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RESUMO

Introducdo: O prejuizo motor progressivo causado pela Doenga do Neurénio Motor (DNM)
compromete estruturas envolvidas na degluticdo, incluindo a lingua. Os transtornos na lingua
podem contribuir para a formacao de residuos faringeos nestes pacientes. Objetivo: Relacionar
espessura, pressao e resisténcia da lingua com residuos faringeos no individuo com DNM.
Métodos: Esta dissertacdo é constituida por dois artigos. O primeiro é uma revisdo integrativa
da literatura que buscou comparar os parametros de observacao e os procedimentos de execucao
e analise dos protocolos de Videoendoscopia de Degluti¢do (VED) para individuos com DNM.
O segundo artigo € um estudo transversal com amostra composta por 21 pacientes com DNM,
média de 60,29 (+13,21) anos de idade, sendo 13 (61,9%) homens, todos submetidos a: 1)
anamnese e avaliacdo clinica da degluticdo; 2) mensuragdo da pressao e resisténcia da lingua
por meio do lowa Oral Performance Instrument (I0PI); 3) videoendoscopia da degluticdo para
verificar a presenca de residuo em valéculas, seguindo a classificacdo da escala Yale
Pharyngeal Residue Rating Scale Scoring System; 4) ultrassonografia da lingua para medir a
espessura da lingua. Para verificar a diferenca de médias das medidas quantitativas de lingua
entre 0s grupos com e sem residuo em valéculas foi aplicado o teste ndo paramétrico de Mann-
Whitney, com nivel de significancia de 5%. Resultados: No artigo um, apds analise dos sete
artigos selecionados, verificou-se que nos protocolos de VED para pacientes com DNM existe
heterogeneidade nos procedimentos de execucdo e analise, mas h& consenso quanto a
observacgdo de residuos faringeos, penetracdo laringea e aspiracdo laringotraqueal. No artigo
dois, todas as medidas quantitativas de lingua ficaram abaixo dos valores esperados para
individuos normais. Pressdo (p=0.51), resisténcia (p=0.48) e espessura (p=0.94) de lingua ndo
se relacionaram com a presenca de residuos em valéculas, embora todas as médias tenham sido

menores no grupo com residuos. Concluséo: O artigo um concluiu que nos protocolos de VED



para pacientes com DNM existe consenso apenas em relagdo a observagdo de residuos
faringeos, penetracdo laringea e aspiracéo laringotraqueal. No artigo dois, ndo foi encontrada
relacdo significativa entre medidas quantitativas de lingua e residuos em valéculas em pacientes

com DNM.

Descritores: Disfagia; Doenga dos Neurdnios Motores; Transtornos de Deglutigéo; Esclerose

Lateral Amiotrofica; Endoscopia.



ABSTRACT

Introduction: Progressive motor impairment caused by Motor Neuron Disease (MND)
compromises the structures involved in swallowing, including the tongue. Disorders in the
tongue may contribute to the presence of pharyngeal residues in these patients. Purpose: Relate
tongue thickness, pressure and resistance to pharyngeal residues in the individual with NMD.
Methods: This dissertation consists of two articles. The first is an integrative literature review
that aimed to compare observation parameters and the execution procedures and analysis of
Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing (FEES) protocols for individuals with MND.
The second article is a cross-sectional study with a sample of 21 patients with NDM, mean 60.29
(£ 13.21) years old, 13 (61.9%) men, all submitted to: 1) anamnesis and clinic evaluation of
swallowing; 2) measurement of tongue pressure and resistance through the lowa Oral
Performance Instrument (IOPI); 3) FEES to verify the presence of residue in valleculae,
according to the Yale Pharyngeal Residue Rating Scale Scoring System; 4) Tongue ultrasound
to measure tongue thickness. To verify the difference of means of quantitative tongue
measurements between groups with and without residue in valeculae, the nonparametric Mann-
Whitney test was applied, with a significance level of 5%. Results: In article one, after analyzing
the seven selected articles, it was found that in the VED protocols for patients with MND there
Is heterogeneity in the execution and analysis procedures, but there is consensus regarding the
observation of pharyngeal residues, laryngeal penetration and laryngotracheal aspiration. In
article two, all quantitative tongue measures were below the expected values for normal subjects.
Pressure (p = 0.51), resistance (p = 0.48) and tongue thickness (p = 0.94) were not related to the
presence of residues in valleculae, although all means were lower in the group with residues.
Conclusion: Article one concluded that in FEES protocols for patients with MND there is

consensus only regarding the observation of pharyngeal residues, laryngeal penetration and



laryngotracheal aspiration. In article two, no significant relation was found between quantitative
measurements of tongue and vallecula residues in patients with MND.
Keywords: Dysphagia; Motor Neuron Disease; Deglutition disorders; Amyotrophic lateral

sclerosis; Endoscopy.
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APRESENTACAO

