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RESUMO

ERCOLIN, B. Caracterizagdo da degluticho em portadores de distrofia
miotdnica de Steinert [dissertacdo]. Sao Paulo: "Faculdade de Medicina,
Universidade de S&o Paulo”; 2012.

INTRODUCAO: A disfagia orofaringea e os distirbios de motilidade
esofagica sao considerados as mais importantes causas de pneumonia
aspirativa em pacientes com distrofia miotdnica. O objetivo deste estudo foi
avaliar as caracteristicas clinicas da motricidade orofacial e a degluticido de
individuos com distrofia mioténica (DM1), utilizando um protocolo clinico
padronizado e eletromiografia de superficie (EMGs). METODO: Os
participantes foram divididos em dois grupos: G1-composto por 20 adultos
com DM1; G2-composto por 20 voluntarios saudaveis, os participantes foram
pareados por idade e género com G1 para a analise estatistica. Foi realizada
a avaliacao das estruturas e fungdes orofaciais, utilizando um protocolo
clinico padronizado, e mensurada a atividade mioelétrica da degluticdo por
meio da EMGs, com eletrodos localizados em quatro grupos musculares: (1)
orbicular da boca, (2) masseter, (3) musculatura suprahioidea e (4)
extrinseca da laringe. A atividade mioelétrica foi medida durante o repouso
muscular e durante a degluticdo de saliva e de 16,5ml e 20ml de agua. Os
tracados da EMGs foram avaliados durante o inicio (onset), pico e o término
(offset), dos evento da degluticdo. A analise estatistica incluiu a ANOVA de
duplo fator para intragrupos e intergrupos e o teste de Bonferroni para
corregdes de comparagdes multiplas. RESULTADOS: Pacientes com DM1
apresentaram déficits em posicdo, postura e mobilidade dos 6érgaos
miofuncionais orofaciais, e nas fungdes de mastigagado e degluticdo. Além
disso, os resultados da EMGs para diferentes tarefas de degluticdo
indicaram maior atividade muscular do orbicular da boca e maior duragao da
ativacdo muscular para os musculos: orbicular da boca, masseter e
extrinseco de laringe. N&o foi observado aumento significativo na amplitude
da EMGs, nos pacientes com DM1, quando comparado aos resultados
obtidos no teste de degluticdo normal com o teste de estresse.
CONCLUSOES: A maior duragdo da degluticdo na EMGs no grupo DMA1,
possivelmente esta relacionada a miotonia e/ou incoordenagdao dos
musculos envolvidos no processo da deglutigdo ou pode estar relacionado a
uma adaptagcao fisioldgica para uma degluticdo segura. A identificacdo
precoce dos disturbios da degluticdo permite reabilitacdo precoce oral, o que
poderia diminuir o risco de pneumonia por aspiragao nesta populagao.

Descritores: Disfagia; Distrofia Miotdnica; Eletromiografia de Superficie;
Degluticdo; Transtornos de degluticéao.
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SUMMARY/ABSTRACT

ERCOLIN, B. Characterization of swallowing in patients with myotonic
dystrophy of Steinert [dissertation]. S&do Paulo: “Faculdade de Medicina,
Universidade de Sao Paulo”; 2012.

INTRODUCTION: Oropharyngeal dysphagia and oesophageal motility
disorders were found to be the most important reasons causing aspiration
pneumonia in patients with myotonic dystrophy. The purpose of this report
was to evaluate clinical characteristics of the oral motor movements and
swallowing of individuals with myotonic dystrophy type 1 (DM1), using a
standardized clinical protocol and surface electromyography (SEMG).
METHOD: Participants were 40 individuals divided in two groups: G1-
composed by 20 adults with DM1; G2- composed by 20 healthy volunteers
paired by age and gender to individuals in G1. Participants of all groups
underwent clinical assessment of the orofacial structures and functions using
a standardized clinical protocol. The myoelectric activity of swallowing was
measured using sEMG. Four muscle groups were examined: (1) the
orbicularis oris superior and inferior; (2) the masseter; (3) the submental
muscle group; and (4) the laryngeal strap muscles. Muscle activity was
measured during rest, during dry swallows and during the swallowing of
16.5ml and 20ml of water. Surface EMG traces were evaluated for onset,
peak and offset of activity during swallow events. The statistical analysis
included the one-way ANOVA with two factors for within and between group
comparisons and the Bonferroni correction for multiple comparisons.
RESULTS: Patients with DM1 presented deficits in posture, position and
mobility of the oral motor organs, as well as compromised mastication and
deglutition. Moreover, SEMG results for different swallowing tasks indicated
higher muscle activity for the orbicularis oris and longer durations of muscle
activation for the orbicularis oris, masseter and laryngeal strap muscles.
When considering within group comparisons, DM1 patients did not present a
significant increase of SEMG amplitude during the stress test in comparison
with the normal swallow test. CONCLUSION: Compared to healthy
individuals, patients with DM1 presented longer times to pass a bolus from
the oral cavity to the esophagus. The larger duration of sEMG in the DM1
group is possibly related to myotonia and/or incoordination of the muscles
involved in the swallowing process or could reflect a physiological adaptation
for safe swallowing. Early identification of swallowing disorders enables early
oral rehabilitation, which in turn could decrease the risk of aspiration
pneumonia in this population.

Keywords: Dysphagia — Myotonic dystrophy — Surface electromyography —
Deglutition — Deglutition disorders.



APRESENTAGCAO

Tenho interesse pelos disturbios da degluticdo desde a minha
graduagcdo em Fonoaudiologia (2001-2004), principalmente naqueles

decorrentes de patologias de base progressiva e com progndsticos incertos.

Em 2005, cursei o Aprimoramento em Fonoaudiologia Hospitalar no
Instituto de Infectologia Emilio Ribas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo — FMUSP onde vivenciei maior proximidade com
os pacientes hospitalizados e possibilitando aprimorar meu conhecimento na

area da disfagia.

No ano seguinte, me candidatei para vaga no Curso de
Especializagdo em Fonoaudiologia, com Nucleo Especifico em
Processamento Neuromotor da Fala e da Degluticdo, do Curso de
Fonoaudiologia da FMUSP. Essa especializagdo seria desenvolvida no
Laboratério de Investigagdo Fonoaudiolégica da Fluéncia, Fungdes da Face
e Disfagia (LIF-FFFD) do Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e
Terapia Ocupacional da FMUSP, coordenado pela Professora Claudia
Regina Furquim de Andrade. No dia da entrevista para a selegédo do curso, a
Profa. Claudia Andrade, disse a todos em voz alta: “Pelo fato de vocés virem
até aqui ja sao profissionais diferenciados. Aos que nao forem selecionados,
nao desistam do caminho, e aos selecionados, parabéns e vamos seguir em

mais uma jornada”. Neste momento eu tive a certeza de que queria fazer



parte daquela histéria. No LIF-FFFD tive a oportunidade de conhecer a

Fonoaudiologa Assistente, a entdo Doutora Fernanda Chiarion Sassi.

