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RESUMO

Instrumentos validados ndo sédo frequentes na area da disfagia orofaringea,
principalmente na populacdo pediatrica acometida pela Paralisia Cerebral (PC).
Portanto, este estudo justifica-se pela caréncia técnica e cientifica que permeia o
cenario ndo s6 do diagnostico da disfagia neurogénica infantil, mas também dos
principios (ou variaveis) que determinam as condutas terapéuticas. Este trabalho
teve como objetivo elaborar e validar o conteddo e o processo de reposta de um
instrumento de avaliacdo para disfagia orofaringea pediatrica na PC. A Etapa 1 do
estudo foi subdividida em revisdo da literatura (1a) para verificacdo da frequéncia
dos parametros; (1b) coleta de informacdes da experiéncia clinica de 190
prontuarios de uma instituicdo especializada no atendimento do individuo com PC;
(1c) analise por banca de especialistas para selecado dos parametros e atribuicdo do
grau de importancia para cada parametro por meio de uma escala de 0 a 10. A
Etapa 1 foi finalizada com a elaboracdo da primeira versdo do instrumento pela
banca de especialistas e estruturacdo de seu manual de aplicacdo. A Etapa 2
contemplou evidéncias de validade baseadas no conteldo por meio da avaliacao e
parecer de um comité composto por 19 juizes com expertise em disfagia orofaringea
neurogénica, além da andlise e compilacdo dos resultados pela banca de
especialistas, culminando no desenvolvimento da segunda versado e eletrénica do
instrumento. Para estratificar a opinido dos juizes foi calculado o indice de Validade
de Conteudo (IVC) encontrando a porcentagem de concordancia. Para obtencao do
consenso universal, IVC-UA (universal agrément), foi calculado a porcentagem dos
parametros e itens com IVC maior que 80% e realizou-se ainda a média de
concordancia (IVC-Média). A Etapa 3 constou das evidéncias de validade baseadas
no processo de resposta por meio de ferramenta estruturada realizada por 7
aplicadores fonoaudidlogos. A compreensdo e aplicabilidade das questBes foram
analisadas quantitativamente e permitiram o desenvolvimento da terceira versdo do
instrumento pela banca de especialistas. Em relagcdo aos resultados na Etapa 1
verificou-se que a média da frequéncia dos itens encontrados na revisao da literatura
e na experiéncia clinica foi, respectivamente, de 36,67% e 95,51%. A média do grau
de importancia dos itens na opinido da banca de especialistas foi de 9,88. Na Etapa
2 apenas seis itens do instrumento obtiveram IVC menor que 80% com significativa
concordancia. Na Etapa 3 foram encontrados indices maiores que 95% de
compreensao total do conteudo pelos aplicadores que consideraram de facil e
pratica aplicacdo. Foi possivel elaborar e validar o conteddo e o processo de
resposta de um instrumento de avaliacdo da disfagia orofaringea pediatrica na
paralisia cerebral em versao eletrénica.

Palavras-chave: Avaliacdo. Transtornos da degluticdo. Paralisia Cerebral. Estudos
de validacao.



ABSTRACT

Validated instruments are not frequent in the area of oropharyngeal dysphagia,
especially in the pediatric population affected by Cerebral Palsy (CP). Therefore, this
study is justified by the scientific and technical deficit that permeates the scenario not
only of the diagnosis of paediatric neurogenic dysphagia, but also of the principles (or
variables) that determine therapeutic procedures. This study aimed at developing
and validating the content and the response process of an assessment tool for
paediatric oropharyngeal dysphagia in PC. Step 1 of the study was divided into
literature review (1a) to check the frequency of the data; (1b) collection of information
from clinical experience of 190 medical records of an institution specialized in the
care of individuals with PC; (1c) analysis by the panel of specialists to choose the
parameters and assigning the level of importance for each parameter using a scale
of 0 to 10. The Stage 1 was completed with the development of the first version of
the instrument by the panel of specialists and structuring the application manual.
Step 2 included evidence of validity based on the content through the assessment
and advice of a committee composed of 19 judges with expertise in neurogenic
oropharyngeal dysphagia, and analysis and compilation of the results by the
committee of experts, culminating in the development of the second version and
electronics of the instrument. To layer the opinion of the judges a Content Validity
Index (CVI) was calculated, finding the percentage of agreement. To obtain the
universal consensus, IVC-UA (universal agreement), the percentage of parameters
and items with CVI greater than 80% was calculated and the average agreement
(IVC-Medium) was made up. Step 3 consisted of validity evidence based on the
response process through a structured tool performed by 7 audiologist applicators.
The comprehensibility and applicability of the questions were analyzed quantitatively
and allowed the development of the third version of the instrument by the panel of
specialists. Regarding the results in Step 1 it was found that the average frequency
of the items found in the literature review and clinical experience was, respectively,
36.67% and 95.51%. The average degree of importance of the items in the opinion of
the panel of specialists was 9.88. In Step 2 only six instrument items obtained IVC
less than 80% with a significant agreement. In Step 3, values were found higher than
95% of full understanding of the content by the applicators who considered them
easy and of practical application. It was found possible to develop and validate the
content and the response process of an evaluation instrument for pediatric
oropharyngeal dysphagia in cerebral palsy in electronic version.

Keywords: Assessment. Swallowing disorders. Cerebral Palsy. Validation studies.
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INTRODUCAO




A avaliagdo é um componente essencial no processo diagnostico e
direcionamento dos programas de reabilitacdo, pois possibilita que as informacdes
sejam coletadas de forma ordenada e padronizada, favorecendo o planejamento, a
partir de analise das possiveis causas e gravidade do caso, prognéstico, definicdo
de condutas e mensuracdo dos marcadores de evolugcdo terapéutica
(MCCULLOUGH; MARTINO, 2013).

Aliado aos avancos tecnoldgicos, o processo avaliativo vem evoluindo nos
altimos anos. A utilizacdo de ferramentas de medida padronizadas/formais pelo
fonoaudidlogo evidenciam a eminéncia em delinear uma informacdo baseada
guantitativamente na performance do sujeito (GIACHETI; ROSSI, 2008). A selecéo
das ferramentas avaliativas € essencial ao processo diagnéstico, permitindo a
investigacdo de habilidades especificas e a realizacdo de avaliagdes continuas a fim
de averiguar a necessidade de modificacdes no plano de intervencdo (GIACHETI,
2013). Entretanto, a validacdo de instrumentos ndo € uma pratica frequente na area
de disfagia (SPEYER et al., 2014).

A disfagia orofaringea deve ser vista como uma questdo de saude publica,
uma vez que afeta parte consideravel da populacdo mundial e leva a altos indices de
mortalidade e morbidade (SANTORO, 2008). O conceito de disfagia orofaringea
caracteriza-se por prejuizo nas funcdes da ingestdo de alimentos, conforme a
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). Sua
versado para criancas e adolescentes (ICF-CY) fornece uma estrutura para descrever
dificuldades de alimentacdo ao longo de quatro dimensdes: (1) Funcao/Estruturas
[doencas gastrintestinais, corporal, estado respiratério e / ou condicbes
neuromusculares]; (2) Atividade e Participacdo [de comer, beber, de
aprendizagem]; (3) Fatores ambientais [reacdo dos pais a recusa alimentar da
crianca]; (4) Fatores pessoais [questdes de desenvolvimento, idade]. Tais
especificidades séo Uteis tanto na prética clinica quanto na cientifica para analisar a
complexidade dos problemas de alimentacdo de criancas com diversas etiologias
(ORGANIZAC}AO MUNDIAL DA SAUDE, 2003; REMIJN et al., 2015).

O predominio de transtornos de degluticdo em criancas com paralisia cerebral
(PC) é estimado entre 19% e 99%, dependendo da gravidade do quadro motor e dos
instrumentos utilizados para mensuracdo da disfagia, podendo impactar o
desenvolvimento neuropsicomotor da crianca, nutricdo e saude em geral (BENFER;
WEIR; BOYD, 2012; ERASMUS, 2012; BENFER et al., 2015a).
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Segundo a American Speech Language Hearing Association (ASHA), o
profissional apto a avaliar e reabilitar as alteracdes de degluticdo, incluindo as
disfagias orofaringeas, e atua visando a prevencdao e reducdo de possiveis
complicagbes por meio do “gerenciamento do ato da degluticdo de maneira segura e
eficaz” (ASHA, 2004). Porém, no Brasil, esse profissional ainda ndo esta presente
em todos os servicos de saude. Além disso, os exames objetivos da degluticao,
como a videofluoroscopia e a videoendoscopia, capturam imagens da degluticao de
forma dindmica, mas nem sempre sdo acessiveis em virtude do alto custo e por ser
realizado em ambiente radioldgico hospitalar (COSTA et al.,, 1992; COSTA;
CARNEVARO; AZEVEDO, 2000; OSAKI et al., 2010; ROFES et al., 2014). Assim, 0s
instrumentos de avaliacdo clinica para transtornos da degluticdo tornam-se
imprescindiveis, uma vez que estes podem ser incapacitantes e interferir desde as
relacdes sociais e prazer alimentar até no sério prejuizo a saude geral do individuo
disfagico (FARRI; ACCORNERO; BURDESE, 2007; BASSI et al., 2014; SANCHES
et al., 2015).

Os instrumentos validados de avaliacao para disfagia orofaringea disponiveis
sdo, na maioria, para a populacdo adulta pos-acidente vascular encefélico. Sdo de
fundamental relevancia pesquisas que proponham instrumentos com propriedades
psicométricas voltados para a avaliacdo clinica funcional da disfagia orofaringea
neurogénica pediatrica, criando, assim, ferramentas validas, confidveis e
reprodutiveis (SPEYER et al.,, 2014). Além disto, as ferramentas existentes séo
incompletas no que dizem respeito a funcionalidade da degluticdo, uma vez que
contemplam questdes isoladas, como alteracdes do sistema motor oral ou impactos
pulmonares e dificiilmente abordam o individuo incluindo aspectos sociais e suas
inter-relacdes. (MCDOWELL; DUFFY; PARKES, 2015).

Pesquisas sobre o processo de alimentacdo de criancas com PC indicaram
que a gravidade da PC pode estar associada a alteracdo de degluticdo, a ampliacédo
de sinais de disfagia além de maiores complicacbes nutricionais e
respiratorios (BENFER; WEIR; BOYD, 2012, 2014; SCOTT, 2014; BENFER et al.,
2015).

Espera-se que os instrumentos para avaliar a alimentacdo e, de forma mais
especifica, a disfagia orofaringea possam identificar fatores determinantes nas
alteracOes da biomecanica da degluticdo, mapear suas causas e consequéncias,

oferecer marcadores baseados na doenca de base e seus sinais, sua evolucdo e
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prognéstico, garantir o raciocinio clinico e proporcionar possiveis desfechos com
sugestdes de condutas voltadas a seguranca na degluticdo, saude geral do individuo
e qualidade de vida.

Portanto, na literatura, a dificuldade de deteccéo de parametros efetivos para
estabelecer o grau de comprometimento da degluticio e o0s impactos
biopsicossociais na populacdo de paralisia cerebral motivou a proposicdo deste
estudo, cujo objetivo foi elaborar e validar o conteddo e processo de resposta do

instrumento de avaliagdo em disfagia orofaringea na Paralisia Cerebral (PC).
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1.1 REVISAO DE LITERATURA




1.1.1 ConsideragOes gerais da Paralisia Cerebral

A PC engloba uma gama de alteragcdes permanentes no que se refere ao
desenvolvimento do movimento e postura do sujeito, limitando a realizacdo de
atividades (ROSENBAUM et al., 2007). Logo, a PC pertence a um disturbio ndo
progressivo que ocorre ao longo do periodo de neurodesenvolvimento
(ROSENBAUM et al., 2007). E um termo amplo, que ndo caracteriza uma doenca,
mas varios sinais motores nao progressivos, advindos de uma lesdo que nao permite
o pleno desenvolvimento neuroldégico no momento gestacional, perinatal ou poés-
parto até os primeiros anos de vida (BAX et al., 2005). As alteragbes supracitadas
desencadeiam padrdes de movimentos atipicos que comprometem o desempenho
funcional de uma crianca.

A PC encontra-se entre as trés principais causas de incapacidade do
neurodesenvolvimento psicomotor, além do transtorno do espectro do autismo e
deficiéncia intelectual (SANKAR; MUNDKUR, 2005). Afeta entre dois e trés em cada
mil nascidos vivos em paises desenvolvidos e sete em cada mil nascidos vivos em
paises subdesenvolvidos, e € considerada a razdo mais frequente de deficiéncia
fisica grave na primeira infancia (MANCINI et al., 2002a; PANETH; HONG,;
KORZENIEWSKI, 2006; CRISTINE et al., 2007; DEFNET, 2014).

Diversos fatores justificam os numeros elevados, porém ¢é valido destacar
gue os adventos pré-natais predominam nas pesquisas, chegando a 80% dos casos
(PATO et al., 2002). Em contraponto, os investimentos em obstetricia e tecnologia
dos cuidados intensivos perinatais aumentaram a sobrevivéncia de bebés
prematuros e com comprometimentos neurologicos (STANLEY; BLAIR; ALBERMAN,
2001; WINTER et al., 2002; ZANINI; CEMIM; PERALLES, 2009; MONTEIRO, 2011).
Tais adventos tornam iminente a necessidade de deteccdo precoce das possiveis
alteragbes no neurodesenvolvimento e funcionalidade para melhor se intervir com as
criancas neuropatas, em especial com a PC. Como o diagndstico ndo exige
notificacdo ao Sistema Publico de Saude brasileiro, ndo ha precisédo nos dados de
incidéncia (HIRATA, 2013), havendo caréncia de estudos epidemioldgicos no Brasil.
Contudo, de acordo com a literatura, estima-se que haja uma incidéncia de 30 a 40
mil casos novos, anualmente (DEFET, 2014).

As manifestacdes clinicas da PC, causadas por distirbio da motricidade e
do tdnus muscular, interferem nas performances motoras rotineiras da crianga, como

locomogéo, comunicacao, alimentacao e higiene pessoal, restringindo a participagao
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social dependendo do grau de comprometimento (MANCINI et al., 2004,
ARVEDSON, 2008; WEIR et al., 2011; BENFER et al., 2012, 2015a).

A abordagem funcional trouxe a necessidade de novas propostas de
classificacdo, instrumentos de avaliacdo e intervencgdes, considerando sempre o
contexto em que a pessoa esta inserida, projetando, assim, a real dimensdo da
atencdo a saude da crianca com PC (ROSENBAUM et al., 2007; MANCINI et al.,
2012b; MINISTERIO DA SAUDE, 2013a).

1.1.1.1 Classificacao do tipo de Paralisia Cerebral

Os esquemas tradicionais de classificacio da PC concentram-se,
principalmente, no padrao de distribuicdo de membros afetados adicionado a um tipo
predominante de tdbnus ou movimento (e.g., quadriplegia espéstica), mas esta cada
vez mais evidente que caracteristicas adicionais existem para que a classificacdo
contribua para a compreenséo e reabilitacdo da PC (BAX et al., 2005). E frequente
na literatura a classificacao dos sinais clinicos das pessoas com PC de acordo com
a caracteristica clinica do movimento dominante: ataxia, espasticidade e discinesia,
gue ainda pode ser coreatetose ou distonia (BAX et al., 2005; CRISTINE et al., 2007,
MINISTERIO DA SAUDE, 2013a).

Quanto a topografia, pode ser classificada como hemiplégica diplégica e
quadriplégica (PFEIFER; FUNAYAMA, 2009). Por ser distribuida dentro de um
grande espectro, existem diferencas ao que se refere ao comprometimento motor e
limitacBes de funcionalidade, as quais ndo podem ser discriminadas apenas pela
manifestacdo clinica (tipo motor) e por sua localizacdo corporal (topografia)
(PALISANO, 2008).

Na literatura, h4 relatos da relacéo do tempo de gestacdo com a forma que a
PC se manifesta: As criancas nascidas a termo sdo predominantemente ataxicas e
discinéticas e as prematuras sdo geralmente espasticas (HIMPENS et al., 2008;
MINISTERIO DA SAUDE, 2013a).