A Doenca do Neurdnio Motor (DNM) é uma doenga neurodegenerativa que causa
fraqueza neuromuscular progressiva na qual podem ser afetados tanto os neurénios motores
superiores como os inferiores. O termo doenga neuromuscular € classificado como um estado
patoldgico em que hé distarbio na interacdo entre os neurdnios e as fibras musculares, ou seja,
ha dificuldade na transmisséo da informacéo motora (MILLER, 2011).

Os principais sinais e sintomas apresentados pela doencga envolvem atrofia, fraqueza e
fasciculagdes nos musculos envolvidos (SWASH, 2000; VALADI, 2015). Quando o primeiro
neurbnio motor ou neurdnio motor superior (NMS) estiver afetado, o individuo pode apresentar
fraqueza muscular, reflexos tendineos vivos e reflexos anormais presentes, como o sinal de
Babinski. Se o segundo neurénio motor ou neurénio motor inferior (NMI) estiver afetado, o
individuo pode apresentar, além da fraqueza muscular, fasciculagdes, atrofia e atonia muscular
(INCE, 2003; BROWN, 2017).

Dentro da DNM existem quatro sindromes clinicas que se classificam de acordo com o
local inicial de acometimento, sendo denominadas como variagfes de apresentacdo de uma
mesma doenca. Sdo elas a Atrofia Muscular Progressiva (AMP) em que ha degeneracdo pura
do neurdnio motor inferior espinhal; Paralisia Bulbar Progressiva (PBP) em que ha degeneracao
pura do neur6nio motor inferior bulbar; Esclerose Lateral Primaria (ELP) em que ha
degeneracgéo pura do neurdnio motor superior e Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) em que
ha degeneracao de neurénios motores superiores, bulbares e inferiores (SWASH, 2000; INCE,
2003; VALADI, 2015).

A ELA ¢é uma doenga neurodegenerativa do neuronio motor, classificada como uma das
quatro sindromes clinicas da DNM, que causa fraqueza muscular progressiva e que pode afetar

tanto os NMS como os NMI. A incidéncia mundial da doenca é estimada em 2/100.000 casos
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por ano, porém, isso varia de acordo com a regido, questdes demogréaficas e genéticas
(PEREIRA, 2006; MATIAS GUIU et al., 2007; LOGROSCINO et al., 2008; FUSSI, 2013).

A ELA pode ser classificada em alguns subtipos em funcdo do diagnoéstico clinico
(LINDEN JUNIOR, 2014). Pode ser “clinicamente definida” quando existe evidéncia clinica
de disfungdo no NMS e NMI na regido bulbar e no minimo em duas regides espinhais, ou sinais
no NMS e NMI em trés regides da medula espinhal. E “clinicamente provavel” quando ha
evidéncia clinica de disfuncdo nos NMS e NMI no minimo em duas regides com alguns sinais
bulbares. Pode ser “clinicamente provavel com suporte laboratorial” quando hé sinais clinicos
de disfuncdo no NMS e NMI somente em uma regido, ou quando estes sinais clinicos sao
definidos por um exame eletrofisioldgico e estdo presentes em no minimo duas regifes com
adequada aplicacdo de exames de imagem e laboratoriais para excluir outras doengas.
Finalmente, pode ser “clinicamente possivel” quando ha sinais clinicos de disfun¢do nos NMS
e NMI somente uma regi&o ou sinais de disfungdo no NMS encontrados sozinhos em duas ou
mais regides.

Na ELA, a atrofia muscular acontece devido a degeneracdo dos neurdnios que perdem
conectividade sindptica com os musculos-alvo (BROWN, 2017). Devido a fisiopatologia da
doenca, a lingua, formada essencialmente por musculos, perde progressivamente a sua funcao
(CHEN,2005; VALADI,2015; NAKAMORI, 2016; HIRAOKA,2017). A lingua exerce duas
atividades simultaneas e importantes para mastigacao e degluticdo: coordena 0s movimentos
mandibulares e exerce pressdo sob o palato, necessaria para o0 processo de transporte do bolo
alimentar da cavidade oral para a orofaringe (MARCHESAN, 1999; HORI et al., 2006;
PRANDINI et al., 2015).