A Dra Fernanda Chiarion Sassi estava iniciando sua pesquisa de
Poés-Doutorado pela FAPESP (Processo n° 03/13526-9) intitulado: A
efetividade da realimentagéo no tratamento da gagueira de desenvolvimento:
estudos comparativos. Interessei-me por sua pesquisa, pois nela seria
utilizado o exame de eletromiografia de superficie (EMGs). Naquela época a
EMGs era um instrumento ainda pouco utilizado na Fonoaudiologia
brasileira. O LIF-FFFD sempre teve como caracteristica marcante a
seriedade em suas pesquisas e a preocupacdo com a construgcao da
Fonoaudiologia Baseada em Evidéncias. Esse novo projeto seria mais uma
importante contribuicdo para a Fonoaudiologia. Ao perceber meu interesse,
a Dra Fernanda Chiarion Sassi me incentivou a pleitear uma bolsa de
Treinamento Técnico Il (TTIII) da FAPESP, na qual seria desenvolvido todo

o treinamento necessario. Meu pedido foi aceito.

A especializagéo teve seu término no inicio do ano de 2007, e a bolsa
de Treinamento Técnico Ill em julho de 2007. Durante esse periodo, aprendi
com mais propriedade sobre o processamento neuromotor da deglutigao,
sobre as peculiaridades do exame de EMGs nas fun¢des estomatognaticas,

e ainda sobre metodologia cientifica.



Desde 2005 a Profa. Dra. Claudia Regina Furquim de Andrade
assumiu o Servico de Fonoaudiologia no Instituto Central do Hospital das
Clinicas (ICHC) da FMUSP. Nesta época foi iniciado um mapeamento da
necessidade de profissionais fonoaudidlogos em todo o ICHC. O Servigo
comecgou a ser ampliado, estruturado e conhecido pelo profissionalismo da

equipe.

No ano de 2009, a médica neurologista Dra Suely Kazue Nagahashi
Marie, sugeriu a inser¢ao de um profissional fonoaudiélogo no Ambulatério
de Miopatias do ICHC, para fins de pesquisa e atuacao multidisciplinar junto
aos portadores dessas patologias. A Profa Dra Claudia Regina Furquim de
Andrade me direcionou para fazer a parceria entre o Ambulatério de

Miopatias e o Servigo de Fonoaudiologia.

O Ambulatério de Miopatias apresentava uma grande demanda de
pacientes com disturbios de mastigacao, degluticdo e voz, com patologias de
base progressiva, e com prognosticos incertos, despertando assim, meu
intenso empenho em compreender e buscar solugbes para os disturbios
fonoaudioldgicos que os pacientes apresentavam. Iniciei um estudo piloto
envolvendo a avaliacdo da degluticido em portadores da Distrofia Miotdnica
de Steinert (DMS). Percebemos que poderia ser um estudo mais
aprofundado por ser um tema tdo pouco explorado pela Fonoaudiologia.

Pacientes com DMS apresentam, dentre outras caracteristicas, maior risco



de broncoaspiracdo de alimentos, sendo o fonoaudidlogo um dos

responsaveis por tratar essa sintomatologia.

Apos estudo aprofundado sobre a tematica e conhecendo melhor as
caracteristicas da doenga, comecei a me questionar até que ponto o
fendbmeno miotbnico, presente nesses pacientes, poderia comprometer a
degluticdo, visto que esses individuos apresentam maior propensao a
aspiracao bronco pulmonar. Como pode o fenbmeno miotdnico atuar na
musculatura envolvida na degluticao? A degluticdo esta prejudicada ou sera

adaptada?

Ingressei no mestrado em 2010, pelo programa de Ciéncias da
Reabilitacdo do Departamento de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia
Ocupacional da FMUSP, com o projeto intitulado: ‘Caracterizacdo da

degluticdo em portadores de distrofia miotonica de Steinert”.

Com este trabalho, espero contribuir para melhor compreensédo da
relacdo entre a distrofia miotbnica de Steinert e a degluticdo, orientando os
profissionais da saude sobre as peculiaridades, dificuldades e adequacdes

da degluticao destes individuos.

Esta dissertacdo é apresentada na forma de um artigo cientifico,
sendo que este ja foi submetido a um periddico internacional arbitrado da

area. O artigo submetido € intitulado: “Oral motor movements and swallowing



in patients with Myotonic Dystrophy Type 1°. Por esse motivo, o titulo do
artigo nao corresponde ao titulo da dissertagdo, uma vez que os dados
apresentados e discutidos representam um recorte do projeto de pesquisa
original. Optamos pela ndo mudanca de titulo da dissertagdo porque
entendemos que o texto aqui apresentado é abrangido pelo titulo original. Os
dados obtidos ao longo do estudo, permitirdo desdobramentos tanto em

novos artigos quanto para a continuidade na pesquisa de doutoramento.



MOVIMENTOS OROFACIAIS E DEGLUTICAO EM PACIENTES

COM DISTROFIA MIOTONICA TIPO 1

INTRODUCAO

A Distrofia Mioténica de Steinert ou Distrofia Mioténica Tipo 1 (DM1),é
uma miopatia genética multisistémica, transmitida por herangca autossémica
dominante. O mecanismo molecular responsavel pela DM1, cujo gene foi
mapeado em 19q, € uma expansao do trinucleotideo: Citosina, Timina e
Guanina (CTG), no gene da proteina quinase (DMPK)'?. O tamanho da
expansao do trinucleotideo esta relacionado com a idade de inicio da doencga
e com a severidade do fendtipo. Sendo assim, nas geragcdes sucessivas, a
doenca apresenta seus sintomas mais precocemente e se torna

progressivamente mais grave (fendmeno de antecipacéo)’.

A DM1 é considerada a mais comum das distrofias em adultos, com
uma prevaléncia estimada entre 2,1 e 14,3 por 100.000 habitantes em todo o
mundo®*®. Clinicamente, a DM1 é caracterizada pela miotonia (atraso ou
dificuldade do relaxamento do musculo apds contracéo), fraqueza muscular
progressiva e atrofia, sobretudo na face (com manifestacdes orais e
maxilofaciais) e pescogo, ptose palpebral, partes distais de membros,

problemas gastrointestinais, insuficiéncia respiratéria e disturbios cardiacos”
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A fraqueza muscular e a miotonia sao responsaveis por alteragdes na
producdo da fala de alguns pacientes (por exemplo: disartria flacida)'®™ A
qualidade da fala depende da condi¢ao e gravidade da doenca. Geralmente,
esses pacientes apresentam alteragbes na fala como: monotonia,
hipernasalidade, rouquidao, velocidade de fala lentificada, incoordenacéao

pneumofonoarticulatéria e inteligibilidade diminuida™ '°.