A PC ataxica tem como origem de lesdo encefalica uma disfun¢cdo no
cerebelo, que se manifesta clinicamente por uma incoordenagdo dos movimentos
devido a dissinergia, manifestando, geralmente, uma marcha com base de
sustentacdo alargada e tremor intencional durante o movimento (MINISTERIO DA
SAUDE, 2013a).
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A discinesia é reconhecida por movimentos e posturas anormais quando um
ato motor voluntario é iniciado, apresentando-se de duas formas: (1) distonia, que se
caracteriza por um leque de possibilidades quanto ao tbnus muscular suscitado pelo
movimento e (2) coreatetose, reconhecida pela instabilidade do tdnus, com
movimentos involuntarios associados. Geralmente, a paralisia cerebral discinética é
associada a uma lesdo do sistema extrapiramidal, especialmente dos nucleos da
base (MINISTERIO DA SAUDE, 2013a).

O tonus elevado é a principal caracteristica da PC espastica, devido a uma
lesdo no sistema piramidal (SCHOLTES et al., 2006; MINISTERIO DA SAUDE,
2013a). A espasticidade, dentre os quadros clinicos de PC descritos na literatura, €
encontrada em 80 a 90% dos casos e referenciada como a principal responsavel

por incapacidade nesta populagdo (BOTTCHER, 2010).

1.1.1.2 Niveis de mobilidade funcional

Em decorréncia da complexidade das manifestacfes clinicas da PC e das
dificuldades na sua classificacdo, pesquisadores publicaram em 1997 a primeira
versdo o Gross Motor Function Classification System (GMFCS) a fim de uniformizar
as avaliacOes realizadas acerca do grau de comprometimento motor do individuo
com PC (PALISANO, 2010). Essa primeira versdo foi elaborada para a faixa etaria
de 0 a 12 anos e em 2008 foi publicada uma nova versado do Gross Motor Function
Classification System — Expanded & Revised (GMFCS E & R), em que foi ampliada a
faixa etaria para 18 anos (PALISANO et al.,, 2008; HIRATUKA; MATSUKURA;
PFEIFER, 2010). Esta segunda versdo foi traduzida transculturalmente para o
Portugués Brasileiro (SILVA; PFEIFER; FUNAYAMA, 2010a).

O GMFCS tem sido muito utilizado e difundido nas praticas clinicas e nas
pesquisas, devido sua praticidade e clareza ao classificar a complexidade de um
fenbmeno, além de ser um instrumento validado e apresentar um excelente indice
de confiabilidade (MORRIS; BARTLETT, 2004). Logo, esse instrumento tem por
objetivo classificar a fungdo motora grossa da criangca com énfase no movimento de
sentar e caminhar, por meio de cinco niveis motores presentes em cada uma das
faixas etarias, caracterizando a performance motora da criangca considerando
diferentes contextos como ambiente residencial, escolar e demais espa¢cos comuns
(MORRIS; BARTLETT, 2004; PALISANO, 2010). Tais niveis motores apresentam a
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seguinte classificacdo: Nivel | — andar sem limitagBes; Nivel Il — andar com
limitacGes; Nivel lll — andar com auxilio de dispositivo para locomocéao; Nivel IV —
auto mobilidade limitada, podendo fazer uso de dispositivos de apoio com motor;
Nivel V — locomocéo por meio de cadeira de rodas manual.

Destaca-se, ainda, que o GMFCS é um instrumento de grande relevancia
para profissionais que atuam junto a criangcas com PC, pois permite que sejam
tracados objetivos terapéuticos adequados a idade e ao nivel motor, sendo possivel
delinear um plano de cuidado apropriado para cada sujeito (PFEIFER et al., 2009;
PALISANO, 2010). A classificacdo da crianca em relacdo ao nivel motor do GMFCS
permanece estavel ao longo do tempo, o que certifica que, além de garantir uma
maior uniformidade na classificacdo da funcdo motora grossa, esse instrumento
também colabora com a previsdo de um progndstico para a crianga com PC
(ROSENBAUM, 2002; PALISANO, 2010) .

Um outro instrumento apresentado pela literatura é o Sistema de
Classificacdo das Habilidades Manuais ou Manual Ability Classification System
(MACS) existe para classificar a maneira como criancas com PC, de 4 a 18 anos,
manipulam os objetos nas atividades de vida diarias (AVD), caréncia de assisténcia
ou adaptacdes, sem focar no lado acometido ou na preensdo manual, mas sim no
desempenho da crianca ou do adolescente durante a execucdo das atividades
(ELIASSON et al., 2006). Sua classificacdo conta com cinco niveis, de | a V,
mediante as limitagdes encontradas: no nivel | manipulam objetos com facilidade,
destreza, velocidade e precisdo, até o nivel V, no qual criancas/adolescentes que
ndo manuseiam objetos e demonstram habilidade gravemente limitada para
desempenhar acdes simples, necessitando de assisténcia total (ELIASSON et al.,
2006). A MACS ja foi submetida ao processo de adaptacdo cultural (SILVA,
PFEIFER; FUNAYAMA, 2010b), estando adequada para a utilizacdo junto a
populacdo brasileira (MINISTERIO DA SAUDE, 2013a).

1.1.1.3 Incidéncia e prevaléncia da disfagia orofaringea na PC
As alteracbes do desenvolvimento das criancas estdo frequentemente
associadas a problemas alimentares e nutricionais, 0s quais podem ter etiologias
ligadas a disfagia (LOGEMANN, 1998; MARRARA et al., 2008; ROFES et al., 2014).
A disfagia orofaringea € um sintoma complexo multidimensional comum com

significativa morbidade, mortalidade e de altos custos, uma vez que as pessoas
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afetadas relatam uma variedade de sintomas associados que contribuem para a
gravidade global da disfuncdo. Dentre os varios sintomas encontra-se a falta de
contencdo oral, regurgitacdo nasal e aspiracdo, que impactam na capacidade e
desempenho geral, estabilidade clinica da saude e qualidade de vida (WALLACE;
MIDDLETON; COZINHE, 2000).

Na literatura, a incidéncia da disfagia em pessoas com PC varia de 19 a
99%, dependendo das definicbes, dos instrumentos de medicdo utilizados e da
gravidade do comprometimento motor, embora as dificuldades para comer e beber
também tenham ocorrido em pessoas com a funcdo levemente afetada (VIVONE et
al., 2007; CALIS et al.,, 2008; GLADSTONE, 2010; ERASMUS et al.,, 2012;
BENFER; WEIR; BOYD, 2012; SELLERS, 2014a; BENFER et al., 2015a).

Macedo Filho, Gomes e Furkim (2000) demonstraram que as alteracbes da
funcdo motora oral geram um espectro de incapacidades nas etapas da degluticao.
Os sinais geralmente encontrados sao a regurgitacao, dificuldade para degluticdo da
saliva, tosse durante a alimentacdo e instabilidade respiratdria ou apneia, averséo
alimentar, tempo de transito oral aumentado e a necessidade de dieta especial.
Essas questdes geram stress e ansiedade nos pais, tornando a alimentacao dificil,
cansativa e pouco prazerosa.

A penetracdo laringea ocorre pela entrada de alimento ou saliva acima das
pregas vocais, com presen¢a ou auséncia da resposta sensorial de tosse. Ja a
aspiracado laringotraqueal é a entrada do alimento ou saliva na laringe e trato
respiratorio baixo, ou seja, abaixo das pregas vocais; trata-se de um dos principais
sinais de comprometimento da seguranca da degluticio (LOGEMANN, 1988;
MACEDO-FILHO,GOMES; FURKIM, 2000).

Frequentemente, os trabalhos cientificos mostram que quanto maior a
gravidade dos distarbios alimentares, piores sdo 0s prejuizos nas infecgbes
respiratorias que geralmente desencadeiam quadros de pneumonias crénicas,
maiores deéficits no desenvolvimento motor, maiores chances e numeros de
hospitaliza¢cbes, instabilidade clinica ou, até mesmo, a morte (VEUGELERS et al.,
2005; CALIS et al., 2008; WEIR, 2011; BENFER et al., 2013).

A pesquisa de Furkim, Behlau e Weckx (2003) detectou alteracao de fase
oral da degluticdo em 100% da amostra e aspiracdo traqueal em 84,4% das 32

criangas com paralisia cerebral espéastica grave avaliadas.
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Silva e colaboradores (2006) observaram em um estudo com 11 criangas
com PC, por meio de avaliacdo clinica e videofluoroscépica da degluticdo, que 80%
das criancas com PC do tipo quadriplégica espéastica e 67% das criancas com
paralisia cerebral com forma atetéide aspiraram o alimento.

Calis e colaboradores (2008) realizaram uma pesquisa com 166 criangas
com PC de grau grave e deficiéncia intelectual e detectaram que 99% apresentavam
algum grau de disfagia, 76% dessas criancas apresentaram disfagia de grau
moderada a grave, e 15% disfagia profunda, com auséncia de liberacdo de
alimentagéo via oral.

Outro estudo referiu que a alta incidéncia da disfagia na PC alertou sobre a
imperatividade de um acompanhamento sistematico e peridédico da degluticdo nessa
populacdo (LUCCHI et al., 2009).

Nos individuos com PC, as regifes corticais e subcorticais, responsaveis
pela harmonia no funcionamento do sistema digestivo quando acometidas,
provocam inadequacdo no controle das fases oral e faringea da degluticdo, e
também alterac&o na sensibilidade oral (OTAPOWICZ et al., 2010; ARAUJO, 2012).

Uma pesquisa realizada por Bader e Niemann (2010) concluiu que 24% da
populacdo com PC estudada apresentaram penetracdo laringea de alimentos e
39%, aspiracdo salivar silente. Mais da metade das pessoas ndo apresentou reflexo
de tosse como protecdo das vias respiratorias.

Queiroz e colaboradores (2011) estudaram a degluticdo em 50 criangas com
diagnostico de PC, de um a cinco anos de idade, por meio de avaliacéo clinica e
videoendoscépica da degluticdo, e constataram manifestacdes disfagicas em 100%
da amostra.

Sallum, Duarte e Cecconello (2012) realizaram uma revisdo analitica das
escalas encontradas, na literatura, para disfagia e concluiram que ndo ha consenso
na utilizacdo de instrumentos para avaliacdo e acompanhamento desse disturbio
alimentar. Foram selecionados dez estudos que continham as propostas explicitas
para avaliar disfagia de maneira global, ou seja, um instrumento para avaliar
qualquer tipo de disfagia e em qualquer idade. Dentre eles, apenas um voltado a
populacao pediétrica, que, no caso, tinha como etiologia de base a PC.

No estudo de Araujo, Silva e Mendes (2012), as criancas com PC
apresentaram, frequentemente, disturbios gastrintestinais e dificuldades para

alimentagdo, que repercutiram na curva de crescimento, estado nutricional e de
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hidratagdo. Isso foi justificado pela estreita conex@o neurolégica com o trato
digestario.

Um estudo com 50 criancas brasileiras demonstrou a prevaléncia e o0s
fatores de risco da pneumonia em criangas com PC com nivel de comprometimento
motor grave (nivel V do GMFCS). Dessas criangas, 38 (76%) apresentaram historico
de pneumonia, sendo que 27 (54%) apresentaram quadro de repeticdo. Em grande
parte dos participantes (42%) da pesquisa foi detectado baixo peso (ARAUJO,
2012).

Uma revisao sistematica pesquisou as alteragdes mais comuns e o efeito de
intervencdes psicologicas em problemas pediatricos de alimentacdo. Foram
identificados 13 estudos entre 1998 e 2013. Os resultados mais frequentes
referiram-se ao comportamento da crianga, como aversdo alimentar, o estado
nutricional comprometido e o estresse do cuidador (LUKENS; SILVERMAN, 2014).

Santos e colaboradores (2014) também descreveram a disfagia como um
sintoma prevalente na populacdo com doencas neuroldgicas. Concluiram que a
avaliacdo e o processo diagnostico sdo essenciais para a identificacdo desse
sintoma e da biomecanica da degluticdo, cujo objetivo € minimizar as complicacdes
nutricionais, pulmonares, bem como o 6bito e a diminuicdo dos custos hospitalares.

Portanto, a disfagia ¢ um sintoma muito frequente nas criancas com
alteracOes neurolégicas, especificamente na PC, podendo causar grande impacto na
satde. E importante ressaltar que os indicadores béasicos que contemplam a satde
ndo visam simplesmente a auséncia de doenca ou enfermidade, mas seu sentido
mais amplo — estado de bem-estar fisico, mental e social (ORGANIZACAO
MUNDIAL DA SAUDE, 2012; MINISTERIO DA SAUDE, 2013b). Assim, é erréneo
focar apenas no sinal de disfagia aspirativa, sendo essencial observar o conjunto de
sinais clinicos apresentados pela crianga com PC, tracando um panorama quanto a
qualidade de vida e os impactos na saude. Por vezes, a crianga ndo desenvolve um
guadro de pneumonia aspirativa recorrente, mas apresenta baixo peso ou
desnutricdo, hipoatividade e/ou comportamentos de recusa e aversao alimentar que
comprometem sua estabilidade clinica e relagbes sociais, justamente pelo
desconforto que se torna a fungcao alimentar; mensurar todo esse arcabouco tem
sido um desafiante para os pesquisadores e clinicos da degluticdo. Por isso, a

ferramenta de avaliacdo deve ter o mais alto poder de especificidade, isto €, com
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elevada deteccdo dos verdadeiros negativos e com 0 minimo de falsos positivos
(PERNAMBUCO; MAGALHAES, 2014).

1.1.2 Avaliacdo da disfagia orofaringea neurogénica na PC

Avaliar € julgar o valor de uma interveng¢do com o objetivo de tomar decisdes
(CONTANDRIOPOULOS, 1994).

O processo avaliativo tem sido um conceito muito debatido no decorrer das
ultimas décadas. A definicdo de “avaliacdo dos programas publicos” emergiu apés a
Segunda Guerra Mundial, para que a atribuicdo de recursos publicos atingisse o
maximo de pessoas e “fosse 0 mais eficaz possivel.” Portanto, os economistas foram
0S pioneiros da avaliacdo ao desenvolver metodologias a fim de investigar as
vantagens e 0s custos dos programas desenvolvidos. Porém, a eminéncia de dados
guanto ao funcionamento, eficiéncia e a eficacia do sistema de saude foi crescente
em paises como Estados Unidos, Canada, Franca e Austrélia, que foram criando
orgdos com intuito de analisar as novas tecnologias (HARTZ, 1997). O protocolo
avaliativo como uma ferramenta sistematizada oferece os pilares para o
delineamento do plano terapéutico com a finalidade de atingir o maximo do potencial
do individuo no que tange a independéncia, autonomia, integracdo em diversos
contextos e bem estar do individuo, além de permitir a comparacdo de dados
registrados em momentos distintos para determinada populagéo e a exploracéo do
maximo de potencial na habilitacdo e/ou reabilitagdo (NASSAR, 2003; PIMENTEL,
2009), além de monitorar a eficacia, a eficiéncia e o efeito com base em evidéncias
cientificas (ALMEIDA; BUHLER; LIMONGI, 2014).

A literatura descreve diferentes instrumentos para investigar a degluticdo
utiizando desde testes de rastreio, screening, até a avaliacdo fonoaudiolOgica.
Muitas vezes, esses descritores sao utilizados como sinbnimos na literatura e pratica
clinica.

Logemann, Veis e Colangelo (1999) referenciaram os procedimentos de
rastreio para identificar pacientes de risco para um problema especifico, enquanto a
avaliacdo se destinava a tragar o diagnostico a partir das condi¢cdes anatbmicas e
fisiologicas, como na disfagia, por exemplo. De acordo com a ASHA (2004), o
rastreio deve utilizar o sistema de “passa ou falha”, apontando a necessidade de

uma avaliagdo comportamental dos mecanismos da degluticdo em diferentes
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consisténcias de alimentos. Corroborando tais preconizagdes, o Ministério da Saude
brasileiro informou que o termo rastreamento deriva do termo em inglés screening,
que significa “peneira”, e identifica sinais e sintomas de alguma apresentacgao clinica.
Deve ser diferenciado do termo “avaliacdo”, que requer métodos e exames
especificos na populacdo em que o rastreamento foi positivo para realizar um
diagnostico definitivo (MINISTERIO DA SAUDE, 2010).