A reducdo de funcionalidade da lingua pode comprometer o processo de degluticéo,
principalmente no que diz respeito as fases preparatéria e oral, com aumento do tempo de

transito oral e, consequente atraso no inicio da resposta faringea. Sem a informacdo de que
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haveré propulséo do bolo alimentar, o inicio da resposta faringea ndo surge, a laringe néo realiza
movimento de elevacdo e anteriorizacdo, os musculos faringeos ndo se contraem e a regido
glotica fica exposta ao contetido alimentar (PAIM, 2016). Caracteriza-se assim, um quadro de
disfagia orofaringea.

A disfagia pode ser classificada como orofaringea quando hé alteracéo na fase oral e/ou
faringea da degluticdo e como neurogénica se provocada por alteracfes neuroldgicas que
perturbem a fisiologia da degluticdo orofaringea (LOGEMANN, 1983). A disfagia orofaringea
interfere na qualidade de vida do individuo com DNM/ELA pois 0 expde a riscos iminentes de
aspiracdo laringotraqueal, desnutri¢do, desidratacdo, isolamento social e até mesmo morte por
comprometimento de vias aéreas inferiores (CHEN, 2005; BUSCH, 2013).

No individuo disfagico com DNM/ELA a reducdo na mobilidade e forca da lingua € um
achado frequente e causa dificuldades na preparacdo oral e contencdo do bolo alimentar,
mastigacao e transporte do alimento para a regido faringea (MORIMOTO, 2013). Sabe-se que
a musculatura extrinseca da lingua permite a realizacdo de movimentos de protrusdo, retracao,
torcdo (dorsoflexdo, ventroflexao e retroflexao), elevacdo e depressdo, enquanto a musculatura
intrinseca da lingua possibilita mudancas de formato como alongamento, achatamento e
encurtamento (HIIEMAE; PALMER, 2003; SANDERS; MU, 2013). Portanto, como a lingua
é uma estrutura essencialmente muscular e versatil em termos de forma e mobilidade, a
integridade de algumas de suas propriedades como espessura, pressdo e resisténcia merecem
ser observadas no paciente com DNM/ELA.

A reducdo da espessura da lingua nesses pacientes pode sugerir 0 avango da doenca bem
como a disfuncdo da lingua em formar e transportar o bolo alimentar (NAKAMORI, 2016).
Essa reducdo pode ndo indicar de forma direta a presenca de disfagia orofaringea, todavia,
indica alteracdo do neurénio motor, que traz como consequéncia alteracfes dindmicas que logo

podem afetar a biomecénica da degluticdo orofaringea (TAMBURINI, 2010).
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A pressdo da lingua contra o palato € uma outra caracteristica essencial no processo de
preparacgéo e transporte do bolo alimentar da cavidade oral para a faringe (TAMBURINI et al,
2010; HIIEMAE; PALMER, 2003). A pressdo é uma propriedade fisica mensurada em
quilopascal (kPa) que depende da forca exercida sobre uma determinada area (BOLES,2013).
Portanto, a reducdo da forga pode promover impacto direto na pressao. Em adultos saudaveis a
pressao e controle da lingua contribuem para o desempenho da degluticdo (JOERGER, 2016),
pois é a lingua que manipula o alimento durante a mastigacdo, auxilia na formacéo, contencéo,
acomodacéo e propulsdo do bolo alimentar (HORI et al, 2006; PRANDINI et al, 2015).
Portanto, a pressdo de lingua é uma propriedade que interfere diretamente na fase oral da
degluticdo e na modulagéo da fase faringea (MAGALHAES, 2014).

Outros autores ja apontaram que a pressdo maxima de lingua em situacao nao funcional
é significativamente menor em pacientes com DNM/ELA do que o esperado em individuos sem
a doenca (UMEMOTO, 2016). A fragueza e atrofia muscular tipicas dos pacientes com
DNM/ELA (SWASH, 2000) podem contribuir para a reducdo da pressdo exercida pela lingua
ao deglutir, o que aumenta os riscos de formacao de residuos faringeos, penetracdo laringea e
aspiracdo laringotraqueal (PONTES, 2008; PAIM, 2016).