A pneumonia aspirativa € uma das causas de morte mais comuns nos
pacientes com DM1'®. De acordo com a literatura, estudos radiogréaficos e de
manometria, constataram que as principais causas da pneumonia aspirativa
sdo: disfagia orofaringea e distirbios de motilidade esofagica'®. A
avaliacao eletrofisiolégica da degluticdo orofaringea (combinacdo da
eletromiografia de superficie dos musculos suprahioideos e eletromiografia
com agulhas do musculo cricofaringeo) indica que individuos com DM1
apresentam o reflexo de degluticio e tempo de elevagao de laringe
significativamente aumentados®'. A avaliacdo da nasofibrolaringoscopia da
degluticdo também indicou alteragdes no processo de degluticdo para todas

as consisténcias, evidenciando episodios de penetragdo e aspiragao

traqueal de alimentos?2.

Na DM1, medidas preventivas globais de saude sdo imprescindiveis.
Considerando os pacientes com distrofia mioténica, o sintoma de disfagia
geralmente nao é percebido até os estagios mais avangados da doenga®.

Embora ndo exista cura, o gerenciamento efetivo da doenga pode reduzir



significativamente a morbidade e mortalidade desses pacientes®®. O
videodeglutograma € considerado o exame padrao-ouro de avaliacdo da
degluticdo®. Porém, este exame tem um alto custo e n3o pode ser realizado
com freqiiéncia®. Dado este fato, alguns autores, sugerem a eletromiografia
de superficie (EMGs) como um teste nao-invasivo, de baixo custo e de facil

realizacdo para avaliacéo da degluticao?®2°.



OBJETIVO

O objetivo deste estudo foi avaliar as caracteristicas clinicas da
motricidade orofacial e a degluticdo de individuos com distrofia miotdnica
(DM1), utilizando um protocolo clinico padronizado e eletromiografia de

superficie (EMGs).
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METODOS

Trata-se de um estudo caso-controle, transversal prospectivo.
Essa pesquisa foi aprovada pela Comissdo de Etica da Instituicdo
(CAPPesq HCFMUSP 0350/10 — ANEXO 1). Os participantes somente
deram inicio aos procedimentos da pesquisa apos a assinatura do termo
de consentimento livre e esclarecido (ANEXO 2). O periodo de coleta dos

dados foi de junho de 2010 a julho de 2011.

Participantes

Fizeram parte desse estudo 40 participantes, de ambos 0s sexos.
Foram divididos em dois grupos distribuidos da seguinte forma: G1
composto por 20 portadores de DM1, que freqientavam o ambulatério de
Miopatias do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sao Paulo (HCFMUSP), selecionados de forma randdmica,
8 do género masculino € 12 do género feminino, com média de idade de
36,05 anos; G2 composto por 20 individuos normais, sendo 8 do género

masculino e 12 do género feminino, com média de idade de 34,75 anos.

Critérios de incluséo para G1:
Foram considerados critérios de inclusao para participantes de G1:
a) individuos com diagnéstico de DM1. O diagnéstico foi obtido por método

clinico e molecular realizado no ambulatério de Miopatias do HCFMUSP;
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b) ndo apresentar quaisquer déficits cognitivos ou auditivos, conforme
prontuario medico;

¢) adultos maiores de 18 anos;

d) nao ter sido submetido a qualquer procedimento cirurgico de cabeca e
pescogo;

e) nao ter sido submetido a qualquer procedimento cirurgico de esbéfago;

f) nao ter realizado tratamento fonoaudioldgico prévio.

g) apresentar pontuagdo de 6 ou 7 na escala do nivel da degluticdo da
American Speech-Language-Hearing Association National Outcome
Measurement System (ASHA NOMS), ou seja, pontuacéao indicativa de que
o individuo apresenta uma degluticdo segura e que se alimenta de forma

independente®®®".

Critérios de inclusdo para G2:

Foram considerados critérios de inclusédo para participantes de G2:
a) individuos que voluntariamente aceitaram participar da pesquisa;
b) ndo apresentar histoérico familiar para DM1;
C) nao apresentar quaisquer déficits comunicativos, neuroldgicos, cognitivos
ou auditivos;
C) ndo apresentar queixa e/ou alteragao das fungdes orofaciais;
d) nao ter sido submetido a qualquer tipo de procedimento cirurgico de
cabeca e pescogo;
e) nao ter sido submetido a qualquer procedimento cirurgico de esbéfago;

f) auséncia de mal oclusao severa;
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g) sem uso de aparatologia ortodéntica;

h) n&o ter realizado tratamento fonoaudioldgico prévio.

Material

Para realizacdo da EMGs foi utilizado aparelho Eletromiégrafo - Miotool
400 com 4 canais, calibrados em 500 microvolts (mV) com filtro do tipo
passa banda (20-500 Hz) e ganho de 100 vezes, com baixo nivel de ruido (<
50V RMS) considerado pela THE INTERNATIONAL SOCIETY OF
ELECTROPHYSIOLOGICAL KINESIOLOGYY - ISEK (s.d.) como o
recomendavel*?,

O software utilizado para a captacédo e processamento do exame de
EMGs foi o aplicativo Miograph 2.0 do fabricante Miotec® Equipamentos
Biomédicos que faz aquisicdo, armazenamento e processamento on-line de
sinais e é executado sob o sistema operacional Windows XP. Os sinais da
atividade elétrica dos movimentos musculares foram captados por eletrodos
bipolares de superficie Ag/AgCl descartaveis, modelo SDS500, duplos,
fixados com fita transpore (fabricante 3M). Foram utilizados gaze, alcool
70%, agua filtrada, copos e seringas descartaveis de 20 ml. Cabe ressaltar,
que a agua utilizada estava em temperatura ambiente a fim de evitar a

indugao ao fendbmeno miotdnico das estruturas envolvidas na degluti¢ao.

Foi utilizado para a avaliagdo das estruturas e funcdes orofaciais, o

Protocol of orofacial myofunctional evaluation with scores — AMIOFE**e p&o
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francés. Para a gravacao das imagens da avaliagao clinica, foi utilizada uma

camera digital Panasonic DMC-FS3LB-P.

Procedimentos

Todos os participantes foram submetidos a avaliacdo fonoaudiolégica
das fungdes orofaciais em dois dias, em sessbes de 40 minutos. A
metodologia e procedimentos adotados para a avaliagédo dos participantes

deste estudo encontram-se descritos abaixo:

Avaliacdo Clinica Fonoaudiologica
Os individuos foram examinados, enquanto sentado em uma cadeira
em uma sala com iluminacgéo apropriada, e aplicado o protocolo padronizado
Protocol of orofacial myofunctional evaluation with scores — AMIOFE®. Este
protocolo foi construido com base em modelos anteriores de avaliagao, com
a adicao de escalas numéricas que refletem as caracteristicas fisicas e

comportamentos orofaciais dos individuos.