De acordo com Swingert, Steele e Riquelme (2007), o screening de
degluticio € um procedimento que visa identificar pessoas que requerem uma
avaliacdo abrangente da fungcdo de degluticAo ou um encaminhamento para outro
profissional e/ou servico médico.

A avaliacdo fonoaudiologica clinica da degluticdo inclui a observacédo da
degluticho de uma série de consisténcias e resulta nas suposi¢des iniciais
relacionadas aos sinais e sintomas das disfagia (MARI et al., 1997; LOGEMANN;
VEIS; COLANGELO, 1999). O instrumento que mensura a gravidade da disfagia é
importante na tomada de decisGes, em prognosticos e na decisdo de realizar uma
avaliacdo objetiva da degluticdo, incidindo diretamente na eficacia da reabilitacéo
(WALLACE; MIDDLETON; COZINHE, 2000). Na literatura, ha seletos estudos sobre
indicadores, sinais e medidas clinicas para avaliacdo da disfagia na populagdo com
PC a disposicdo do fonoaudidlogo (e.g., STRATTON, 1981; GISEL, 1994; GISEL;
ALPHONSE, 1995; SKUSE et al., 1995; BATERMAN; LESLIE; DRINAMAN, 2007,
CARNABY-MANN; LENIUS, 2008; ORTEGA et al.,, 2009; SONIES et al., 2009;
THOYRE et al., 2014; BENFER et al., 2015a).

Segundo McCullough e Martino (2013), a avaliacao clinica da degluticdo &
um conjunto de medidas, em grande parte ndo radiolégicas, que geralmente incluem
uma historia abrangente, condicbes motoras orais e exames fisicos sensoriais
detalhados, além de testes de degluticdo de liquidos e alimentos. Cada aspecto da
avaliacdo clinica serve a um propdésito Unico, mas contribui para uma compreenséo
mais ampla do problema de degluticdo. Os resultados da avaliacéo clinica fornecem
informacdes sobre comportamentos alimentares e degluticdo funcional do paciente e
determinam a necessidade de intervencdo terapéutica e/ou possiveis
encaminhamentos para exames complementares e/ou outras especialidades com
fins diagnosticos.

O que difere as escalas é a realizacdo de avaliacdo funcional, o perfil

colaborativo do individuo avaliado, tempo de aplicacdo, o grau de dificuldade
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demonstrado pelo avaliador durante a utilizagdo da escala e se oferece evidéncias
cientificas por meio do processo de validacdo (CAMPOS, 2005). Os testes
existentes para avaliar a disfagia neurogénica vém sendo propostos na literatura
desde a década de 1990, em sua maioria para avaliar pacientes adultos acometidos
por AVE (SILVA; ALMEIDA, 2014).

Estudos demonstraram que nao ha utilidade na aplicacéo de itens avaliados
clinicamente de maneira isolada, mas oferecem indicios de que, com 0 uso de um
protocolo clinico completo, é possivel coletar informag¢des suficientes para o
profissional fazer um julgamento acerca da presenca de aspiragédo e necessidade de
aprofundamento da avaliacdo com o0 uso de exames instrumentais (LOGEMANN;
VEIS; COLANGELO, 1999; McCULLOUGH et al., 2005; CLAVE et al., 2008).

A investigacdo radioldgica inclui principalmente os exames de
videofluoroscopia da degluticdo (VDF) e videoendoscopia da degluticdo (VDE)
(LOGEMANN; VEIS; COLANGELO, 1999; RAMSEY; SMITHARD; KARLA, 2002),
considerados na literatura como eficazes na avaliacdo da disfagia e aspiracao,
(LANGMORE, 2006; MARTIN-HARRIS et al., 2008). Entretanto, sabe-se que a
utilizacdo desses métodos na pratica diaria, algumas vezes, ndo é indicada ou
possivel (RAMSEY; SMITHARD; KARLA, 2002; CARNABY-MANN; LENIUS, 2008).

As contraindicacdes dos exames objetivos apontadas nos estudos baseiam-
se no estado clinico do paciente, dificuldade de posicionamento e, principalmente,
na ineficiéncia em quantificar as mudancas longitudinais globais e funcionais da
degluticdo do paciente; mensuram apenas o0 momento do exame e sabe-se que este
€ muito atipico por acontecer em reduto hospitalar, com alimentos modificados pelo
contraste, que tém sua consisténcia e sabor alterados do costumeiro para o
individuo (OTT et al., 1996; WALLACE; MIDDLETON; COZINHE, 2000). Além disso,
muitos servicos ndo tém disponibilidade para a realizacdo dos exames objetivos,
guando necessarios, por depender da radiologia em centros hospitalares utilizados
para varios outros tipos de exames, consequentemente, limitando ou atrasando a
introdugao de alimento por via oral, retirada de via alternativa de alimentagéo ou alta
hospitalar (BAUMGARTNER; BEWYER; BRUNER, 2008; CARNABY-MANN;
LENIUS, 2008). Constantemente, as evidéncias demonstram que a avaliacao clinica
€ essencial, antecedendo qualquer avaliagdo objetiva, pois, embora na investigacao
da disfagia orofaringea o exame videofluoroscépico de degluticdo seja considerado

0 método gold standard (padrdo ouro), muitos S840 0S recursos presentes nos
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protocolos clinicos que colaboram com essa investigacdo e, consequentemente,
com a definicdo de condutas (SANTOS et al., 2014).

Porém h& pouco investimento no processo de validacdo completo desses
instrumentos. Alguns estudam a sensibilidade e especificidade dos testes que a
compdem e sdo extremamente varidveis, incluindo métodos que ndo detectam
aspiradores silentes (RAMSEY; SMITHARD; KARLA, 2003). A maioria das escalas
propostas na literatura prioriza a presenca de penetracdo laringea e aspiracao
laringotraqueal como o0 mais importante marcador de risco por comprometimento
pulmonar (SILVA, 1997, 2002; ASHA, 2004; BELAFSKY, et al.,, 2008), mas nao
inclui, por exemplo, as variacdes do tempo de transito oral (TTO), que geralmente
comprometem o estado nutricional (PINTO et al., 2013).

A relevancia em estudar a populagao pediatrica neuroldgica € o fato de que
0S parametros que caracterizam a disfagia no adulto diferem dos aplicados em
criancas, devido as diferencas anatdmicas e funcionais, juntamente com aspectos de
maturacdo neurologica (ARVEDSON; BRODSKY, 2002; FUSSI; FURKIM, 2008;
SILVA; MATSUBA, 2008; ARVEDSON, 2013; BENFER et al., 2015a). Portanto, para
acdo adequada e segura do fonoaudiblogo, é essencial a utilizagdo de protocolos de
avaliacao especificos de acordo com a fase de vida e desenvolvimento relacionados
a alimentac&o da crianca (ALMEIDA; BUHLER; LIMONGI, 2014).

Instrumentos validados, aceitos e difundidos universalmente para avaliagéo
da degluticdo de criancas com PC sao inexistentes até o momento, porém algumas
pesquisas citam a utilizacdo de protocolos especificos desenvolvidos de acordo com
a necessidade e perfil do servico da instituicdo pesquisadora (CALIS et al., 2008;
MARRARA et al., 2008; PIMENTEL, 2009). Entrevistas com cuidadores ou parentes,
avaliacdo clinica da degluticdo e exames fibroscopicos e/ou radiolégicos, como
nasoendoscopia e a videofluoroscopia, tém sido frequentemente utilizados para
mensurar os sinais de disfagia apresentados pela maioria das criancas com esse
problema (CALIS et al., 2008; VIANNA; SUZUKI, 2011; ARAUJO, 2012; REMIJN et
al., 2015).

Logemann, Veis e Colangelo (1999) jA preconizavam que na avaliacao
clinica da degluticdo deve constar anamnese com o0s dados referentes a historia
clinica do individuo, incluindo a observacao de varios componentes do processo de
alimentacéo, tais como: tdbnus muscular, postura, funcdo motora nas fases oral e

faringea da degluticdo, resposta sensorial, comportamento alimentar, habilidade de
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se alimentar sozinho, interacdo da crianga com o cuidador, fatores sociais,
ambientais e habilidades psiquicas.

O registro da avaliacao clinica por meio de foto ou filme para andlise
minuciosa da relagdo da postura e controle corporal, do tempo de transito oral com a
degluticdo é preconizado na literatura (McCULLOUGH; WERTZ; ROSENBEK, 2001).

McCullough e colaboradores (2005) apontaram que ha uma probabilidade
até dez vezes maior de a aspiracdo estar presente quando a clinica estima sua
presenca durante a avaliagcdo da degluticdo. Logo, esta avaliagdo deve ser nao
invasiva, reproduzivel e consumir poucos recursos (RAMSEY; SMITHARD; KARLA,
2003; CARNABY-MANN; LENIUS, 2008).

Baseados na literatura, varios autores elencaram os seguintes sinais como
importantes para investigacdo durante avaliacdo: tosse ou hipoxemia durante ou
apos alimentacao; regurgitacdo nasal; escape extraoral; coordenagdo motora oral
deficiente; atraso na resposta faringea para elucidar o reflexo da degluticéo;
multiplas degluticdes; aumento da secrecdo em vias aéreas; fadiga durante ou apos
a alimentacao; estridor de liqguido em vias aéreas superiores durante ou apos a
alimentacédo; apneia ou dispneia durante a alimentacdo; modificacdo do ritmo
respiratorio; lacrimejamento dos olhos, pigarro, caretas; tempo prolongado para
degluticdo e ingestdo da refeicdo (45-60 min.); presenca de residuos na cavidade
oral; protrusdo da lingua; inclinacdo da cabeca; opistotono; diplopia; halitose.
(ARVEDSON; LEFTON-GREIFT, 1998; GONZALEZ JIMENEZ, 2010). Alguns
autores também destacam a importancia de se realizar a ausculta cervical e
saturimetria, em que uma queda de mais de 5% pode ser indicativa de aspiracao.
Exames objetivos, como a videofluoroscopia, complementam a investigacao clinica,
principalmente quando ha possibilidade de aspiracdes silenciosas (ARVEDSON,
2008; FURKIM, BEHLAU; WECKX, 2003; QUEIROZ et al., 2011).

Stratton (1981) elaborou a BASOFF (Behavioral Assessment Scale of Oral
Function in Feeding), que avalia 9 comportamentos de criancas na faixa etaria de 10
a 38 meses com atraso no desenvolvimento e engloba o fechamento da mandibula,
capacidade de vedamento labial na colher, controle lingual, vedamento labial e a
perda de alimentos sdlidos e liquidos durante a degluticdo. Observou a presenca de
reflexos, a postura corporal durante a alimentacdo, o tipo de dieta e os utensilios

utilizados.
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Por sua vez, Gisel (1994) propdés o teste FFA (Functional Feeding
Assessment Subtest) para avaliar as capacidades oromotoras de criancas de 0 a 18
anos com alteracBes neuroldgicas. PropOs tarefas especificas em sua posicédo
habitual para a alimentacdo. Observou a captacdo do alimento na colher, canudo e
copo, e avaliou as fungbes de mastigacao e succao.

Para Silvério, SantAnna e Oliveira (2005), na avaliacdo funcional da
alimentacdo, devem constar a preensdo labial, escape oral anterior, protrusdo e
movimentacdo de lingua, succ¢do, vedamento labial durante a degluticdo e sinais
sugestivos de penetracdo e/ou aspiracdo laringotraqueal em ofertas de alimentos
nas consisténcias liquido, pastoso e sélido.

Vivone e colaboradores (2007) desenvolveram um estudo voltado a
populacdo acometida por PC quadriplégica espéstica, com intuito de analisar a fase
oral da degluticdo tendo como variaveis: consisténcia dos alimentos, o tempo de
transito e os reflexos orais. Para isso, o instrumento apresenta 12 marcadores, a
saber: consisténcias (liquido, pastoso e solido), reflexo de mordida, captacéo do bolo
alimentar, vedamento labial, sialorreia, apreensdo do copo, retirada da colher,
preparo e ejecdo do bolo alimentar, mobilidade laringea, refluxo nasal, engasgos e
respiracao ruidosa durante a degluticao.

Outro estudo verificou as alteracdes na fase oral de criancas com PC de um
ano e seis meses a oito anos de idade, por meio de um instrumento que possui trés
partes: a primeira abrange a avaliagdo motora verificando a movimentagéo
espontanea, o tbnus muscular, o controle cervical e de tronco, a atividade reflexa
anormal e o tipo clinico da paralisia cerebral; a segunda parte avalia o sistema motor
orofacial, como postura, mobilidade e tensdo de labios, lingua, mandibula e
bochechas, e a sensibilidade intra e extraorais; a terceira e Ultima parte consta da
avaliacéo funcional da degluticao que verifica: (1) postura corporal durante durante a
alimentacdo; (2) vedamento labial, movimentacdo de lingua e mandibula; (3)
captacao e ejecao do bolo; (4) escape nasal, extraoral e degluticbes multiplas; (5)
residuos pés degluticdo e (6) sinais sugestivos de aspiracdo (VASCONCELOS;
ANDRADE, 2008).

Furkim e Wolf (2011) relataram que a avaliacdo da degluticdo engloba tanto
a abordagem clinica quanto a instrumental. A avaliacdo clinica deve ser composta
por uma anamnese, que busca a historia clinica da crianga com relacédo a doenca de

base e presenca de comorbidades, bem como crises convulsivas; comprometimento
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motor; historico de pneumonias de repeticdo ou comprometimentos respiratorios;
laudo neuroldgico; resultados de exames de imagem neuroldgicos e recordatério
alimentar. Também consideraram como parte da avaliacdo clinica a avaliacdo
estrutural e funcional da degluticdo, além de observacdo dos aspectos afetivos
emocionais dos cuidados com o paciente durante processo de alimentacé&o via oral.

Araujo (2012) destacou algumas caracteristicas que devem ser observadas
durante a avaliacdo clinica da degluticdo na fase oral, como a captacdo do bolo;
vedamento labial; movimento de lingua e preparo do bolo quando oferecido alimento
em diferentes consisténcias. A autora referiu sobre a importancia de verificar a
propulsdo do bolo, desencadeamento do reflexo da degluticdo e elevacédo laringea
na fase faringea. Salientou que as consisténcias, assim como preferéncia,
guantidade e tipo de alimento utilizado nessa avaliacdo, variaram de acordo com as
possibilidades e dificuldades da crianga e com a etiologia da disfagia. Além desses
aspectos, citou alguns sinais clinicos negativos de extrema importancia que devem
ser observados durante a alimentacdo para investigar a penetracdo laringea e/ou
aspiracao: tosse, engasgo, vomito, sonoléncia, dispneia e alteracdo na qualidade da
voz. Sugeriu também, durante o processo avaliativo, o uso de utensilios costumeiros
e posteriormente adaptados, como colher, copos, mamadeira, pois esses
instrumentos poderdo facilitar a fisiologia da dinamica de degluticdo, promovendo
maior controle motor oral.

Araujo, Silva e Mendes (2012) registraram que 0s sinais descritos a seguir
devem ser considerados durante avaliacdo da degluticdo: tosse ou hipoxemia
durante ou apoOs alimentacdo; regurgitacdo nasal; escape extraoral; coordenacao
motora oral deficiente; atraso na resposta faringea para elucidar o reflexo da
degluticdo; mudltiplas degluticbes; aumento da secrecdo em vias aéreas; fadiga
durante ou apods a alimentacdo; estridor de liquido em vias aéreas superiores
durante ou apdés alimentagdo; apneia ou dispneia durante alimentagdo; modificagdo
do ritmo respiratorio; lacrimejamento dos olhos, pigarro, caretas; tempo prolongado
para degluticdo e ingestdo da refeicdo (45-60 min.); presenca de residuos na
cavidade oral; protrusdo da lingua; inclinacdo da cabeca, opistétono, diplopia,
halitose. Referiram, ainda, a necessidade de observar cuidadosamente a degluticao
espontanea de saliva e ingestdo de diferentes consisténcias, volumes e utilizacdo de

diferentes utensilios.
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Outros autores estudaram a eficacia terapéutica de um grupo de criangas com
PC e registraram a auséncia de resultados favoraveis no grau de comprometimento
da disfagia pos-fonoterapia. Entretanto, argumentaram que o advento pode estar
relacionado tanto ao tipo de escala utilizada neste estudo, ndo especifica para PC,
como as comorbidades que afetam essa populacdo. O estudo sugeriu que as
complicacfes de origem organica ou intelectual encontradas nessa populacao sejam
discutidas como marcadores do controle de eficacia (PINTO et al., 2013).