Outra caracteristica da lingua € a resisténcia, que corresponde a modulacéo de tempo da
pressdo exercida pela lingua sobre uma determinada area, que durante a degluticdo pode mudar
de acordo com o estimulo ofertado a cavidade oral (STEELE, 2010). Sabe-se que a consisténcia
alimentar ofertada pode alterar a resisténcia da lingua visto que alimentos mais consistentes
tendem a exigir maior tempo de pressdo contra o palato do que aqueles menos consistentes
(SUGITA, 2006). Embora os dados sobre resisténcia de lingua nos pacientes com DNM/ELA
sejam escassos, esteja ou ndo em situacdo funcional, supde-se que a fraqueza e atrofia muscular
da lingua, além de causar diminui¢do no pico pressérico (HIRAOKA, 2017), também seja

responsavel por reduzir a resisténcia dessa estrutura a uma determinada contracao.
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A forga reduzida da musculatura da lingua faz com que a ejecdo do bolo alimentar ndo
seja suficiente para dar continuidade ao transporte alimentar e, consequentemente, o inicio da
resposta faringea ndo acontece de forma adequada, causando escape oral posterior do alimento,
residuos em valéculas e seios piriformes, penetracdo laringea e aspiracdo laringotraqueal
(PONTES, 2010; D’OTTAVIANO, 2013). Na maioria dos casos, o escape oral posterior do
alimento é o sinal mais observado nessa populacéo, uma caracteristica da inabilidade de conter
o alimento em cavidade oral (KUNLEIN, 2008). Associado a isso, também ha reducéo de forca
da musculatura faringea, laringea e submentual, o que diminui a mobilidade laringea e contribui
para a penetracdo laringea, aspiracdo laringotraqueal e formacdo de residuos faringeos
(LEDER, 2004).

Embora a fisiopatologia da DNM/ELA predisponha o paciente a referir os mais
diversos sintomas, a videoendoscopia da degluticdo (VED) revela que a disfagia se faz presente
mesmo naqueles que ndo referem queixas (D’OTTAVIANO, 2013). Os residuos faringeos,
principalmente os localizados em valéculas, sdo comumente encontrados nos exames de
videoendoscopia realizados em pacientes com DNM/ELA (LEDER, 2004; NOH, 2010;
RUOPOLLO, 2013; ONESTI, 2017; FATTORI, 2016; D’°OTTAVIANO, 2013; TABOR,
2016).

A presenca de residuos faringeos podem ser descritos como secrecfes presentes na
hipofaringe pré-degluticdo bem como residuos de alimentos pds degluticdo que pode ser
explicada por uma fraqueza de resposta faringea com consequente diminuigdo da eficiencia na
limpeza das secre¢des (MURRAY ET AL., 1996). A relagdo entre aspiracdo e residuos
faringeos vem sendo apresentada pela literatura que constatou que os residuos faringeos,
especialmente em valécula, podem ser considerados preditores de penetragdo/aspiracao
(MURRAY et al.,, 1996; DONZELLI, 2003; MOLFENTER; STEELE, 2013; MARVIN,

GUTAFSON, THIBEAULT. 2016).
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No decorrer da DNM os residuos faringeos apds degluticdo de alimentos pastosos e
solidos passam a ser observados com mais frequéncia e, consequentemente, aumentam o risco
de penetracdo/aspiracao de alimento (VIANA, ALVARENGA, 2015). A presenca de residuos
faringeos em valéculas ocorre, em parte, porque as alteracfes da fase faringea da degluticdo na
DNM/ELA podem ser desencadeadas por déficits na fase oral, como a presenca de fasciculages
de lingua ou a forca de ejecdo do bolo alimentar reduzida (RUOPOLLO, 2013;
D’OTTAVIANO, 2013; TABOR, 2016).

O déficit sensorial laringeo encontrado em parte dos sujeitos com DNM pode dificultar
a forma com que o paciente lida com os residuos em hipofaringe (RUOPOLLO, 2013). Além
disso, residuos faringeos vem sendo identificados em pacientes em estégio inicial da doenca e
que ainda ndo apresentam queixas de sintomas bulbares (HIGO, 2004; MURONO, 2015)

Entretanto, o impacto de aspectos como pressao, espessura e resisténcia da lingua na
formacdo de residuos faringeos na DNM/ELA ndo vem sendo explorado pela literatura vigente.
Em fato, parte dos estudos envolvendo a degluticio na DNM/ELA apresenta a analise e
descricdo desses parametros, porém, sem estabelecer relacdes entre eles (NAKAMORI, 2016;
TAMBURRINI, 2010; UMEMOTO, 2016).