A avaliagdo foi realizada, de acordo com o protocolo, e os
componentes do sistema estomatognatico, ou seja, labios, lingua, mandibula
e bochechas, foram avaliados em termos de mobilidade e desempenho
durante as fungdes de degluticido e de mastigacdo. Os individuos foram
avaliados individualmente por inspecdao visual e complementada pelas
imagens gravadas na camera digital. Para a avaliagdo da mobilidade, os

individuos foram solicitados a realizar movimentos isolados dos labios,
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lingua, mandibula e bochechas. Na analise € considerado normal
movimentos isolados de cada componente, precisos e sem tremor. Deve ser
considerado como alteracao: falta de precisdo no movimento, tremor,
movimentos associados de outros componentes (exemplo, labios que
acompanham os movimentos da lingua), e ainda, a incapacidade para
realizar o movimento. O examinador atribuiu escores utilizando uma escala
de 3 pontos: 3 = normal, 2 = capacidade insuficiente e 1 = auséncia de
capacidade ou de ser incapaz de executar a tarefa. Na degluticdo o padrao é
considerado normal, quando a lingua estiver contida na cavidade oral,
ocorrendo contragdo dos musculos elevadores e vedamento anterior da

cavidade oral sem esforgo.

Para a mastigagéo, o sujeito foi instruido a mastigar os alimentos de
forma habitual. Na analise de imagens gravadas em video, os seguintes
parametros foram considerados: mastigacdo alternada bilateral, simultédnea
bilateral, crénica unilateral (95% do tempo no mesmo lado da cavidade), ou
anterior; preferéncia de mastigagdo unilateral (66% do tempo no mesmo
lado) ou anterior, e o tempo total necessario para consumir o alimento foi
medido com um cronémetro digital (Nike, WR0016-001P - 10 LAP). Tal como
descrito no protocolo especifico, de mastigacdo e funcdo de degluticdo
foram pontuados como normal (3), disfungado leve (2), ou disfungdo grave
(1). Outros comportamentos (por exemplo, movimento e/ou alteragdo da
postura da cabeca e de outras partes do corpo, escape de alimentos, e

movimentos mandibulares descoordenados) foram definidos como normal
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quando eles receberam uma pontuacdo de 2 e alterados quando eles

receberam uma pontuagao de 1.

Todos os participantes foram avaliados por dois fonoaudidlogos
experientes. Os examinadores foram devidamente treinados na avaliagao
miofuncional orofacial e apresentariam um alto nivel de concordancia (>

0,89).

Avaliacao instrumental — EMGs:

Todos os exames de EMGs foram realizados pelo Servico de
Fonoaudiologia do Instituto Central do HCFMUSP e pelo mesmo
fonoaudiélogo com experiéncia na area, nas mesmas condicées ambientais.
Previamente a coleta dos dados o equipamento foi calibrado conforme
normas estabelecidas pela THE INTERNATIONAL SOCIETY OF
ELECTROPHYSIOLOGICAL KINESIOLOGY ISEK* O posicionamento dos
eletrodos obedeceu a técnica de colocagdo do ponto médio do ventre
muscular na direcao longitudinal do feixe muscular na posicdo mesodistal do
musculo conforme sugerido por Soderberg e Cook®* onde se observa maior
amplitude de sinal para este tipo de eletrodo. Para garantir o correto
posicionamento dos eletrodos, foi realizada a identificagdo dos musculos por
meio da palpacao durante o repouso e na contragdo maxima — foi solicitada
a maxima intercuspidagao dentaria e degluticdo. Apds esta etapa, a fungéo
muscular foi testada para a verificagao de possiveis erros de posicionamento

e realizada nova colocacao do eletrodo, quando necessario.
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Para a coleta dos dados eletromiograficos, todos participantes
estavam confortavelmente sentados em uma cadeira, com as costas
apoiadas, pés apoiados no chdo, maos apoiadas nos membros inferiores,
cabeca posicionada adequadamente (Plano de Frankfurt paralelo ao chao),
olhos abertos e buscando um ponto fixo pré-determinado. Todos os
individuos foram orientados quanto ao teste. A pele da face foi preparada
utilizando gaze embebida em alcool 70% para remover a oleosidade e as
células mortas presentes no local e realizada tricotomia local, ambos para
garantir adequada impedancia durante a realizagdo do exame. Os sinais
captados foram analisados em root mean square (RMS) e expressos em
microvolts (uV). O cabo de referéncia (cabo terra) foi conectado ao eletrodo

e fixado sobre o pulso direito.

De acordo com a metodologia proposta por Vaiman et al. (2004), foi
verificada a atividade mioelétrica dos seguintes musculos: (1) orbicular da
boca (O0); (2) masseter (MS); (3) musculatura suprahioidea (SH) que inclui
0s musculos digastrico, milohioideo e geniohioideo; e (4) musculatura
extrinseca da laringe (MEL) incluindo os musculos infrahioideo e tirohioideo.
Estes musculos foram selecionados por serem superficiais e por estarem

envolvidos nas fases oral e faringea da degluticéo.

A posicdo dos eletrodos pode ser observada na Figura 1: (1) dois

eletrodos de superficie no angulo direito da boca, um acima do labio superior
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e outro abaixo do labio inferior (localizagao OO); (2) dois eletrodos paralelos
as fibras do musculo masseter no lado esquerdo da face (localizagdo MS);
(3) dois eletrodos abaixo do queixo na linha mediana para gravar a atividade
mioelétrica da musculatura SH; (4) dois eletrodos na lateral esquerda da
cartilagem tiredide para gravar a atividade mioelétrica dos musculos da

laringe (MEL).

Fig. 1. Posicionamento dos eletrodos

A avaliagao eletromiografica foi realizada em duas etapas:

a) Repouso - cada participante foi instruido a permanecer o mais
relaxado possivel durante 1 minuto. Apos esse tempo foram gravados
30 segundos de atividade muscular dos musculos OO, MS, SH e

MEL;

b) Avaliagdo da degluticdo: trés testes de degluticdo foram solicitados

por trés vezes: 1) Degluticdo voluntaria de saliva: O participante
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recebeu a seguinte instrucao - “Engula a saliva que esta agora na sua
boca”; 2) Oferta de agua no copo de 16,5 ml de agua. O participante
recebeu a seguinte instrucdo “Beba toda a agua em apenas um gole”;
3) Oferta de 20 ml de agua no copo. O participante recebeu a
seguinte instrucdo: “Beba toda a agua em apenas um gole”. Este
ultimo teste visa verificar a habilidade de degluticio de um maior
volume de bolo.

Desta forma, foram obtidas um total de 9 degluticdes por participante,

perfazendo um total de 360 analises.