Sellers e colaboradores (2014a) citaram uma pesquisa australiana que
revelou, em 2009, que 13 registros, dos 21 encontrados sobre PC, discorriam sobre
a alimentacéo, e destes, 11 utilizaram protocolos/medidas diferentes. Na literatura,
h&d consenso que a utilizacdo de um indicador consistente permitiria investigacao
mais rigorosa da prevaléncia de distarbios alimentares e associagfes entre sua
gravidade e limitagbes com outros indicadores de saude, como o crescimento, a
saude respiratoria e 0 uso da gastrostomia (SULLIVAN, 2012; SELLERS, 2014a).

Uma equipe holandesa avaliou 29 criancas com idade entre 6 meses e 6
anos, em virtude de problemas alimentares persistentes ha mais de 6 meses, que
variavam desde a recusa alimentar sem causa conhecida até a disfagia comprovada
por exame radiolégico. Das 29 criancas, 41% utilizavam gastrostomia como via de
alimentacdo, 21% recusavam alimentos seletivamente devido a textura e 31%
recusavam alimentos, porém de maneira imprevisivel, independente da textura.
Utilizaram as quatro dimensdes da CIF para realizar os apontamentos do estudo. Os
autores sugeriram uma intima relacdo entre fatores motores orais, ambientais e
problemas comportamentais, com impacto nutricional significativo em criancas com
transtornos do desenvolvimento neurolégico, bem como estresse e isolamento social
por parte dos pais destas criangcas (REMIJN et al., 2015).

Outro estudo verificou as consequéncias sociais em familias dinamarquesas
nas quais havia um membro com paralisia cerebral. Esta pesquisa foi longitudinal de
base populacional comparando a situacdo social de 3.671 familias com filhos
acometidos por PC com a de 17.983 familias sem criancas com PC em sua
constituicdo. A pesquisa realizou o seguimento desde o nascimento de cada crianga
até seus 43 anos. Detectou-se que deve ser dada especial atencdo as familias que
possuem criancas com até dez anos de idade com PC por causa dos intensos
cuidados, descobertas, conflitos e ajustes que acontecem nesta fase, além de

maiores gastos financeiros (MICHELSEN et al., 2015).



35

Pesquisa recente com estudo de caso descreveu a forte relagéo entre a falta
de aderéncia familiar as orientacdes meédicas e fonoaudiolégicas com as
pneumonias de repeticAo por aspiracdo de alimento em uma crianca com PC
(OLIVEIRA et al., 2015).

A utilizagdo dos servigos e cuidados centrados na familia de 123 individuos
com PC com grave acometimento motor (GMFCS IV e V), na faixa etaria de 4 a 27
anos, foi foco de um estudo clinico transversal de base populacional. Os resultados
destacam a necessidade de as familias terem acesso a informacgfes gerais do
processo terapéutico para que seu engajamento implique positivamente na
reabilitacdo. Os autores propuseram 0 seguinte: que os profissionais envolvidos
adotem uma abordagem voltada as necessidades gerais do individuo com PC,
vislumbrando todo o ciclo de vida, para que tenham transicbes de fases mais
eficazes e eficientes; que reconhecam a importancia do cuidado centrado na
orientacdo familiar quanto ao manejo das condi¢ces complexas e cronicas previstas
no individuo com PC grave; e que invistam na melhor comunicacéo e articulacéao
com a rede de saude e com a familia (MCDOWELL; DUFFY; PARKES, 2015).

Um grupo de estudiosos australianos realizou uma revisao sistematica sobre
a possibilidade de relatorios e recordatérios preenchidos pelos pais para a efetiva
deteccdo de problemas alimentares associados aos agravamentos no
neurodesenvolvimento das criancas. No total, 3.535 resumos foram identificados e
215 artigos de texto completo foram avaliados. Cinco questionarios preencheram os
critérios, entretanto a Escala de Avaliagdo Comportamental Alimentar Pediatria (The
Behavioral Pediatrics Feeding Assessment Scale-BPFAS) foi a mais confiavel, com
boa confiabilidade teste-reteste e consisténcia interna medindo dois ou mais
dominios de alimentacéo, por exemplo: disfagia / atraso motor oral/ recusa alimentar
(SANCHES et al., 2015).

A relagcdo entre dificuldades de degluticdo (Feeding—Swallowing
Difficulties -FSDs) e distarbios de linguagem nas criancas com alteracfes
neurologicas foi objetivo de um estudo retrospectivo. A prevaléncia de seletividade
alimentar, as dificuldades de succdo, problemas de controle na saliva e as
dificuldades de transicéo de alimentos foram extraidos de 82 prontuarios clinicos em
um grande centro de reabilitacdo canadense voltado a criancas com deficiéncia. A
prevaléncia de FSDs foi significativamente maior em criancas com alteracdes de

linguagem e deficiéncias motoras do que naquelas com disturbios de linguagem,



36

mas sem deficiéncias motoras. A mesma propor¢cdo observou-se quanto aos
guesitos “dificuldades de transicdo alimentar” e “problemas de controle na saliva”.
Esses achados sugeriram que os FSDs podem ser utilizados como um marcador
potencial para a deficiéncia de linguagem, entretanto os autores referem a
necessidade de estudos prospectivos para confirmar tal hipotese (MALAS et al.,
2015).

Outro estudo comparou a degluticio em 130 criangas com PC, na faixa
etaria de 18 a 36 meses, com a degluticdo em 40 criangas de desenvolvimento tipico
da mesma idade, a fim de determinar a validade discriminativa, reprodutibilidade e
prevaléncia de sinais clinicos sugestivos de disfagia faringea e estabelecer a relacéo
com a funcdo motora grossa. Os autores detectaram 16 sinais sugestivos de
alteracédo na degluticéo a partir de flmagens de uma hora durante uma refeicdo. Os
videos foram analisados por médicos especialistas na area e demonstraram, no
geral, que 67,7% das criancas com PC apresentaram sinais clinicos. Os resultados
demonstraram que quanto maior a classificacdo do GMFCS referente a mobilidade
funcional maior foi o niumero de sinais clinicos sugestivos de disfagia. A tosse,
quando observada em refeicbes variadas, em vérias texturas, ou agrupada com
outros sinais, demonstrou ser um marcador apropriado para essa faixa etaria. O
relatorio dos pais sobre observacdes de sinais durante as refeicdes pareceu ser um
método viavel, desde que estes sejam treinados para identificd-los (BENFER et al.,
2015a).

1.1.2.1 Propriedades psicométricas dos instrumentos de medidas

Validade refere-se ao grau de obtencdo de provas e a teoria que apoia as
interpretacbes das pontuacfes de testes, escalas e instrumentos. O processo de
validacdo engloba o acumulo de evidéncias de evidéncias para oferecer uma base
para as interpretacdes do escore proposto (OREN et al., 1999).

Para ser completa, a validacédo de instrumentos de avaliagdo deve ocorrer
quanto ao conteudo, ao critério e ao construto (POLIT; BECK; OWEN, 2007;
PASQUALLI, 2010).

Segundo Haynes, Richard e Kubany (1995), a validade de conteudo
mensura o grau de relevancia e representatividade dos elementos do instrumento de

medida em um constructo especifico, com objetivo avaliativo. Para os autores, a
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coleta de dados pode ser prejudicada se tais elementos ndao forem cuidadosamente
selecionados.

Wirth e colaboradores (2013) afirmam que a avaliacdo de conteddo é uma
etapa fundamental na criacdo de novas ferramentas de medidas, pois possibilita a
associacao de “conceitos abstratos com indicadores observaveis e mensuraveis.”.

Ha consenso, na literatura, que a validade de contetdo possui duas fases
distintas: elaboracdo do instrumento e analise e parecer de juizes sobre a
ferramenta construida (POLIT; BECK, 2006; ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

Para elaborar o instrumento, o constructo deve ser definido, bem como
seus dominios por meio de revisdo minuciosa da literatura, consulta a
especialistas na area, aléem de representantes da populacao interessada (BURNS;
GROVE, 1997; DEVON et al., 2007).

Nao ha consenso sobre o minimo e o maximo de juizes que se deve
chamar para a banca de peritos (LYNN, 1986; HAYNES; RICHARD; KUBANY,
1995; ALEXANDRE; COLUCI, 2011), mas ha concordancia quanto ao perfil,
considerando formacdo, qualificacdo e disponibilidade dos profissionais
necessarios (LYNN, 1986; GRANT; DAVIS, 1997; ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

Inicialmente um convite aos candidatos a juizes deve ser elaborado
contendo explicacdes sobre o processo de validacdo que se pretende realizar, além
de um questionario construido a fim de captar a opinido dos membros do comité
julgador sobre cada item/elemento proposto no instrumento, e também um
formulario para tracar uma breve caracterizacdo desses juizes (GRANT; DAVIS,
1997; RUBIO et al., 2003; ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

O comité julgara a ferramenta quanto sua abrangéncia verificando se todas
as dimensbdes, dominios, elementos que se pretendia avaliar foram
inseridos. Nessa etapa, € permitida a insercdo ou a eliminacdo de itens ou
elementos por parte dos juizes (TILDEN; NELSON; MAY, 1990; RUBIO et al.,
2003; ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Também é concedida a eles a possibilidade
de oferecer pareceres/opinides, portanto é recomendado que seja deixado um
espaco livre no questionario com este objetivo (TILDEN; NELSON; MAY, 1990;
RUBIO et al., 2003; ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Verificardo também se esses
itens estdo claros e pertinentes (ALEXANDRE; COLUCI, 2011; PASQUALI, 2010).
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A clareza deve ser mensurada pelo grau de compreensao que cada item ou
elemento redigido proporciona ao leitor, ou seja, se exprime exatamente o conceito
e significado que se pretende averiguar (GRANT; DAVIS, 1997).

Pertinéncia refere-se a relevancia, adequacao, apropriacdo dos itens ou
elementos, sempre considerando os objetivos da existéncia dos mesmos no
instrumento (McGILTON, 2003; RAYMUNDO, 2009).

Deve-se deixar um espaco para que 0s especialistas possam redigir
sugestbes para melhorar o item ou fazer comentarios (TILDEN; NELSON; MAY,
1990; RUBIO et al., 2003).

O indice de validade de conteudo (IVC) tem sido bastante utilizado na
area de saude, pois favorece a analise individual de cada item ou elemento, bem
como do instrumento em sua totalidade por meio da proporcionalidade/
porcentagem da opinido de juizes. (WYND; SCHAEFER, 2002; DEVON et al.,
2003; McGILTON, 2003; ALEXANDRE; COLUCI, 2011). Nao existe consenso
na literatura sobre esse processo. Polit e Beck, em 2006, recomendaram que 0s
pesquisadores descrevessem seu método de calculo. Esses autores apresentaram
trés possibilidades: a primeira € realizar a média dos itens considerados
relevantes pelo comité de; a segunda compor a média dos valores dos itens
separados, somando todos os IVC e dividindo pelo numero total de itens da
avaliagdo; a terceira consiste na divisdo do numero de itens avaliados como
relevantes pelo comité de juizes pelo numero total de itens. Recomenda-se
explicitar a taxa de concordancia entre os juizes que serd considerada aceitavel.
Para o item permanecer, recomenda-se uma taxa do indice de validade de
conteudo (IVC) nao inferior a 0,78% (LYNN, 1986; POLIT; BECK, 2006;
ALEXANDRE; COLUCI, 2011).

A validade de critério acontece quando ha correlacdo entre a ferramenta
testada e outra que possua atributos iguais ou semelhantes, sempre que possivel
com o “padréo ouro” (MOTA; PIMENTA, 2007).

As evidéncias necessarias para obtencdo da validade de constructo séo
obtidas por meio de estudos, testes estatisticos e construcbes tedricas
(RAYMUNDO, 2009).

A confiabilidade, também reconhecida como fidedignidade, refere-se a
consisténcia do instrumento, isto €, verifica sua exatiddo, estabilidade e
possibilidade de reprodutibilidade (NORONHA et al., 2000). E medida por intra-
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examinadores, quando se afere a consisténcia do instrumento aplicando-o mais de
uma vez no mesmo sujeito. Para isso, recomenda-se que o desempenho seja
filmado e depois analisado e medido pelo mesmo avaliador. A confiabilidade inter-
examinadores ocorre quando os dados sao obtidos e analisados por dois ou mais
avaliadores observando a mesma situagéao (PORTNEY; WATKINS, 2000).

Terwee et al. (2007) citaram como critérios de propriedades indispensaveis
a validade de conteudo, a consisténcia interna ou reprodutibilidade. Existem, ainda,
‘guidelines” fundamentais para o processo de investigagdo das propriedades
psicométricas de estudos diagndsticos. Alguns auxiliam na construcdo dos
instrumentos, outros sdo checklist para analise da qualidade metodoldgica, outros
focam suas diretrizes na obtencdo de acuracia (AMERICAN EDUCATIONAL
RESEARCH ASSOCIATION; AMERICAN PSYCHOLOGY ASSOCIATION;
NATIONAL COUNCIL ON MEASUREMENT IN EDUCATION,1999; MOKKINK et al.,
2010).

Segundo Standarts (AMERICAN EDUCATIONAL RESEARCH
ASSOCIATION; AMERICAN PSYCHOLOGY ASSOCIATION; NATIONAL COUNCIL
ON MEASUREMENT IN EDUCATION, 1999), os tipos de validade podem ser
divididos nas evidéncias: contetdo do teste, processo de resposta, estrutura interna,
relacdo com outras variaveis e consequéncias da testagem. As evidéncias baseadas
no conteudo baseiam-se na representatividade dos itens/elementos que compdem o
instrumento, verificando se o seu conteudo refere-se ao tema, formato dos itens ou
guestdes. Pode ser feita por juizes com experiéncia que julgam a representatividade
dos itens escolhidos, ou seja, a relacdo entre partes do teste e o contructo. J& as
evidéncias baseadas no processo da resposta apresentam dados sobre processos
mentais envolvidos na execucao da atividade e atribui significado para a realizagao
do item por meio das relacbes entre seus componentes cognitivos;
consequentemente, podem fornecer evidéncias sobre ajustes entre o contructo e a
resposta real praticada. As evidéncias baseadas na estrutura interna consistem nas
correlagdes entre os itens, considerando 0 mesmo constructo e as correlagdes entre
subtestes com construtos semelhantes. As evidéncias baseadas nas relagcdes com
variaveis externas investigam as correlagcdes entre escores e outras variaveis do
mesmo construto ou construtos relacionados, ou construtos diferentes.  As

evidéncias baseadas nas consequéncias da testagem baseiam-se nas
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consequéncias sociais da utilizacdo do teste em consonancia a finalidade para que
foi construido e a observancia dos seus efeitos.
Questionarios com validade e/ou confiabilidade insuficientes ndo devem ser
considerados parte dos procedimentos de avaliagdo, pois levariam a contaminagao
e a restrita interpretabilidade dos resultados (SPEYER, 2013).

1.1.2.2 Propriedades psicométricas dos instrumentos de avaliagcdo da
disfagia orofaringea na populagdo com PC
Ha uma forte, porém recente, tendéncia no desenvolvimento de revisdes
sistematicas quanto ao nivel de evidéncias dos instrumentos existentes e quanto ao
estudo da prevaléncia de sinais clinicos sugestivos de disfagia orofaringea na PC
(BENFER et al., 2015 b; MALAS et al., 2015; REMIJNIN et al., 2015).

Algumas escalas foram propostas para a avaliacdo do desempenho motor
oral de criancas e jovens com disturbios neuromotores (e.g., KENNY et al., 1989;
GISEL; ALPHONSE, 1995; ORTEGA et al., 2009).