Analise da eletromiografia de superficie

Para a anadlise dos resultados da EMGs foi utilizado a analise do
dominio temporal. Neste caso, a informacdo obtida descreve em que
momento o evento ocorreu e qual a amplitude (indicador da magnitude da
atividade muscular) de sua ocorréncia. Na situacdo de repouso, os valores
obtidos representam a média (RMS) da atividade eletromiografica observada
em 30 segundos. A duracido da atividade muscular durante as tarefas de
degluticdo foi obtida pela selecdo do trecho representativo da ativagao
muscular (situagao on, pico e off). Esse trecho foi selecionado com o cursor

do proprio programa de eletromiografia e convertido em microvolts (pV).
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Legenda: A - trecho de analise do musculo orbicular da boca.
B - trecho de analise do musculo masseter.

C - trecho de analise da musculatura suprahioidea

D - trecho de analise da musculatura extrinseca da laringe.
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Confiabilidade

Com base na literatura relacionada, que aponta subjetividade na
leitura das medidas da EMGs, foi realizada analise de confiabilidade a fim de
determinar o indice de concordancia entre os examinadores e assim garantir
maior fidedignidade das medidas. Para tanto, foram selecionadas
randomicamente 30 amostras eletromiograficas de um total de 360. Essas
amostras foram analisadas, independentemente, por dois pesquisadores
com experiéncia na area, cegos ao estudo. O coeficiente de correlagao
mostrou-se alto para todas as comparagodes (intervalo de confianga de 95%

[IC] = 0.9345-0.9768), indicando alta consisténcia entre os examinadores.

Analise dos Dados

As andlises estatisticas descritivas e inferenciais foram executadas
com o software SPSS versao 17.0. Os pressupostos da distribuicdo normal
em cada grupo e a homogeneidade das variancias entre os grupos foram
avaliados, respectivamente, com o teste de Shapiro-Wilk e com o teste de
Levene. Para as variaveis quantitativas dependentes onde foram analisados
dois fatores foi utilizada ANOVA de duplo fator com medidas repetidas para
um fator. Quando foi necessario realizar comparagdes multiplas de médias,
utilizou-se do teste de Bonferroni, foi usado para assegurar um nivel de
significancia 0,05. O teste t de Student foi utilizado para as variaveis onde foi

analisado um fator.
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RESULTADOS

A Tabela 1, se refere a caracterizacdo da idade dos participantes. A
analise estatistica demonstra que n&o houve diferengas significativas entre

0s grupos quanto a idade.

Tabela 1 - Caracterizagédo dos grupos quanto a idade

MEDIAS(DP) . .

IDADE
GP 36,05(8,32)  0.32 0,564
GC 34,55(7,95) 032 0,564

Legenda: DP: Desvio Padrao; GP: Grupo de Pesquisa; GC:
Grupo Controle.

A Tabela 2 apresenta a descricdo dos dados encontrados na
avaliacdo fonoaudiolégica clinica, de acordo com o protocolo AMIOFE®.
Conforme o esperado, todos os itens avaliados apresentaram diferenca
significativa na comparagédo entre os grupos. A mobilidade dos o6rgéos
fonoarticulatorios foi o item que mostrou maior diferenca entre os grupos. De
maneira geral, o grupo pesquisa apresentou menor pontuagéo para todos os
itens, demonstrando que ha alteragdo na postura e posi¢cdo, mobilidade,

funcdes de respiragdo, mastigacéo e degluticdo do sistema estomatognatico.
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Tabela 2 - Comparagao entre grupos para o AMIOFE

MEDIAS (DP)
GP GC F p
POSTURA E POSICAO 11,90(2,24)  15,70(1,49) 4,22 <0,001"
MOBILIDADE 43,05(8,02) 52,65(3,51) 17,04 <0,001"
FUNCOES 14,40(2,80)  21,80(2,57) 0,09 <0,001"
TOTAL 69,35(10,15)  90,15(3,91) 25,08 <0,001"

* p-valores considerados estatisticamente

significantes

Legenda: DP: Desvio Padrao; GP: Grupo de Pesquisa; GC: Grupo
Controle.

Na Tabela 3 esta apresentada a analise comparativa entre os grupos
para a amplitude da EMGs e duracdo (tempo) da contragdo muscular.
Quanto a amplitude da EMGs n&o foi evidenciado diferenga estatisticamente
significante entre os grupos para nenhuma das tarefas de degluticdo com
agua. Apenas na tarefa de degluticdo de saliva, o musculo orbicular do GC

apresentou maior ativagao muscular que o GP.

De acordo com a Tabela 3, GP apresenta um tempo
significativamente maior para a realizagdo dos movimentos da deglutigdo
quando comparado ao GC em todas as tarefas de degluticdo. A Unica
ressalva foi para a degluticdo de saliva, que para todos os musculos, exceto
a musculatura extrinseca da laringe, nao apresentou diferenca

estatisticamente significante entre os grupos.



Tabela 3 - Comparacgao entre grupos para amplitude e duracéo da ativacao

muscular
MEDIAS (DP) EMGs . 0
GP GC
SALIVA 2,70(1,32) 4,46(3,64) 4,12 0,049*
00 16,5 ML 417(2,18) 5,69(3,63) 2,57 0,117
20 ML 4,06(1,86) 5,77(3,45) 3,79 0,059
SALIVA 1,90(0,62) 2,37(1,49) 1,68 0,203
MS 16,5 ML 2,08(0,87) 291(2,81) 1,57 0,218
EMGs 20 ML 2,10(0,81)  2,72(2,05) 1,60 0,213
(RMS) SALIVA 2,74(1,20)  4,002,73) 3,55 0,067
SH 16,5 ML 3,34(1,35) 4,46(2,51) 3,04 0,089
20 ML 3,42(1,87) 4,43(2,22) 2,38 0,131
SALIVA 1,86(0,52) 2,07(0,68) 1,18 0,284
MEL 16,5 ML 2,60(1,85) 2,36(0,72) 0,29 0,592
20 ML 2,39(1,59) 2,28(0,64) 0,09 0,770
SALIVA 2,02(0,68) 1,81(0,32) 1,46 0,234
00 16,5 ML 3,43(1,08) 2,20(0,76) 17,89 <0,001*
20 ML 3,64(1,16)  2,21(0,75) 21,15 <0,001*
SALIVA 1,87(0,55)  1,74(0,37) 0,81 0,372
MS 16,5 ML 2,61(0,73) 1,91(0,57) 10,95  0,002*
TEMPO 20 ML 2,48(0,62) 1,79(0,39) 17,07 <0,001*
segfmos) SALIVA 1,75(0,42)  1,79(0,25) 0,12 0,730
SH 16,5 ML 2,12(0,61)  1,82(0,37) 3,32 0,076
20 ML 2,04(0,59) 1,79(0,42) 2,28 0,139
SALIVA 1,88(0,59) 1,57(0,31) 4,38 0,043+
MEL 16,5 ML 2,34(0,84) 1,66(0,32) 11,19  0,002*
20 ML 2,17(0,60)  1,62(0,40) 11,43  0,002*

* p-valores considerados estatisticamente

significantes

Legenda: DP: Desvio Padrao; GP: Grupo de Pesquisa; GC: Grupo Controle;
RMS: root mean square.

OO:musculo orbicular da boca; MS: musculo masseter;
SH:musculatura suprahioidea; MEL:musculatura extrinseca da
laringe

Na Tabela 4 sdo apresentados os resultados da anadlise estatistica
para a comparagao intragrupos das variaveis da EMGs e do tempo de

duracao da ativagdo muscular. Quanto a amplitude da ativagdo muscular do
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grupo GP, observou-se diferenga significante para o musculo orbicular e
para os musculos extrinsecos da laringe. Em ambos os casos, a ativagao
muscular foi menor durante a degluticdo da saliva (OO: Saliva x 16,5ml —
p=0,016*; Saliva x 20ml — p=0,45*; 16,5ml x 20ml — p=1,000; MEL: Saliva x
16,5ml — p=0,019*; Saliva x 20ml — p=0,071; 16,5ml x 20ml — p=0,137), ou
seja, houve diferenga na ativagao muscular de OO e MEL na comparacéao da
performance da saliva em relagao ao primeiro volume. Na comparagao entre
os volumes de agua, nao foram observadas diferencas significantes. Quando
comparados os diferentes volumes na ativacdo dos musculos testados, nao

foram encontradas diferengas significantes para GC.

Quanto ao tempo de duragdo da ativagcdo muscular, foram
observadas diferencas significantes para GP em todas as tarefas de
degluticdo para todos os musculos. De maneira geral, GP apresentou maior
duragao da atividade muscular durante a degluticdo de agua se comparada
a degluticao de saliva (OO: Saliva x 16,5ml — p<0,001*; Saliva x 20ml —
p<0,001*; 16,5ml x 20ml — p=0,612; MS: Saliva x 16,5ml — p<0,001*; Saliva x
20ml — p<0,001*; 16,5ml x 20ml — p=1,000; SH - Saliva x 16,5ml — p=0,025%;
Saliva x 20ml — p=0,087; 16,5ml x 20ml — p=1,000; MEL: Saliva x 16,5ml —
p=0,001*; Saliva x 20ml — p=0,39*%; 16,5ml x 20ml — p=0,494). Nao foram
encontradas nenhuma diferenga significante para GC na duragdo da

ativacdo muscular quando comparados os diferentes volumes.



26

Tabela 4 - Comparacgao intragrupos para amplitude e duragao da ativacao

muscular nos diferentes volumes ofertados

MEDIAS(DP)
SALIVA 16,5 ML 20 ML F b
00  2,70(1,32) 4,17(2,18) 4,06(1,86) 4,27  0,021*
P MS 1,90(0,62) 2,08(0,87) 2,10(0,81) 034 0,717
SH 2,74(1,20) 3,34(1,35) 3,42(1,87) 243 0,102
EMGs MEL  1,86(0,52) 2,60(1,85) 2,39(1,59) 4,35  0,020*
(RMS) OO0  446(3,64) 569(3,63) 577(345) 3,09 0,057
. MS  2,37(1,42) 2,91(2,81) 2,72(2,05) 1,48 0,240
SH 4,002,73) 4,46(2,51) 4,43(222) 1,31 0,282
MEL  2,07(0,68) 2,36(0,72) 2,28(0,64) 0,68 0,512
00  2,02(0,68) 3,43(1,08) 3,64(1,16) 43,11  <0,001"
op MS 1,87(0,55) 2,61(0,73) 2,48(0,62) 14,04  <0,001"
SH 1,75(0,42) 2,12(0,61) 2,04(0,59) 4,02 0,026
TE((';/'H':’O MEL  1,88(0,59) 2,34(0,84) 2,17(0,60) 7,61 0,002
segundos) 00 1,81(0,32) 2,20(0,76) 2,21(0,75) 2,92 0,066
ac MS 1,74(0,37)  1,91(0,57) 1,79(0,39) 0,71 0,495
SH 1,79(0,25) 1,82(0,37) 1,79(0,42) 0,04 0,961
MEL  1,57(0,31) 1,66(0,32) 1,62(040) 0,33 0,721

* p-valores considerados estatisticamente
significantes

Legenda: DP: Desvio Padrdo;GP: Grupo de Pesquisa ; GC:
Grupo Controle ; RMS: root mean square.

OO:musculos orbicular da boca ; MS: musculo masseter;
SH:musculatura suprahioidea; MEL:musculatura extrinseca
da laringe
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DISCUSSAO

Este estudo foi realizado com o objetivo de avaliar as caracteristicas
clinicas da motricidade orofacial e da degluticao de pacientes com DM1 que
apresentavam degluticdo segura, de acordo com a escala de degluticao
ASHA NOMS. A degluticio € um processo complexo, que exige a
coordenacdo precisa de mais de 25 musculos®, envolve a contracdo de
varios musculos orofaciais, faringe, laringe, vias respiratérias, esc“)fago37

1*®. Nossos resultados

além de seis pares de nervos cranianos e lébulo fronta
sugerem que pacientes com DM1 apresentam déficits significativos
relacionados a posigao, postura e mobilidade dos érgaos orais miofuncionais
e no desempenho relacionado a degluticdo e a mastigacao. Além disso, os
resultados da EMGs para diferentes tarefas de degluticdo indicaram maior
atividade muscular do orbicular da boca e maior duracdo da ativagao

muscular para os musculos: orbicular da boca, masseter e musculatura

extrinseca da laringe.

De acordo com o exame clinico (AMIOFE)®, os resultados do

presente estudo confirmam o que ja foi descrito na literatura® 321223941

, ou
seja, a fraqueza muscular como tendo um impacto sobre o sistema
miofuncional orofacial e, consequentemente, sobre as fungdes orais como
mastigacdo e degluticdo. E importante ressaltar, que no presente estudo a

mobilidade dos 6rgaos motores orais foi a caracteristica clinica que se

mostrou mais comprometida. De acordo com a metodologia de aplicagao do
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AMIOFE33, a mobilidade é avaliada por meio de movimentos isolados dos
labios, lingua, mandibula e bochechas. Os movimentos sao classificados
como adequados somente se eles forem precisos e realizados sem qualquer
tremor®®. No presente estudo, varios individuos portadores de DM1
apresentaram o fendmeno miotdnico durante a realizacdo dos movimentos
solicitados. Embora os pacientes fossem capazes de realizar a maioria
desses movimentos, esses foram classificados como inadequados devido a
dificuldades em executa-los consecutivamente e com a coordenagao

necessaria (ou seja, os movimentos eram lentos e descoordenados).