Skuse et al. (1995) propuseram um método de avaliacdo que se baseia
exclusivamente na observacdo do cuidador, sem interferéncia do pesquisador,
desenvolvido para as criancas na fase pré-fala, com idades entre 8 a 24 meses.
Outro estudo, por sua vez, referiu que condicdes clinicas diversas resultantes de
danos neurolégicos determinaram peculiaridades nas estruturas estomatognaticas,
sejam eles no padréo oclusal, a frequéncia de ocorréncia de carie dentaria e doencga
periodontal, habitos parafuncionais, ou mudancas na dinamica mandibular (SANTOS
et al., 2003).

Ortega e colaboradores (2009) enfatizaram que a populacdo infantil
neurolégica requer uma abordagem clinica diferenciada, que sera mais precisa e
eficaz se o profissional categorizar o padrdo motor oral de uma forma qualitativa e,
com esse proposito, desenvolveram a Oral Motor Assessment Scale (OMAS). Em
revisdo de literatura, citaram que Kenny e colegas (1989) propuseram uma
avaliacdo motora oral para criancas com alteragdes neurologicas, que consistem em
seis subitens, incluindo a dindmica dos musculos orofaciais durante a alimentacao.
Enfatizaram, ainda, que Gisel e Alphonse (1995) perceberam uma lacuna nas
escalas existentes para avaliar o grau de dificuldade de pessoas com PC e

propuseram um sistema de classificacdo baseado no peso e na estatura.
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Destacaram o trabalho desenvolvido por Yokochi (1997) para pessoas com
alteracbes neuroldgicas graves, no qual correlacionaram o momento da leséo,
padrao motor oral e textura dos alimentos ingeridos. Os autores concluiram que a
textura dos alimentos ingeridos esta diretamente associada ao padrdo motor oral.
Finalizaram reconhecendo o trabalho de Santos e colaboradores (2005) como uma
escala pratica que inclui precisdo e validade, testada em uma amostra de 116
pessoas com PC. Quanto a OMAS, foi construida a partir de uma escala de
desenvolvimento anteriormente descrita na literatura (STREINER; NORMAN, 1995).

Os sete itens para a OMAS foram elaborados por uma equipe
multidisciplinar que inclui cirurgides dentistas e fonoaudiélogos. As caracteristicas
gue a diferenciam de outras escalas s&o, principalmente, a ndo exigéncia de
obediéncia a comandos e ndo inclui avaliacdo da fala, caracteristicas comuns nas
outras escalas do segmento que, embora avaliem um maior nimero de dados e,
portanto, fornecam mais informacfes, sdo limitadas em sua aplicacdo a pessoas
com capacidade cognitiva preservada que compreendem e podem executar 0s
movimentos solicitados.

Padovani e colaboradores (2007) elaboraram um protocolo piloto de
avaliacdo do risco para disfagia, que contemplava alguns sinais sugestivos de
alteracfes na degluticdo (e.g., escape oral anterior, tempo de transito oral, saturacao
de oxigénio, tosse, engasgo). O grau de concordancia do instrumento ficou acima de
75%, atestado por trés fonoaudidlogos com experiéncia na area. Posteriormente, 0
processo de validagéo foi iniciado com o cumprimento das etapas necessarias para
avaliacdo do conteudo e, a partir dai, reformulada a coleta de informacdes acerca da
dificuldade de degluticdo, revisdo da histéria médica, observacédo do estado clinico
atual, avaliacdo da fala, voz e estruturas orofaciais e observacdo do paciente
durante os testes de degluticho com diferentes consisténcias de alimentos
(PADOVANI et al., 2010).

Fujinaga et al. (2008) desenvolveram um estudo com 30 recém-nascidos
pré-termo e estudaram a confiabilidade de uma ferramenta que avaliava bebés
prematuros na transi¢do da alimentagcéo géstrica para via oral. A avaliacao clinica foi
realizada por enfermeiros e a confiabilidade seguiu o processo de validacdo de
instrumento contando com a concordancia entre juizes. Verificou-se a acuracia geral
do protocolo de 83%, sensibilidade de 82%, especificidade de 85%. Para a deteccdo

de aspiracao traqueal, o instrumento possui sensibilidade de 75%.
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Recente revisao sistematica (BENFER et al., 2012) mostrou que as escalas
existentes para a avaliacdo de disturbios alimentares infantis possuem evidéncias
limitadas. Nestas, o objetivo do instrumento e as populagdes-alvo, muitas vezes, nao
sao definidos claramente, dificultando a avaliagdo da relevancia de todos os itens,
ndo cumprindo com a rigorosa metodologia de validagdo de contetdo preconizada
na literatura. A confiabilidade da maioria das ferramentas descritas teve bons
resultados estatisticos, embora isso precise ser confirmado com estudos de maior
rigor metodologico e maior tamanho da amostra. A utilidade clinica das escalas foi
limitada principalmente pela falta de manuais publicados (somente DDS, PSAS e
SOMA tém manuais que fornecem detalhes suficientes para garantir a consisténcia
na sua utilizacdo). Até a presente data, apenas a SOMA demonstrou ser valida e de
confianga para a utilizagdo como uma escala completa, mas néo foi avaliado se essa
ferramenta é estavel ao longo do tempo ou valida como medida avaliativa (teste-
reteste). Sabe-se que as habilidades de alimentacado infantil variam com a idade,
mas a maioria dos testes abrange uma ampla faixa etaria e ndo fornece subgrupos e
normas para isso.

Wirth et al. (2013) consideram que a avaliagdo da degluticdo ndo deve
apenas observar se a disfagia esta presente ou ausente, mas fornecer uma
avaliacdo graduada da gravidade da disfagia, definir parametros de reabilitacdo e
recomendacdes nutricionais, além de determinar as mudancas da capacidade de
degluticdo do individuo durante o processo de reabilitacao.

Thoyre e colaboradores (2014) descreveram a elaboragéo e validagdo de
conteudo de um instrumento (Pedi-EAT) para pais de criancas com PC abordando
seus comportamentos alimentares problematicos. O processo de validacdo foi
dividido em duas fases: na primeira, os itens foram gerados a partir de descri¢cdes de
comportamentos alimentares problematicos das criancas pelos pais, revisdo de
literatura e analise de instrumentos relacionados ao tema; na segunda fase, os
especialistas interdisciplinares avaliaram os itens sobre comportamentos alimentares
pediatricos para garantir maior clareza e relevancia e forneceram feedback sobre a
abrangéncia do instrumento. Posteriormente, aconteceram as fases Ill e IV, em que
dois grupos de pais de criancas com e sem dificuldades de alimentacao participaram
de entrevistas para obtencdo de feedback sobre o contetdo, o formato e a

interpretacéo dos itens.



43

Por sua vez, Santos e colegas (2014) observaram que a avaliagao
fonoaudioldgica clinica, como instrumento de investigacdo na disfagia orofaringea,
apesar de segura, possui acuracia variavel e distinta confiabilidade entre
examinadores, podendo levar o fonoaudiologo a valorizar qualquer sinal de risco, na
tentativa de ser mais sensivel na identificacdo de aspiracdo laringotraqueal silente,
fato esse de dificil identificacdo na avaliacdo clinica, principalmente nos casos de
PC, devido ao tempo prolongado de aspiracdo e dessensibilizacdo dos receptores
responsaveis pela protecdo efetiva das vias aéreas inferiores. Esse pressuposto
corrobora a literatura (BUCHOOLZ; ROBBINS 1997; FURKIM; BEHLAU; WECKX,
2003; SILVA et al., 2006; SOYLU et al., 2008). Verificou-se também, nesse estudo,
gue a sensibilidade do método clinico de investigacdo da disfagia orofaringea é
maior que a especificidade, ou seja, a avaliagdo clinica foi capaz de identificar, em
80% dos casos, pessoas com penetracdo laringea ou aspiracéo laringotraqueal,
falhando nos demais, porém a especificidade, ou seja, a capacidade da avaliacdo
clinica em excluir os que ndo apresentam penetracédo ou aspiracao foi baixa.

Sellers et al. (2014a) realizaram uma revisdo sistematica para mensurar a
validade e a confiabilidade das escalas ordinais usadas para classificar a
alimentacdo das pessoas com PC. Quinze escalas foram identificadas em 23
artigos. A avaliacao clinica ocorreu em 13 escalas, sendo que 9 delas fizeram uso de
informacfes dos pais e profissionais envolvidos em sua educacdo, por meio de
entrevistas ou questionarios. As escalas foram classificadas de acordo com seu tipo:
(1) medidas clinicas, em que as avaliagfes e listas de verificacdo sdo administradas
pelo médico; (2) medidas técnicas, como a imagem fluoroscopica dinamica da
degluticdo (videofluoroscopia), eletromiografia, avaliacdo endoscopica flexivel da
degluticdo, ou medidas de respiracdo; (3) medidas relatadas pelos préprios
pacientes. No entanto, nenhuma atendeu as normas psicométricas de qualidade
recomendadas quanto a validade de contetdo e a confiabilidade.

Sellers et al. (2014b) desenvolveram um sistema de classificacdo para
descrever a capacidade de comer e beber das pessoas com PC. A EAT- Drink Ability
Classification System (EDACS) foi desenvolvida em quatro etapas, em conjunto com
pessoas acometidas por PC, pais e profissionais de saude, porém mais estudos
psicomeétricos precisam ser realizados para saber se se trata de um procedimento
valido e confiavel para a classificacdo do desempenho da alimentacdo da pessoa
com PC.
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Portanto, a fim de tomar decisdes sobre o questionario a escolher como
melhor ferramenta, baseada em evidéncias para a avaliacdo da disfagia orofaringea,
as propriedades psicométricas de cada um devem ser determinadas de acordo com
os critérios de qualidade. Somente instrumentos com propriedades psicométricas
suficientes ou boas devem ser incluidos nos processos de avaliacdo (SPEYER et al.,
2014).

Com esta revisdo da literatura, verificou-se que, embora haja sistemas
validos e confiaveis para classificar a mobilidade funcional (PALISANO et al., 2008),
a funcdo manual (ELIASON et al., 2006) e habilidades comunicativas (HIDECKER,
et al.,, 2011) na PC, ha uso inconsistente nos instrumentos que estratificam as
dificuldades alimentares dessa populacdo e norteiam as condutas terapéuticas
(DAHLSENG et al., 2012; BENFER et al., 2012, 2013, 2015b; SELLERS et al.,
2014a).

1.1.3 O uso de softwares no contexto de saude
E quase impossivel visualizar o cotidiano mundial sem o uso da internet

banda larga, variedade crescente das redes sociais, informacdes em nuvens e novos
hardwares como os tablets e smartphones. Tais ferramentas tem sido fonte de
informacéo, formacéo e lazer, além de forte aliado no trabalho.

E foi justamente a necessidade veloz de criar novas formas de coleta,
armazenamento, manuseio das informacdes e padronizagéo dos dados impulsionou
0 movimento tecnoldgico em todas as esferas, inclusive na saude. Na década de 90
houve o desenvolvimento de inlUmeros softwares e equipamentos de processamento
de informacfes de servidores, permitindo o acesso irrestrito a informacéo (BLOIS;
SHORTLIFFE, 1990).

Os softwares ndo s6 melhoram a qualidade da informacédo, como elevam o
indice de precisdo dos dados, modificando o nivel de confiabilidade quando
comparado a forma escrita de registro (HOOGAN; WAGNER, 1997). Dos mais
simples aos mais complexos, ha dezenas de sistemas disponiveis nessa categoria.
Eles podem servir apenas para eliminar papéis ou,superar as expectativas, e
explorar todos os recursos para aperfeicoar os resultados da equipe de saude até a
organizacdo de dados para a realizacdo de pesquisas cientificas. O

desenvolvimento de bancos de dados informatizados e multicéntricos com alto indice
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de confiabilidade e seguranca encorajam as instituices a investir em tecnologia da
informacédo (BARRIONUEVO, 2013).

Um grupo de estudiosos paranaenses desenvolveu uma linha de pesquisa
na area medica e correlatas incorporando varios instrumentos ao SINPE®© - Sistema
Integrado de Protocolos Eletronicos desde 1999. Inicialmente foi desenvolvido
apenas para a area da medicina (MALAFAIA; BORSATO; PINTO, 2003). Varios
estudos envolvendo teses de doutorados, dissertacbes de mestrados e artigos
cientificos em diversas areas da saude ja foram publicadas envolvendo o SINPE©
(RIBEIRO, 2006; MACEDO, 2011).

A Sociedade Brasileira de Informatica em Saude (SBIS) classifica a atuacéo
das Tecnologias de Informacdo e Comunicacdo (TICs) em saude dentro das
seguintes areas: (1) informacdo em saude; (2) prontuario eletronico; (3)
telemedicina; (4) sistemas de apoio a decisdo; (5) processamento de sinais
biolégicos e imagens médicas; (6) Internet em saude e (7) padronizacdo da
informac&o. E crescente a quantidade de procedimentos e exames clinicos que, em
algum momento, desde a sua realizacdo até a sua distribuicédo, fazem uso das TICs.
Além disso, em virtude da disseminacdo da Internet em escala global e com as
facilidades oferecidas pela comunicacdo movel, hoje é possivel que médicos e
demais profissionais da saude tenham acesso, em qualquer lugar ou hora, a uma
vasta quantidade de dados e exames de seus pacientes (SCHMITT; TRISKA, 2014).

Segundo Pinto e colaboradores (2015) o Prontuario Eletrénico do Paciente
(PEP) visa contribuir para a eficiéncia e a qualidade da atencdo, integrar
organizacdes de saude e facilitar a sua gestédo e a pesquisa. Realizaram um estudo
a fim de avaliar a contribuicdo dos registros do PEP para a pesquisa clinica
observando a transicdo do prontuario em papel para o eletrénico no Instituto
Nacional de Infectologia Evandro Chagas (INI) da Fundagdo Oswaldo Cruz. A
conclusao foi que a inovacdo adaptativa do PEP com o SIPEC contribuiu para a
pesquisa clinica associada a assisténcia e ao ensino.

Este trabalho pretende contribuir para estabelecer marcadores funcionais que
vao além das alteracdes oromotoras e da aspiracao traqueal; pretende oferecer
possiveis desfechos voltados aos encaminhamentos necessérios, obtengdo prazer
alimentar, eficacia e seguranca na degluticdo e qualidade de vida. Com o intuito de
facilitar a padronizacdo de dados, favorecer o raciocinio clinico e acompanhar o

movimento da sustentabilidade e velocidade de transmisséo de informagdes mundial
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foi desenvolvida a versdo eletrdnica do instrumento de avaliagdo da disfagia

orofaringea pediatrica na PC.



a7

2 OBJETIVO
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Este estudo teve por objetivo elaborar e validar o contetdo e o processo de
resposta de um instrumento de avaliacdo para disfagia orofaringea pediatrica na

paralisia cerebral.
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3 METODO
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3.1 CRITERIOS ETICOS

O projeto foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual Paulista “Julio de Mesquita Filho” (UNESP), FFC/Marilia, e aprovado pelo
protocolo numero 0986/2014 (Anexo A).

3.2 ETAPA 1 - SELECAO DOS PARAMETROS PARA COMPOR A PRIMEIRA
VERSAO DO INSTRUMENTO DE AVALIACAO EM DISFAGIA OROFARINGEA
NA PC

1a) Revisdao bibliografica

A construcao da primeira versao do instrumento deu-se a partir da pesquisa
sobre a populacao de paralisia cerebral e seu contexto mundial, definicées tedricas
de termos, como instrumentos de triagem, rastreio, avaliacdo clinica e screeening
em disfagia orofaringea e por quais profissionais esses instrumentos seriam
aplicados, além de destacar os sinais de distarbios de degluticdo mais citados na
literatura na populacdo de PC. A revisao de literatura considerou os protocolos na
area de disfagia infantil ja existentes e como os itens foram selecionados,
organizados e pontuados por seus autores. A elaboracdo do instrumento de
avaliacdo deu-se com base na literatura nacional e internacional, impressa e online.
As bases de dados online foram a Biblioteca Virtual em Saude (BVS), que contém as
fontes relacionadas as ciéncias da saude em geral, LILACS (Base de dados da
Literatura Latino-Americana em Ciéncias da Saude), MEDLINE (Base de dados
Comprehensive MedLine), Biblioteca Cochrane, CidSaude e SCIELO.

As palavras-chaves utilizadas em inglés foram: assessment, cerebral palsy,
clinical prediction deglutition disorders, clinimetrics of measures of oropharyngeal
dysphagia, dysphagia checklist, deglutition disorders protocol, deglutition disorders
screening, deglutition disorders infant, deglutition disorders children, dysphagia,
feeding checklist, feeding, swallowing scale, screening infant deglutition, validation
content. Em portugués: avaliagcdo, paralisia cerebral, transtorno de degluticao,
disfagia infantil, protocolo, instrumento, teste, rastreio escala de degluticdo e
disfagia, alimentacdo, medidas psicométricas da disfagia orofaringea, validacdo de
conteudo, em diferentes combinac¢des visando encontrar o maior nimero de artigos

possiveis.
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Os critérios metodologicos utilizados para a selecdo dos artigos incluiram
trabalhos originais e/ou de revisdo sobre instrumentos de avaliacdo para a disfagia
orofaringea neurogénica infanto-juvenil, preferencialmente PC e com idade entre 3 e
18 anos (e.g., ORTEGA et al., 2009; BENFER; WEIR; BOYD, 2012; BENFER et al.,
2012, 2013, 2015b; SELLERS et al.,, 2014a, b; SHEPPARD; HOCHMAN; BAER,
2014); artigos sobre construcédo e validacéo de protocolos (i.e., HAYNES; RICHARD;
KUBANY, 1995; POLIT; BECK, 2006); trabalhos que se propuseram a avaliar as
propriedades psicomeétricas de escalas voltadas a disfagia orofaringea em criancas
com PC e deficiéncia no desenvolvimento (e.g., OREN et al., 1999; BENFER et al.,
2012; SALLUM; DUARTE; CECCONELLO, 2012; SPEYER et al., 2014; SELLERS
et al., 2014a).

Selecionaram-se os sinais de disfagia orofaringea neurogénica infantil mais

frequentes na literatura.

1b) Experiéncia clinica

Foram levantados no banco de dados do Centro Especializado em
Reabilitagdo (CERIII/SORRI-BAURU), via prontuério eletronico, os itens mais citados
em 190 historias clinicas nas avaliagdes de pessoas com paralisia cerebral e idade

entre 3 a 17 anos e 11 meses, no periodo de 2010 a 2014.

1c) Banca de especialistas

Um grupo composto por cinco fonoaudidlogos especialistas em disfagia
orofaringea, pesquisadores ou profissionais que atuam com disfagia orofaringea
infantil, analisou tanto os parametros mais citados na literatura quanto os parametros
mais frequentemente encontrados na experiéncia clinica e aprovou a incluséo. Para
isso, cada fonoaudidlogo atribuiu nota de zero a dez para cada item. Quando a
média foi superior a oito, o item permaneceu no instrumento. Assim, foi elaborada a
primeira versao do instrumento de avaliagcdo em disfagia orofaringea em PC.

Um manual de aplicacdo foi elaborado e enviado ao comité de juizes

especialistas para eventuais esclarecimentos sobre cada parametro do instrumento
(PASQUALI, 1998; POLIT; BECK, 2006; RAYMUNDO, 2009).
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3.3 ETAPA 2 - INVESTIGACAO DAS EVIDENCIAS DE VALIDADE BASEADAS
NO CONTEUDO E DESENVOLVIMENTO DA SEGUNDA VERSAO DO
INSTRUMENTO DE AVALIACAO EM DISFAGIA OROFARINGEA NA PC

Esta etapa foi proposta para investigar as evidéncias de validade baseadas
no conteudo e, posteriormente, o desenvolvimento da segunda versdo do
instrumento de avaliagcdo em disfagia orofaringea na PC.

Foram convidados 20 fonoaudidlogos brasileiros de diferentes regiées do
Pais para fazer parte do comité de juizes especialistas, a fim de analisar cada
parametro do instrumento elaborado quanto a semantica e sua relevancia diante das
necessidades da populacdo com PC. A escolha ocorreu entre docentes de
universidades e pesquisadores, profissionais autbnomos e atuantes em hospitais,
centros especializados em reabilitacdo para pessoas com deficiéncia, tendo como
critério de inclusdo a experiéncia em disfagia orofaringea neurogénica pediatrica.
Todos foram convidados, via e-mail, a participar do comité de juizes, por meio de
carta convite com a explicagéo dos objetivos do estudo (Apéndice A).

Dos 20 convidados, 19 fonoaudiélogos aceitaram compor o comité de juizes
especialistas e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
B).

O Quadro 1 mostra a caracterizacdo do perfil dos juizes e
representatividade na érea de disfagia.
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Quadro 1 — Caracterizacéo do perfil dos juizes e representatividade na area de disfagia

Perfil dos juizes Numero Porcentagem
Aprimoramento/Aperfeicoamento 4 21,05
Especializacéo 4 21,05
Titulagdo Mestrado 7 36,84
Doutorado 4 21,05
Total 19 100,00
1 a5 anos 4 21,05
6 a9 anos 4 21,05

Tempo de experiéncia em

disfagia neurogénica 10 a 19 anos 10 52,64
Acima de 20 anos 01 5,26
Média: 9 anos e 8 meses
Sul 3 15,79
Regido brasileira na qual atua Sudeste 14 73,68
Nordeste 2 10,53
Entre 25 e 29 anos 2 10,53
Entre 30 e 39 anos 11 57,89
Idade Entre 40 e 49 anos 5 26,31
Acima de 50 anos 1 5,26

Média de idade: 35 anos

Os juizes receberam online a selecdo dos parametros que compuseram a
primeira versdo do instrumento. Foram orientados a analisar cada item
individualmente como “adequado” ou ‘inadequado” verificando a clareza e
relevancia. Quanto a clareza, os juizes verificaram se a estrutura e a redacédo dos
parametros  foram  apresentados de forma que suas  definicbes
conceituais/semanticas estivessem compreensiveis e expressando 0 que se
esperava medir. Quanto a relevancia, foram solicitados a verificar se os parametros
refletiam os conceitos envolvidos e se eram pertinentes aos objetivos propostos. Foi
solicitado que, caso julgassem algum item como inadequado, justificassem e
apresentassem sugestdes de modificacdes e/ou exclusao do item; caso houvesse
item ou itens que julgassem relevantes e ndo constassem do protocolo, pediu-se
gue justificassem e apresentassem sugestdes de inclusdo dos mesmos (HAYNES,;
RICHARD; KUBANY, 1995; PASQUALI, 1998; RUBIO, 2003; ALEXANDRE;
COLUCCI, 2011; REMIJN et al., 2014).

A Figura 1 representa um esquema ilustrativo das etapas do presente estudo.
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Com o trabalho dos juizes, foram concluidos os procedimentos tedricos na
construcdo do instrumento de medida do conteudo e, a partir dai, a elaboracéo, por
parte do pesquisador responséavel, da segunda verséo do instrumento de avaliagdo
em disfagia orofaringea na PC que serviu de instrumento piloto. O manual de
aplicacao foi corrigido (HAYNES; RICHARD; KUBANY, 1995; PASQUALI, 1998;
RUBIO, 2003; ALEXANDRE; COLUCCI, 2011; REMIJN et al., 2014).

Nesta etapa, a versao eletronica foi desenvolvida pela equipe de tecnologia
de informacéo da SORRI-BAURU, composta por um analista e um programador, em
consonancia com as necessidades expostas pelo pesquisador responsavel. Foi
utiizada a metodologia “Extreme Programming”, mesma linha de tecnologia do
prontudrio eletronico patenteado pela instituicdo em 2009, do qual este produto
passa a fazer parte. Foram necessarias as seguintes etapas de desenvolvimento e
respectivas horas: Andlise de Requisitos de software - 12 horas; Desenvolvimento
da Arquitetura do software - 4 horas; Programacéao - 44 horas; Testes e versdes de

Modelo - 32 horas; Documentacéo de insercao na patente existente - 16 horas.

3.3.1 Anélise estatistica

A anélise estatistica foi realizada pelo célculo do indice de Validade de
Conteudo (IVC) encontrando a porcentagem de concordancia. Para obtencédo do
consenso universal, IVC-UA (universal agrément), foram calculados os parametros
gue obtiveram porcentagem dos itens acima de 80% de concordéancia, isto é, IVC
maior que 80%. Apds o célculo de cada dominio, calculou-se a média de
concordancia (IVC-Média) em cada subitem do instrumento (POLIT; BECK; OWEN,
2007).

3.4 ETAPA 3 - INVESTIGACAO DAS EVIDENCIAS DE VALIDADE BASEADAS
NO CONTEUDO E DESENVOLVIMENTO DA SEGUNDA VERSAO DO
INSTRUMENTO DE AVALIACAO EM DISFAGIA OROFARINGEA NA PC

Foram convidados a participar dessa etapa 12 fonoaudidlogos que atuavam
junto & populacdo pediatrica acometida por PC em Centro de Reabilitacéo,
Universidade e Clinicas Particulares. Todos aceitaram e assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido (Apéndice D). A média de idade dos profissionais

foi de 35 anos e o tempo médio de formacéo foi de 9,8 anos. O pesquisador dividiu
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os aplicadores em dois grupos e focais e realizou treinamentos padronizados para
explicacdo dos objetivos do instrumento, conceituacdo das questdes/ parametros e
explicacdo da execucao da tarefa. Ao final do treinamento, os profissionais foram
abordados sobre possiveis questionamentos, sendo que a aplicacdo se iniciou
somente ap0s a solugdo de todas as davidas. O manual de aplicacdo foi
disponibilizado individualmente, caso fosse necesséaria a consulta. Os pacientes
submetidos & aplicacdo faziam parte dos respectivos servicos, porém sorteados
aleatoriamente. A aplicagéo foi realizada em 36 individuos com diagndstico de PC
confirmado por neurologista infantil ou fisiatra. Um mesmo sujeito foi avaliado por, no
minimo, dois fonoaudidlogos. O pesquisador responsavel acompanhou a aplicacéo
individualmente, sendo que os profissionais foram orientados a néo fazer perguntas
durante a aplicacdo, deixando os questionamentos e sugestdes para o término da
mesma.

Segundo Standarts (APA; AERA; NCME,1999), para quantificar as respostas
dos profissionais, foi utilizada a Escala Likert de 5 pontos. Trata-se de um tipo de
escala de resposta psicométrica usada habitualmente em questionarios que
especificam o nivel de concordancia com uma afirmacdo. Os itens foram
acompanhados por uma escala visual analoga, em gue o sujeito pesquisado indica a
resposta por meio de marcagédo ( “X” ) . A Escala Likert é bipolar, medindo uma
resposta positiva ou negativa a uma afirmacdo. No presente estudo, as op¢des de
respostas foram as seguintes : “Entendi plenamente a questdo e soube como
aplicar; Entendi plenamente a questdo, mas tive duvidas em como aplicar; Entendi
parcialmente a questdo e tive poucas duvidas em como aplicar; Entendi
parcialmente a questdo e tive muitas dividas em como aplicar; Nao entendi a
guestao e nao sei aplicar.”

Para mensurar tais resultados, foram realizadas analises das frequéncias
descritivas de respostas.

O método escolhido para avaliar qualitativamente o processo de respostas foi
o de entrevista individual dirigida pelo pesquisador principal apés as aplicagdes.
Foram realizadas perguntas estruturadas referentes a compreenséo e aplicabilidade
das questdes do instrumento: “O que vocé entendeu dessa pergunta?”; “O que o
levou a sua resposta?”’; “Vocé tem sugestbes de mudancgas para deixa-la melhor?”
(BENITIZ; PADILLA, 2013). O pesquisador anotou as respostas conforme o que foi
relatado pelos profissionais e realizou a analise qualitativa posterior.
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4 RESULTADOS
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41 ETAPA 1 - Selecdo dos parametros para compor a primeira versédo do

instrumento de avaliacdo em disfagia orofaringea na PC

Esta etapa foi desenvolvida a partir da (1a) revisdo bibliografica, (1b)
experiéncia clinica do centro especializado em reabiltacdo e (1c) banca de
especialistas.

Inicialmente, das mais de 2 mil referéncias bibliograficas encontradas pelos
cruzamentos das palavras-chave, foram selecionados 322 artigos pelo titulo voltado
a avaliacdo da populacédo infantil neurolégica. Dentre eles, foram buscados artigos
gue explicitassem no resumo alguma descricdo do instrumento clinico (parametros)
ou gue apenas sinalizassem tal possibilidade, restando 92. Estes discorriam sobre:
revisdes sisteméticas de avaliacdo da alimentacdo na populacao infantil neuroldgica;
descricdo sobre etapas do processo de construcdo e validagdo do instrumento;
propriedades psicométricas de ferramentas em disfagia neurogénica infantil; sinais
clinicos da avaliacdo da degluticdo. Foram selecionados 15 artigos que seguiram 0s
critérios metodolégicos descritos.

Verificou-se que a frequéncia dos parametros selecionados foi muito variavel
dentre os 15 artigos encontrados, em contrapartida, foi expressivamente uniforme
nos 190 prontuarios do centro especializado em reabilitacdo, com apenas quatro
parametros abaixo de 80%:

= diagndstico neuroldgico de paralisia cerebral no primeiro ano de vida
(139/190= 73,15%);
» déficits sensoriais (153/190= 73,15%);
= sensibilidade oromiofacial (122/190= 64,21%);
* reacdo do cuidador diante da alimentag&o do usuério (132/190= 69,47%).

Para facilitar a visualizacdo da Etapa 1, foi elaborado o Quadro 2 e a Tabela
1. No Quadro 2 apresenta-se a frequéncia de citacdo dos parametros encontrados
na literatura (15 referéncias) — Etapa 1la —, bem como a experiéncia clinica levantada
em 190 prontudrios eletrénicos de pessoas com PC — Etapa 1b — e a média do grau
de importancia atribuida pelo grupo de especialistas em disfagia orofaringea — Etapa
1c. Na Tabela 1, por sua vez, apresenta-se uma analise descritiva das variaveis

encontradas nas Etapas l1a e 1b.
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Quadro 2 - Frequéncia e grau de importancia dos parametros na composic¢ao inicial
da historia clinica e instrumento de avaliacdo para disturbios de degluticdo em
populacdo pediatrica neurogénica.

ETAPAS
Etapa la Etapa 1b Etapa 1c
PARAMETROS Frequéncia do Frequéncia do Média do grau de
parédmetro em artigos paradmetro segundo importancia na
encontrados na dados de experiéncia opinido de cinco
literatura clinica especialistas

HISTORIA CLINICA

Identificagcéo 15/15=100% 190/190=100% 10

Origem do
_ 5/15=33,33% 190/190=100% 8
Encaminhamento

Motivo da avaliagéo

. 15/15=100% 190/190=100% 10
da degluticéo
Dados Gestacionais 4 /15=26,66% 190/190=100% 10
Parto 4/15=26,66% 190/190=100% 10
Intercorréncias pos-
4/15=26,66% 190/190=100% 10
parto
Diagnéstico
. 4/15%=26,66% 139/190=73,15% 10
neuroldgico
Déficits sensoriais Nao informado 153/190=80,52% 10
Condicfes de saude
9/15=60% 190/190=100% 10
geral
Consisténcia de
. 5/15=33,33% 190/190=100% 10
alimentos
AVALIACAO ESTRUTURAL E FUNCIONAL
Reflexos orais 6/15=40% 190/190=100% 10
Controle postural 3/15=20% 190/190=100% 10
Sensibilidade
) ) 3/15=20% 122/190=64,21% 10
oromiofuncional
Postura
) ) 7/15=46,66% 190/190=100% 10
oromiofuncional
Mobilidade
) ) 8/15=53,33% 190/190=100% 10
oromiofuncional
Tonus
3/15=20% 190/190=100% 10

oromiofuncional

Degluticdo salivar 11/15=73,33% 190/190=100% 10
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Necessidade de

adaptacédo durante 4/15=26,66% 162/190=85,26% 10
alimentacéo
Tempo de alimentacéo 8/15=53,33% 190/190=100% 10
Reacdo do cuidador
_ 1/15=6,66% 132/190=69,47% 10
durante alimentacéo
Via de alimentacgéo 9/15=60% 190/190=100% 10
AVALIACAO CLINICA DA DEGLUTICAO
Recusa alimentar 6/15=40% 190/190= 100% 10
Escape oral anterior 6/15=40% 190/190= 100% 10
Coordenacéo de
lingua x tempo de 6/15=40% 190/190= 100% 10
transito oral
Coordenacéo de
respiracao x 4/15=26,66% 190/190= 100% 10
degluticdo
Refluxo nasal 3/15=20% 190/190= 100% 8
Elevacéo laringea
o 1/15=6,66% 190/190= 100% 10
diminuida
Qualidade vocal ap6s
o 6/15=40% 190/190= 100% 10
degluticao
Ausculta Cervical
6/15=40% 190/190= 100% 10
alterada
Tosse 6/15=40% 190/190= 100% 10
Engasgos 6/15=40% 190/190= 100% 10
Sinais vitais 3/15=20% 190/190= 100% 10
DESFECHO
Conclusédo com grau
. ) 6/15=40% 190/190=100% 10
de disfagia
Condutas 6/15=40% 190/190=100% 10
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Tabela 1 — Descritivo estatistico das variaveis encontradas nas Etapas 1a e 1b

o . . Desvio . ) 1° 3.°
Variaveis Média Mediana _ Minimo Maximo ] .
Padréo Quartil  Quartil
Frequéncia dos parametros
encontrados em artigos 5,50 5,50 3,48 0,00 15,00 3,00 6,00
cientificos
Porcentagem dos parametros
encontrados em artigos 36,67 - 23,17 0,00 100,00 - -

cientificos
Numero de itens encontrados
. . 181,47 190,00 19,52 122,00 190,00 190,00 190,00
nos prontuarios eletrénicos
Porcentagem de itens
encontrados nos prontuarios 95,51 - 10,27 64,21 100,00 - -

eletrbnicos

Houve consenso sobre o grau de importancia que o grupo de especialistas
atribuiu tanto para os itens levantados na literatura como para os da experiéncia
clinica (Tabela 2). A partir dessas informacdes, foi elaborada a primeira versdo do

instrumento.