O protocolo AMIOFE®® n&o foi especificamente desenvolvido para
avaliar pacientes com DM1, mas sim para investigar déficits de motricidade
orofacial da populacdo em geral. Por esta razdo, nao foi realizada uma
avaliacao especifica das caracteristicas neuroldgicas, incluindo miotonia. Até
recentemente, ndo existiam escalas funcionais disponiveis para explorar a
DM1%?, Varios testes tém sido relatados na literatura, no entanto, estes
apresentam aspectos especificos para quantificar de forma global as
diferentes doencas e suas caracteristicas neuroldgicas especificas®™’.
Contardi et al. (2012) ** apresentaram uma primeira proposta de escala de
avaliagao clinica e funcional para DM1. A escala proposta pelos autores
inclui a avaliacdo da fungdo neuromuscular e estado de incapacidade de
pacientes com DM1. O protocolo envolve a avaliacdo da forga muscular dos

dedos, pescoco e musculos distais dos membros superiores e inferiores;

densidade dos musculos intercostal e dos principais musculos dos membros
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inferiores; fungao neuropsicologica e algumas escalas de desabilidades
relacionadas a atividades de vida diaria e a qualidade do sono. Embora esta
seja uma ferramenta muito promissora, ainda nao inclui a avaliacdo do
sistema miofuncional oral, e, mais especificamente do impacto da fraqueza

muscular e miotonia na deglutigao.

Quanto aos resultados da EMGs, pdde ser observado que, durante a
degluticdo de saliva, o musculo orbicular da boca dos portadores de DM1
apresentou menor ativagdo que a normalidade. Uma possivel explicagao

para esse resultado é a fraqueza muscular facial generalizada apresentada

6,13,22,39-41 A 13,22,39-41,48

por esses individuos literatura aponta que as
caracteristicas marcantes dos portadores de DM1 sao: face alongada,
respiracdo oral e labios entreabertos. Essas caracteristicas craniofaciais
podem contribuir para a diminuicdo da ativagcdo do musculo orbicular da
boca durante a sua funcionalidade e na ativagdo muscular®®. Para os demais

musculos testados, nao se observou diferenca na ativagao elétrica.

A duragao da degluticao na EMGs refere-se ao tempo necessario
para completar um ciclo de ativagdo de um musculo ou de um grupo
muscular para a realizacdo do evento. Uma doenca que aumenta a duragao
da atividade do musculo e/ou disturbios seqlienciais na ativacdo dos varios
musculos envolvidos na degluticdo podem aumentar a duragéo do evento na
EMGs®. As fases da degluticdo podem ser detectadas com sucesso

somente se os registros forem feitos com EMGs e com investigagao
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radiografica simultanea®. De acordo com a literatura
posicionados em OO e MS representam a fase oral da degluticdo, os
eletrodos em MS e SH representam a fase orofaringea e em MS, SH e MEL
correspondem a fase faringea, SH e MEL representam a fase inicial
esofagica. No presente estudo, para os eletrodos localizados em OO, MS e
MEL, a duragcdo de EMGs foi significativamente maior em pacientes com
DM1 quando comparados ao grupo controle, quando considerando os
volumes de agua testados. Estes resultados sugerem que pacientes com
DM1 necessitam de maior tempo para passar um bolo alimentar da cavidade
oral para o es6fago. A maior duracdo da EMGs no grupo DM1 pode estar
relacionado a miotonia e/ou incoordenagao dos musculos envolvidos no

processo da degluticdo ou ainda pode refletir uma possivel adaptacao

fisiolégica para a degluticao segura.

A amplitude na EMGs é um aspecto importante na relagdo entre a
forca muscular e a atividade elétrica®. Considerando todos os diferentes
tipos de disturbios neuromusculares, a amplitude € uma das caracteristicas
mais informativas®®. N&o foi observado aumento significativo na amplitude da
EMGs, nos pacientes com DM1, quando comparando os resultados obtidos
no teste de agua com 16,5 ml e com 20ml (degluticdo com estresse).
Diferencas significativas foram observadas apenas para os eletrodos
localizados em OO e MEL quando comparadas a degluticdo de saliva com
os diferentes volumes de agua. Diferencas significativas foram igualmente

observadas para a duracido da EMGs, para todos os locais de eletrodos
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testados, quando comparada a degluticao de saliva e os diferentes volumes

de agua.

A caracteristica marcante da miotonia é a dificuldade de relaxamento
do musculo apdés a contragdo. Contracbes musculares repetidas podem
reduzir a miotonia, um recurso conhecido como fendbmeno de
"aquecimento"™*. Esse fendmeno poderia explicar o fato de ndo ter sido
encontrada diferenga entre os testes de degluticdo com 16,5ml e 20 ml de
agua. Apesar de ter sido respeitado um intervalo entre os testes para evitar a
possivel fadiga muscular, este intervalo de tempo pode nado ter sido

suficiente para cancelar as capacidades de acomodacao.

O comprometimento da degluticio na DM1 é conhecido desde a
descricdo da doenca por Steinert em 1909%°. A disfagia € um sintoma
frequentemente encontrado e tem sido relatada com uma prevaléncia entre
25% e 80% dos individuos® °*°. De acordo com os achados do presente
estudo, utilizando critérios clinicos e eletrofisiologicos, pacientes com DM1
considerados como tendo uma degluticdo segura, apresentam alteragdes
fisiologicas da degluticdo. As publicagdes sobre disfagia nesta populagao
sd0 escassas, principalmente em nosso pais. Apesar da disfagia ser um dos
sintomas apresentados por pacientes com DM1, pouca énfase é dada a
identificacdo precoce de alteragdes da degluticdo; a atencédo € dada apenas
quando a degluticdo do paciente ja esta gravemente comprometida. O

tratamento da DM1 envolve modificacdes de estilo de vida. A identificacido
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precoce dos disturbios da degluticdo nessa populagdo permitiia a
reabilitacdo miofuncional oral nos estagios iniciais da patologia (ou seja, o
uso de estratégias compensatérias). Acredita-se que a reabilitacdo precoce

poderia diminuir o risco de pneumonia aspirativa.