Tabela 2 — Média do grau de importancia, segundo banca de especialistas

Variavel Média Med. DP Min. Max. 1.°Quartil 3.° Quartil

Grau de importancia 9,88 10,00 0,48 8,00 10,00 10,00 10,00

Legenda: Med.: mediana; DP: desvio padrédo; Min: minimo; Max: maximo.

4.2 ETAPA 2 - Investigacdo das evidéncias de validade de conteddo por um
comité de juizes especialistas na area

Na Tabela 3, tem-se o calculo do IVC-médio e IVC-UA de todos os
pardmetros que possuem mais de um item. Para os parametros “identificacéo,
origem do encaminhamento, motivo da avaliacdo especifica da degluticdo, uso atual
de medicamentos e conclusao”, ndo foram calculados a média e o consenso por néo

terem subitem.
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Tabela 3 - indice de validade de contetido por parAmetros

Itens IVC-Média IVC-UA
Histdria clinica pregressa 93,7 100,0
Condicbes de saude geral 90,8 87,5
Avaliacao estrutural e motora global funcional 91,1 94,7
Avaliacéo clinica da degluticdo 85,8 60,0

Legenda: ICV-Média: média do indice de validade de conteudo; IVC-UA: consenso do indice de
validade de conteldo

Na tabela 4, tem-se a média do indice de validade de contetdo (IVC-médio)

e seu consenso (IVC-UA) para o instrumento de modo geral.

Tabela 4 — Média e nivel de consenso dos parametros

IVC-Média IVC-UA
Geral 90,99 88,5

Legenda: ICV-Média: média do indice de validade de contetdo; IVC-UA: consenso do indice de
validade de conteudo

Observou-se que o parametro “avaliagao clinica de degluticdo” teve os piores
IVCs (IVC-médio de 85,8% e IVC-UA de 60%) do instrumento. Porém, a média dos
IVCs demonstrou uma expressiva concordancia entre os juizes.

O Quadro 3, apresentado a seguir, foi elaborado para demonstrar 0s
pareceres dos juizes com suas justificativas e sugestées. A partir das sugestdes dos
juizes, a banca de especialistas realizou as modificacdes julgadas pertinentes e
necessarias, propds a segunda versado do instrumento e, com base nos resultados,
desenvolveu o software.

A linguagem utilizada foi Embarcadero RAD Studio XE3 — Delphi ®, junto com
0 banco de dados Firebird®. Atualmente, os codigos fontes possuem 27 mb, o
executavel 20 mb e o banco de dados 7 gb de armazenamento, e estédo instalados
em um servidor HP Proliant ML 350 G6, equipados com 12 gb de memoéria RAM e 1
tb de armazenamento, além de um processador Intel® Xeon® L5506. O sistema
operacional do servidor € Linux, distribuicdo Debian 7.0.

O manual de aplicacdo também foi readequado de acordo com contetudo do

software.
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4.3 Etapa 3 - Investigacao das evidéncias de validade baseadas no processo de
resposta e elaboracdo da terceira versdo do instrumento de avaliacdo em
disfagia orofaringea na paralisia cerebral

A partir das sugestdes dos juizes, a banca de especialistas realizou as
modificacdes que julgaram pertinentes e necessarias e prop0s a terceira versédo do
instrumento inteiramente eletronica.

A andlise quantitativa sobre a compreenséao e aplicabilidade das questdes sob
0 ponto de vista dos aplicadores, baseada na escala estruturada, encontra-se na
Tabela 5.
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Foi possivel constatar que os 12 juizes, em 11 dos 12 parametros, foram
unanimes quanto a plena compreensdo e facilidade para aplicar o instrumento.
Nenhuma questéo foi considerada incompreensivel e/ou inaplicavel, porém, para as
subquestbes 3, 4, 6 do parametro VIII, os aplicadores referiram duvidas na
aplicacao; para o parametro IV, apenas um referiu ter dificuldade no preenchimento.

A facilidade, agilidade, usabilidade e seguranca na transmisséao da informacao
por meio eletrébnico e de forma objetiva foram caracteristicas fundamentais no
desenvolvimento do instrumento informatizado citada pelos aplicadores. O software
foi planejado para padronizar o registro dos dados, facilitar o raciocinio clinico
diagnéstico, planejamento e o controle de eficacia terapéutica por meio de suas
reaplicacdes periddicas, além de contribuir para futuros trabalhos cientificos.

No Quadro 4 encontram-se a descricdo das inadequacdes que foram
observadas pelo pesquisador principal, além das duvidas mencionadas pelos
fonoaudidlogos aplicadores durante a entrevista cognitiva.

Quadro 4. Contribuicbes advindas da observacdo do pesquisador e entrevista
cognitiva.

PARAMETROS EM QUE SURGIRAM INADEQUACOES, SUGESTOES E
CONTRIBUICOES DUVIDAS.

Um aplicador chamou a informante de
“maezinha” por todo tempo da entrevista e
l. Identificacéo avaliacéo;

Um aplicador demonstrou mais dificuldades que
os demais aplicadores para lidar com o sistema

eletrénico e verbalizou isso.

Um aplicador questionou item por item das
possibilidades de encaminhamento previstas no
Il. Encaminhamento instrumento ao invés de perguntar diretamente:
“Quem ou qual servico o encaminhou para esta
avaliagdo?” e preencher de maneira objetiva o

instrumento.

Um aplicador questionou todas as possibilidades
de queixa, uma a uma, ao invés de perguntar:
[ll.Motivo da Avaliacdo da Degluticdo “Por que vocé esta aqui?” e encontrar a resposta
objetiva do informante nas possibilidades

descritas no instrumento.
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IV Historia Clinica Pregressa

Trés aplicadores esqueceram-se de pedir a
carteira da maternidade para obtencdo e/ou
conferéncia de dados da gestacdo, parto, saida

da maternidade.

VII Condicbes gerais atuais da degluticéo

Um aplicador perguntou se a crianca ficava
estressada para comer quando a pergunta se

referia ao cuidador.

VIII Avaliacédo Clinica da Degluticdo

Dois aplicadores ndo mediram o tempo de
transito oral e depois tiveram davidas em como
marcar no protocolo.

Um aplicador se confundiu na sequéncia das
consisténcias e ndo serviu a ordem proposta.

Um aplicador esqueceu-se de verificar a
saturacdo de O? antes do inicio da avaliacéo.

Um aplicador ndo marcou o tipo de utensilio
utilizado.

Dois aplicadores tiveram duvidas em como
avaliar e relacionar os quesitos incoordenacéo de
succdo ,respiracdo, degluticdo em criancas
maiores. Para esta mesma questdo um aplicador
sugeriu colocar succao/captacdo de alimento
para abranger o maior nimero de pessoas.
Dois aplicadores referiram ser mais facil se
estivesse escrito voz molhada ao invés de

qualidade vocal.

X Condutas

Um aplicador disse ter ficado em dividas diante
de tantas possibilidades descritas para qual
conduta seguir.

O protocolo levou em média 45 minutos para ser aplicado.
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5 DISCUSSAO
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Ha um forte movimento cientifico atual acerca da averiguacdo e importancia
do processo de validacdo de instrumentos de avaliagcdo para disfagia orofaringea
neurogénica pediatrica, especialmente na populacdo com PC. Detectou-se que 0s
instrumentos encontrados tém evidéncia cientifica restrita, pois as propriedades
psicométricas sdo pouco utilizadas na sua elaboracdo. Duas recentes revisdes
sistematicas comprovaram tal advento (BENFER et al., 2012; SELLERS, 2014)

Na revisao bibliografica deste estudo foram encontrados cinco estudos com
processo de validacdo, dois deles — PSAS e SOMA - voltados apenas para as
questdes de habilidades motoras orais; outros dois — NOMAS e PEDI EAT -
voltados a qualquer crianca com alteracdo neuroldgica, com a validade apenas de
conteudo, sendo que o primeiro deles tratava de um checklist de sete itens, e 0 DDS,
um instrumento de rastreio para disfagia orofaringea na PC. Nenhum deles foi
validado para a populagéo brasileira, e, mesmo que fosse, nenhum contemplou
todas as grandes areas de impacto na seguranca da degluticdo e qualidade de vida
da crianca com PC: aspectos motores orais, nutricionais, pulmonares e sociais.
Portanto, este estudo justificou-se pela caréncia técnica e cientifica de instrumentos
de avaliacdo validados para disfagia neurogénica pediatrica na PC, com fins
diagnésticos e norteadores de condutas terapéuticas globais funcionais,
vislumbrando a salde nos seus aspectos biopsicossociais. O presente estudo teve
por objetivo elaborar e validar o conteldo e o processo de respostas de um
instrumento de avaliacdo em disfagia orofaringea pediatrica na PC. (MORRIS, 1982;
SKUSE, 2000; ORTEGA et al.,, 2009; THOYRE et al.,, 2014; SHEPPARD et al.,
2014).

A elaboracdo do instrumento baseou-se nos principios de fundamentacao
psicométrica, possibilitando uma organizacdo padronizada e com rigor metodolégico.
Trés etapas foram realizadas para a concretizacdo deste estudo (Figura 1).

A Etapa 1 consistiu na selecdo dos parametros para compor a primeira versdo
do instrumento de avaliacdo em disfagia orofaringea na PC. Nela alguns dados
interessantes foram observados, como a grande discrepancia entre as duas
primeiras fases — (1a) revisao bibliografica e (1b) experiéncia clinica — considerando
a porcentagem em que os itens foram citados em instrumentos de avaliacdo da
degluticdo infantil para pacientes neuroldgicos ou com risco para o desenvolvimento
(36,67%) e, em contraponto, a porcentagem que 0s itens registraram na experiéncia

clinica (95,51%) (Tabela 1). Esse resultado pode ser justificado, ou seja, em cada
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artigo estudado, os autores utilizaram itens variados em suas avaliagdes, muito
provavelmente em decorréncia das demandas e necessidades do servico em que
atuam, formacédo académica e experiéncia profissional. Essa hip6tese é reforcada ao
constatar que, nos prontuarios analisados, os itens se repetem na grande maioria,
visto que os profissionais seguem a mesma linha de trabalho e protocolo de
atendimento para oferecer respostas as necessidades do servico (CALIS et al.,
2008; VIANNA; SUZUKI, 2011; ARAUJO, 2012).

Ainda comparando os resultados entre (1a) frequéncia dos parametros em
artigos encontrados na literatura e a (1b) experiéncia clinica, o Quadro 2 mostra que
poucos foram os parametros encontrados em 100% dos 15 artigos e dos 190
prontuarios analisados, mas ocorreu com “Identificagdo” e “Motivo da avaliagdo”. Ja
os itens “condicdo de saude geral, degluticAo de saliva e via de alimentacao”
apareceram entre 60 e 73,33% dos artigos e em 100% da experiéncia clinica.
Quanto ao parametro “avaliagao clinica da degluticdo”, foram encontrados em 40%
dos 15 artigos os itens: recusa alimentar, escape oral do alimento, incoordenacéo de
lingua com tempo de transito oral aumentado, ausculta cervical, tosse e engasgo,
contrastando com o achado de 100% de presenca na experiéncia clinica.
(STRATTON, 1981; MORRIS, 1982; GISEL, 1994; SILVERIO; SANT’ANNA;
OLIVEIRA, 2005; SCHOLTES et al., 2006; ARVEDSON, 2008; VASCONCELOS;
ANDRADE, 2008; ORTEGA, 2009; SONIES, 2009; ARAUJO; SILVA; MENDES,
2012; ALMEIDA; BUHLER; LIMONGI, 2014; SELLERS et al., 2014b; SCOTT, 2014;
SHEPPARD et al.,2014; THOYRE et al., 2014; REJMIN et al., 2015).

Neste estudo, a média do grau de importancia que a banca de
especialistas ofertou para cada item encontrado na literatura e experiéncia clinica foi
de 9,88, muito proximo do valor maximo (Tabela 2). Tal analise permitiu que todos
os itens encontrados na literatura revisada e na experiéncia clinica fossem utilizados
na compilagcdo do instrumento de avaliacdo em disfagia orofaringea na PC. Esse
passo € preconizado no processo de validacdo de conteddo para melhorar a
gualidade do instrumento de medidas (HAYNES; RICHARD; KUBANY, 1995).

Varios instrumentos propostos na literatura para PC ou para criangas com
outras alteracbes neuroldgicas possuem enfoque apenas na questdo sensorio-
motor-oral, que pode implicar no nivel de ingestdo oral (STRATTON,1981;
MORRIS,1982; GISEL,1994; ORTEGA, 2009; SONIES, 2009) .Outros estudos, além

da questdo motora oral, citam sinais importantes que indicam penetracdo e
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aspiragcao, como “voz molhada”, tosse, engasgos, alteragbes na ausculta cervical,
recusa (SILVERIO; SANT'ANNA; OLIVEIRA, 2005; VASCONCELOS; ANDRADE,
2008; ARAUJO; SILVA; MENDES, 2012; ALMEIDA; BUHLER; LIMONGI, 2014;
THOYRE et al.,, 2014; REJMIN et al., 2015). Alguns instrumentos mais recentes
englobam fatores relacionados a degluticdo, como controle postural, consisténcias,
adaptacdo de utensilios e as diversas fase da degluticdo (e.g., ARAUJO, 2013;
SHEPARD, 2014) O estudo de Araujo, Silva e Mendes (2012) prop6e um item
diferenciado para anamnese, que engloba o stress, depressdo e cansagco do
cuidador diante da alimentacéo da crianga. Entretanto, n&o foi encontrado qualquer
instrumento que contemplasse as questdes fisicas, ambientais e o impacto social na
vida da crianca ou adolescente com PC.

Durante a Etapa 2, ocorreu a investigacdo das evidéncias de validade de
conteudo. Foram quatro parametros elaborados pela banca de cinco especialistas,
gue possuiam mais de um item em sua estrutura: historia clinica pregressa,
condicOes de saude geral, avaliacdo estrutural e motora global funcional e avaliacao
clinica da degluticdo. Todos, apos julgamento dos 19 juizes, alcancaram a média de
IVC maior que 80%(Tabela 3). Quando se considerou o numero total de parametros
e itens (Tabela 4), verificou-se que o instrumento em geral teve IVC-médio e um
IVC-UA préximos a 90%, indicando concordancia significativa e consenso entre 0s
juizes na analise do contetdo do instrumento elaborado. Esse indice geral elevado
na primeira versao, provavelmente, deu-se pelo cumprimento passo a passo das
etapas de validacdo de contetudo, conforme proposto pela literatura (HAYNES,;
RICHARD; KUBANY, 1995; PASQUALI, 1998).

No quadro 3, detectam-se seis parametros com itens menores que 80% de
concordancia: condicbes de saude geral atual- uso do aspirador (78,9%), avaliacao
estrutural e motora global funcional- tipos de consisténcias (78,9%), avaliagcdo clinica
da degluticdo - tempo de transito oral (73,7%), avaliacdo clinica da degluticdo-
succdo X respiracdo X degluticdo (78,9%), avaliacdo clinica da degluticdo —
elevacao laringea (57,9%) e avaliacao clinica da degluticdo-ausculta cervical
(78,9%). Na avaliagdo clinica de degluticdo detectaram-se os piores indices de
validade de conteudo (IVC-médio de 85,8% e IVC-UA de 60%). Assim, verificou-se
concordancia de consenso fraco nesses parametros. Optou-se por excluir o item

relacionado a elevacéo laringea devido a baixa aceitacdo e por ser de dificil
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observacédo e medicdo. Ndo foram encontradas na literatura compilada referéncias
gue comprovem tal sinal como evidéncia na populacdo pediatrica.

A investigacdo das evidéncias de validade baseadas no processo de
respostas e elaboracéo da terceira versdo do instrumento de avaliagdo em Disfagia
Orofaringea na Paralisia Cerebral (PADOPC) correspondeu a Etapa 3 do estudo.
Verificou-se na Tabela 5, por meio da andlise das respostas dos 12 profissionais
aplicadores, quanto a compreenséao e aplicabilidade das questdes que tiveram boa
aceitacdo do instrumento, poucas duvidas em relacdo a compreensao das questdes
e aplicabilidade, sendo que a resposta relacionada a auséncia total de davidas de
compressao e/ou aplicabilidade foi maior que 80% em todas as questdes. Ressalta-
se que ndo houve questdes consideradas de dificil aplicacdo, segundo analise dos
aplicadores, para a populacdo a que se destina o estudo. Nenhum instrumento, dos
15 pesquisados, realizou a validacdo de processo de respostas na literatura.

No presente estudo, a entrevista cognitiva realizada para auxiliar na
validacdo do processo de resposta permitiu averiguar o quanto os profissionais
realmente compreenderam das questbes. Nesta etapa, um estudo qualitativo das
davidas e sugestdes foi realizado e consta no Quadro 4. Por exemplo, alguns dos
profissionais sugeriram a inclusdo do item “ndo se aplica ao instrumento”, e tal
sugestao foi aceita, resolvendo a dificuldade na resposta. N&o foram encontrados
na literatura estudos relacionados ao método de entrevista cognitiva como etapa
para a construcdo do instrumento proposto em disfagia orofaringea neurogénica.

A capacitacdo dos aplicadores ocorreu em dois momentos distintos, em
grupos focais, com tempo estimado de uma hora cada um, durante momento
especifico para reunido, sendo utilizado como recurso audiovisual prints de tela do
software para demonstracdo, além de informacdes verbais como apoio. Foram
encontradas na literatura citacbes sobre a necessidade de treinamentos antes da
aplicacdo de um instrumento. (MARTINO et al., 2009; DANIELS; ANDERSON;
PETERSEN, 2013).

Durante a aplicacdo do instrumento, foi possivel observar que apenas 4
profissionais (dos 12 aplicadores) consultaram o manual que foi elaborado como
guia, valendo-se de suas experiéncias prévias para a coleta da historia clinica e
avaliacdo. Ao iniciar cada novo topico, varios aplicadores sugeriram colocar o
manual no préprio software para facilitar a visualizagéo das orientagbes no momento

da avaliacdo, estratégia que ja foi acatada, visando a padronizacdo e maior
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usabilidade do recurso. Dos 15 instrumentos citados na literatura, apenas 4 possuem
manual, nenhum disponivel online e gratuitamente (SKUSE, 1995; ORTEGA et al.,
2009; SELLERS, et al., 2014b; SHEPPARD et al.,2014).

Como proximas etapas de pesquisa, pretende-se: (1) estruturar um programa
de treinamento mais aprofundado aos aplicadores, referente as outras etapas de
validacdo preconizadas pela literatura; (2) organizar e analisar a amostra de

criancas com paralisia cerebral ja coletada e amplia-la, visto que foi restrita
neste estudo, com intuito de validar o processo de respostas; (3) dividir a amostra
estendida em grupos por idade, grau de mobilidade funcional (GMFCS) e tipo de PC
para testar a reprodutibilidade e confiabilidade em cada subgrupo; (4) verificar se
houve diferenca significativa quanto a facilidades e dificuldades apresentadas pelos
profissionais aplicadores nos diferentes contextos: centro de reabilitagdo voltado "a
pessoa com deficiéncia, clinica particular e clinica escola .

E importante ressaltar que a validacdo do conteldo e o processo de
respostas sdo apenas partes do complexo processo de validacdo de instrumentos.
Cumprir todas as etapas € contribuir para que o0s instrumentos clinicos, que
possuem baixo custo e alta relevancia social, tenham maior indice de evidéncias
cientificas. Portanto, a continuidade dos estudos para testar as propriedades
psicométricas e melhorar o potencial deste instrumento proposto é imprescindivel.

Por meio do processo de respostas foi possivel verificar que o
desenvolvimento de um software contribuiu para melhor compreensdo do
instrumento e favoreceu as etapas do processo de validagdo até o momento
implementadas tornando a ferramenta mais segura, aplicagdo mais simplificada e
com o compartihamento do conhecimento padronizado entre profissionais
envolvidos. Tais informagdes corroboram com a literatura, pois por meio da revisdo
voltada as TICs foi possivel verificar que muito sdo os beneficios de sua utilizacdo a
favor da saude - particularmente em areas onde uma intervengdo rapida pode
significar a diferenca entre a contencdo e a disseminacdo, a vida e a morte - a
informacéo tecnologica esta criando novos caminhos para ultrapassar as barreira da
distancia fisica e do tempo, baixar os custos da assisténcia e levar saberes
cientificos as necessidades eminentes de populagbes menos favorecidas
(SCHMITT; TRISKA, 2014; ABBOTT; BARBOSA, 2015; PINTO et al., 2015).
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6 CONSIDERACOES FINAIS
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Foi possivel, por meio da validacdo de contetdo e analise do processo de
respostas, elaborar um instrumento para avaliacao da disfagia orofaringea pediatrica
na PC. Com o trabalho dos juizes para validacdo do conteudo identificou-se alto
indice de concordancia e a necessidade de alguns ajustes de ordem semantica e
acréscimos de itens. O processo de resposta foi uma etapa que enrigueceu o estudo
pela variedade de possibilidades de adequacBes de cunho pratico que o0s
aplicadores ofereceram. A construcdo do software favoreceu ambas as etapas no
que diz respeito a simplificacdo e agilidade da aplicacdo, seguranca da informacéo,

além de contribuir para futuras pesquisas cientificas.
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APENDICES

APENDICE A — CARTA CONVITE AOS JUIZES ENVIADA ONLINE

UNIVERSIDADE ESTADUAL JULIO DE MESQUITA FILHO — UNESP/MARILIA

Programa de Pés-Graduagcdo em Fonoaudiologia

Assunto: Participagcdo como juiz em validac&o de instrumento

Prezado(a) Dr.(a) fonoaudidlogo(a),

Sou Claudia Cristina Ramos Granja Bentim, fonoaudidloga no Centro
Especializado em Reabilitagdo-CER/SORRI-BAURU, mestranda do Programa de
Pés-graduacdo em Fonoaudiologia da Faculdade de Filosofia e Ciéncias da
Universidade Estadual Paulista Jualio de Mesquita Filho-FFC/UNESP-Marilia-SP.
Minha orientadora é a coordenadora do Programa de PoOs-graduacdo em
Fonoaudiologia, Prof.2 Dr.2 Célia Maria Giacheti e coorientadora Dr2 Roberta
Gongalves Silva, Coordenadora do Laboratério de Disfagia (LADIS) dessa
Universidade.

O objetivo desta dissertacdo é elaborar e validar o conteddo do instrumento
de avaliacédo para disfagia orofaringea em Paralisia Cerebral. Para isso, precisamos
da andlise de um comité de especialistas com expertise na area de degluticdo para
analisar as questfes propostas nesse instrumento, que contemplam manifestacoes
gue podem causar impacto na qualidade de vida da crianca e jovem com paralisia
cerebral com idade de 3 a 18 anos.

Convido vocé a analisar, voluntariamente, o instrumento a seguir e fazer suas
consideragOes em relacéo a cada item como adequado ou inadequado. Solicito que
avalie se esta pertinente ao que se propde captar, sua adequacdo conceitual,
relevancia, clareza e abrangéncia das questbes. Além disso, pode sugerir
modificagdes nos itens originalmente propostos ou exclusdo dos mesmos, indicar
novos itens que nao foram propostos, sempre justificando sua contribuigcao.
Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da Faculdade de
Faculdade de Filosofia e Ciéncias da Universidade Estadual Paulista Julio de
Mesquita Filho-FFC/UNESP-Marilia-SP, sob nimero 0986/2014.
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Para sua colaboracao, basta dar continuidade a leitura e preenchimento deste

documento.

Esclarecimentos:

Este € um convite para vocé participar de parte da pesquisa intitulada
“Elaboragéo e validacao de instrumento de avaliacdo para disfagia orofaringea na
Paralisia Cerebral”, do Programa de Pés-graduacdo da Faculdade de Filosofia e
Ciéncias da Universidade Julio de Mesquita Filho UNESP Campus de Marilia em
colaboragdo com Centro Especializado em Reabilitagdo-CER/SORRI-BAURU. O
objetivo da pesquisa é elaborar e validar o conteddo do instrumento de avaliacao
para disfagia orofaringea em Paralisia Cerebral.

Para aceitar o convite, basta clicar no item que vem na sequéncia do termo de
consentimento livre e esclarecido informando que leu, esta ciente e aceitou participar
voluntariamente de parte deste estudo. Devera preencher os dados pessoais (nome
e RG) além de oferecer informacdes sobre sua formacao profissional. O (A) senhor
(&) participard como juiz avaliador do instrumento relacionado a avaliacdo da
disfagia, mas podera desistir a qualquer momento, retirando seu consentimento sem
gue isso lhe traga prejuizo ou penalidade de nenhuma natureza. Salientamos que
sera garantindo total sigilo e o seu nome nado sera identificado em nenhum
momento. Os dados serdo divulgados em Congressos ou outros eventos,
dissertacbes de mestrado sou teses de doutorado e artigos cientificos sempre
resguardando a identidade dos voluntarios. Informamos que utilizara em torno de 30
minutos de seu tempo para preencher os documentos a seguir online.

Duvidas a respeito de questbes éticas dessa pesquisa deverdo ser
encaminhadas ao comité de Etica em Pesquisa da UNESP de Marilia, situado a
Avenida Hygino Muzzi Filho, 737, Caixa Postal: 181, CEP 17.525-900, Marilia. SP.
Brasil, telefone (14)3402-1346. Os profissionais poderédo ser contatados a qualquer
momento: Pesquisadora Claudia Granja Bentim (014-99118-7775) e Prof.2 Célia
Maria Giacheti (014-9772-5795).

Certa em contar com a sua colaboracao, ficamos a disposi¢cao para quaisquer
esclarecimentos que se facam necessarios.

Atenciosamente,
Claudia Granja Bentim
Lattes: http://lattes.cnpq.br/3974422846059221
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APENDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Concordo em participar de parte da pesquisa “Elaboracéo e validagao de
instrumento de avaliagéo para disfagia orofaringea na Paralisia Cerebral”, realizada
no Centro Especializado em Reabilitacdo-CER/SORRI-BAURU, por meio do
Programa de Pés-graduacgéo da Faculdade de Filosofia e Ciéncias da Universidade
Julio de Mesquita Filho UNESP Campus de Marilia. Declaro que compreendi os
objetivos e procedimentos desta pesquisa e estou ciente da minha participacao
voluntéria. Fui esclarecido(a) de que posso desistir a qualquer momento, retirando
meu consentimento sem que iSso me traga prejuizo ou penalidade de nenhuma
natureza a e que a minha identidade sera preservada. Concedo também o direito de
retencdo e uso dos dados para fins de ensino, divulgacdo em periddicos e/ou
revistas cientificas do Brasil e do exterior, mantendo a confidencialidade sobre a

minha identidade.

*Obrigatorio
RG do juiz avaliador *|

Nome do juiz avaliador *

Consentimento Livre e Esclarecido *
— Li estou ciente e concordo em participar voluntariamente de parte da
pesquisa: “Elaboracao e validagao de instrumento de avaliagao para disfagia
orofaringea na Paralisia Cerebral”.

Ano em que se graduou em Fonoaudiologia *

Titulagdo em fonoaudiologia *

Ano em que obteve atitulagao *

Idade atual do juiz avaliador *

Local onde trabalha atualmente - Estado *

Atuacao na area de disfagia do juiz avaliador *

~ Disfagia Neurogénica ~ Disfagia Mecanica ~ Ambas

Tempo de atuacdo em disfagia*:
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ANEXO

ANEXO A — PARECER DO COMITE DE ETICA

LA VESADADE EETASANL B 1451

st
Unesp W TTTRANEUS DE MARD A

Facaviade = Finsaha & CRtss

Parecer do Projeto n°. 0986/2014

1 Titvie do Progeto: Elaboragac e valdagao de instrumento de avallagao em |
disfagia crofaringea na paralisia cerebral

2. PESQUISADOR RESPONSAVEL.
Autor{a). Celia Glachet
Autor{a). Roberta Siva
Autor(s): Claudia Bentan

3. Instituicdo do Pesqusador: Facuidade de Filosofia e Ciéncias — UNESP!/Mariia

—

4 Apresentacio ao CEP: 30/03/2014
5. Agresenlar reiatbrio em: Samestralimente durante a realizagao da pesquisa

Objetivon
Elaborar & validar o contsddo do irstumento de avaliagio pam dlsfa_gia‘
orofaringea em Paralisia Corebral (PC). |

—_— —

SUMARIO DO PROJETO

Objetivo: Elaborar @ validar © contedde do instruments de avalagao para disfagia
orofaringea am Pardiisia Cersbral (PC). Matodologie: Fundementagao todvica do
instrumento; pefacao da amostra ncial de itens, selecdo dos ftens por banca de
especialistas, envio do mesmo a banca de juizes para avaliagao do contelso,
aphicaciic da versio piblo do instruments em 100 changas e jovens com
diagnéslics de Paralisia Cerebral de ambos ¢s sexos, com idade entse 4 anos 3
18 anos gque fzerem parte do Centre de Reabilitagao SORRI-BAURUISP, no
pecipdo de 08 meses Resullades: Seddc analisados estatisticaments paa
eslabelecer o grau de consisiénca Intema. concordancia entre juizes sobee o
contetdo do mstrumento, refinamento das medidas e goszbilidade de
rephcabilidade por oslrog profissionais |

COMENTARIO DO RELATOR , B - h
O projete estd de acordo com as exigéncias étcas o centificas fundamentais
resyuardadas na Resolugao 4868/12 do Censelbo Nacional ge Salda, atendendy
aos itena referentes @s mplicacdes da &ica em pesquisas que envolven Seres
humanos, recomendo @ aprovagdo co mesmeo pelo CEP,




WSRNDAOE SETAlUAL FRELIRTS
umsp L "JP'J. DL RARILIA

Faovaalde a¢ Tt o ¢ Cidens

PARECER FINAL

O CEP da FFC da UNFSP apds acatar o paracer do membeo relator previaments
apcowado para o presenie eslude e atendendo 8 todos o3 dispositivos das
resolugbes 106886 e complementares, bem como ter aprovado o Terno de
Consentimento Live e Escasecido come também lodos o5 anexos incluides na
pésquisa resolve S0IOVEN 0 Projels de peaquisa supracitado.

INFORMACOES COMPLEMENTARES ]
DATA DA REUNIAO
Homologado na reunéo do CEP da FFC da Uncsp em 28/0572014.

Qp igec
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