Estudos futuros se fazem necessarios para a investigacdo do
processo de deterioracdo da degluticdo nesta populacédo e de que forma os
processos de reabilitacdo poderiam manter esta fungdo saudavel por um

maior periodo de tempo.
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CONCLUSAO

Em comparacdo com individuos saudaveis, os pacientes com DM1
apresentaram déficits em posicdo, postura e mobilidade dos 6érgaos
miofuncionais orais, bem como mastigacao e degluticio comprometidas. Em
relacdo aos resultados da EMGs, estes pacientes apresentaram maior
duragcao de tempo para realizar o trajeto do bolo alimentar da cavidade oral
para o esd6fago. A maior duragcdo da degluticdo na EMGs no grupo DM1,
possivelmente esta relacionada a miotonia e/ou incoordenagdao dos
musculos envolvidos no processo da degluticdo ou pode estar relacionado a

uma adaptacao fisioldgica para uma degluticdo segura.
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ANEXO1

APROVACAO

A Comissdo de Efica para Andlise de Projetos de Pesquisa -
CAPPesq da Direforia Clinica do Hospital das Clinicas e da Faculdade de
Medicina da Universidade de S@o Paulo, em sess@o de 07/07/2010, APROVOU o
Protocole de Pesquisa n° 0350/10, intitulado: "CARACTERIZACAO DAS FUNCOES
OROFACIAISEM PORTADORES DE DISTROFIA MIOTONICA DE STEINERT" apresentado
pelo Departamento  de FISIOTERAPIA, FONOAUDIOLOGIA E TERAPIA

OCUPACIONAL, inclusive o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Cabe ao pesquisador elaborar e apresentar & CAPPesq, os
relatérios parciais e final sobre a pesquisa (Resolugcdo do Conselho Nacional de

Saude n°® 196, de 10/10/1996, inciso 1X.2, letra el

Pesquisador (a) Responsdvel: Profa. Dra. Claudia Regina Furquim de Andrade

Pesquisador (a) Executante: Beatriz Ercolin
CAPPesq, 07 de Julho de 2010

‘K/ e e
PROF. DR. CLAUDIO’LEONE
Vice-Presidente da Comissdo Etica para Andilise
de Projetos de Pesquisa

Comissao de Etica para Analise de Projetos de Pesquisa
Diretoria Clinica do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo Rua
Ovidio Pires de Campos, 225, 5° andar - CEP 05403 010 - S&o Paulo — SP Fone: 011 3069 6442 Fax: 011
3069 8492 e-mail: cappesq@hcnet.usp.br / secretariacappesq2@hcnet.usp.br
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ANEXO 2

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-HCFMUSP

MODELO DE TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL
L NOME: Lottt e —ehe ettt ettt et et n e re e
DOCUMENTO DE IDENTIDADE N°: ..o SEXO: Mo F o
DATA NASCIMENTO: ........ T [
ENDEREGO ...ttt nee e N e APTO: ..o
BAIRRO: ..o CIDADE ..ottt

DATA NASCIMENTO.: ...... fovooid
ENDEREGCO: .o N° s APTO:
BAIRRO: CIDADE:

CEP: TELEFONE: DDD

DADOS SOBRE A PESQUISA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA: CARACTERIZAGAO DAS FUNGCOES OROFACIAIS EM
PORTADORES DE DISTROFIA MOTONICA DE STEINERT

PESQUISADOR :Claudia Regina Furquim de Andrade.

CARGO/FUNGCAO: Professor Titular INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° CRFa/SP

UNIDADE DO HCFMUSP: Servigo de Fonoaudiologia do Instituto Central .
3. AVALIACAO DO RISCO DA PESQUISA:
RISCO MINIMO X RISCO MEDIO o
RISCOBAIXO o RISCO MAIOR o

4.DURAGAO DA PESQUISA : 24 meses
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HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA DA
UNIVERSIDADE DE SAO PAULO-HCFMUSP

Esta pesquisa tem como objetivo verificar se existe alguma
dificuldade/alteracdo na sua forma de mastigar, engolir, respirar e o
funcionamento de todos os musculos do seu rosto e da sua boca. Esta
avaliacdo é importante para que as dificuldades em engolir sejam melhor
compreendidas e com isso possa ser oferecido o tratamento mais adequado.
Esta pesquisa € importante porque ndo existem muitos estudos nessa area,

principalmente aqui no Brasil.

Cada pessoa que participar da pesquisa fara uma avaliacdo de todos os
musculos do rosto e da boca. Esta avaliagao sera realizada em dois dias. Vocé
devera realizar alguns movimentos com a sua boca e lingua conforme as
instrucdes dadas pela pesquisadora. No primeiro dia, para verificar como vocé
mastiga e engole, sera pedido que vocé coma meio pao francés. No segundo
dia, para avaliar como vocé engole, sera utilizado um equipamento especial.
Para isso serdo colados no seu rosto oito bolinhas de metal (eletrodos) com o
objetivo de verificar como seus musculos estdo funcionando enquanto vocé

bebe agua. Esse exame nao doi e ndo provoca qualquer tipo de desconforto.

Além de ajudar no trabalho com pessoas com dificuldade para mastigar,
engolir ou, respirar, a pessoa que participar da pesquisa e apresentar qualquer
alteragcdo dos musculos do rosto ou na forma de mastigar e engolir recebera
atendimento fonoaudiolégico especifico, oferecido pelo Servico de
Fonoaudiologia do Instituto Central do Hospital das Clinicas da Faculdade de

Medicina da Universidade de Sao Paulo.
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O participante da pesquisa podera, a qualquer momento, ter acesso aos
procedimentos, riscos e beneficios relacionados a pesquisa. Podera, também,
solicitar qualquer esclarecimento a pesquisadora sobre duvidas que venham a

surgir durante a realizacao da pesquisa.

Podera retirar o consentimento de participagdo na pesquisa a qualquer
momento e assim, deixar de participar do estudo. Esta atitude n&o trara
nenhum tipo de prejuizo a continuidade de assisténcia que o participante possa
vir a necessitar. O principal investigador € a Dra. Fernanda Chiarion Sassi que
pode ser encontrada no enderegco Rua Cipotanea, 51- Cidade Universitaria —
Sao Paulo/SP, CEP. 05360-160 Telefone(s) 3091-7453. Se vocé tiver alguma
consideragao ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5°
andar — tel: 3069-6442 ramais 16, 17, 18 ou 20, FAX: 3069-6442 ramal 26 — E-

mail: cappesq@hcnet.usp.br

Todos os dados obtidos, bem como a identidade de cada participante da
pesquisa, serdo mantidos em sigilo e somente a pesquisadora responsavel

pelo estudo tera acesso aos dados para analise e discusséo.

Acredito ter sido suficientemente clara a respeito das informacdes que li
ou que foram lidas para mim, descrevendo o estudo "CARACTERIZACAO DA
DEGLUTICAO EM PORTADORES DE DISTROFIA MOTONICA DE
STEINERT”. Eu discuti com a Profa. Dra. Claudia Regina Furquim de Andrade
e/ou a Fonoaudidloga Beatriz Ercolin sobre a minha decisdo em participar
nesse estudo. Ficaram claros para mim quais sao os propoésitos do estudo, os
procedimentos a serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que
minha participagédo € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a

tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em
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participar deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda
de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento

neste Servigo.

Assinatura do paciente/representante
Data / /
legal

Assinatura da testemunha Data / /

para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou

portadores de deficiéncia auditiva ou visual.

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e

Esclarecido deste paciente ou representante legal para a participacdo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo  Data / /
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