Estudos com DNM/ELA que relacionaram a medida de pressdo e resisténcia da lingua
com alterac6es na degluticdo caracterizaram a pressao maxima da lingua como uma ferramenta
para diagnostico precoce dessas alteragdes em pacientes com DNM/ELA (MORIMOTO, 2013;
HIRAOKA, 2017). Ja nos estudos que usaram a VED como método de investigacdo da
degluticdo nessa populacdo (D’OTAVIANO ET AL., 2013; RUOPOLLO ET AL., 2013;
LUCHESI ET AL., 2013; LUCHESI ET AL, 2014; FATTORI ET AL, 2016; RUOPPOLO ET
AL., 2016; ONESTI ET AL, 2017), a presenca de residuos faringeos é investigada, mas nao ha
nenhuma analise especifica que relacione esse aspecto com caracteristicas da lingua como

presséo, resisténcia e espessura.
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Nesse sentido, este estudo tem como principal objetivo relacionar medidas quantitativas
de espessura, pressdo e resisténcia de lingua com a presenca ou auséncia de residuos faringeos
em valéculas no individuo com DNM. A hip6tese alternativa é a de que essa relacdo é
significativa, caracterizada por menores médias de espessura, pressao e resisténcia de lingua no
grupo de individuos com DNM que apresenta residuos faringeos.

Os resultados desta dissertacdo foram divididos em dois estudos, ambos apresentados
em formato de artigo. Antecedendo o objetivo principal, o primeiro artigo, intitulado
“Comparison between Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing (FEES) protocols for
individuals with Motor Neuron Disease ”, teve como objetivo comparar 0s parametros de
observacdo e os procedimentos de execucdo e analise dos protocolos de Videoendoscopia de
Degluticdo (VED) para individuos com Doenca do Neurénio Motor (DNM) por meio de uma
revisao integrativa da literatura. O segundo artigo, intitulado “Mensuracdo quantitativa da
lingua e residuos faringeos na Doenca do Neurénio Motor ”, teve como objetivo relacionar
pressdo, resisténcia e espessura da lingua com residuos faringeos em valéculas no individuo

com DNM.
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1 METODO

Este capitulo esté dividido em duas subsec¢des, de acordo com o método utilizado para

cada um dos artigos que compdem o capitulo de resultados desta dissertacao.

1.1 ARTIGO 1

O artigo 1 consiste em uma revisdo da literatura do tipo integrativa, cujo método
cumpriu as seguintes as etapas: (1) preparacdo da pergunta condutora; (2) definicdo dos
descritores e palavras-chave; (3) selecdo dos artigos de acordo com os critérios de incluséo e
exclusdo; (4) coleta, extracdo de dados, leitura e andlise critica dos artigos; (5) interpretacao e
discussdo dos resultados; (6) sintese do conhecimento e apresentacdo da revisdo (MENDES;
SILVEIRA; GALVAO, 2008). Os procedimentos realizados em cada uma das etapas estdo

descritos no artigo 1, inserido no capitulo de resultados desta dissertacao

2.2 ARTIGO 2

2.2.1 Consideracdes éticas

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario

Onofre Lopes, sob o parecer 2.198.558 (Anexo A), respeitando o disposto na Resolucédo

466/2012, do Conselho Nacional de Educacdo (CNE). Todos os participantes assinaram um

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A).
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2.2.2. Delineamento da pesquisa

Trata-se de um estudo transversal, pois a coleta foi realizada em um Gnico momento no
tempo; analitico, pois hipoteses de pesquisa foram investigadas; observacional, pois o
pesquisador ndo interviu no desfecho ou na populagdo de estudo; e de abordagem quantitativa,
pois analisou os fenbmenos por meio de estratégias quantitativas/estatisticas para verificagdo

de hipoteses.

2.2.3 Local de Estudo

Ambulatério de Doengas do Neurdnio Motor/Esclerose Lateral Amiotréfica do Hospital
Universitario Onofre Lopes (HUOL/EBSERH/UFRN), cuja missdo é promover ensino,
pesquisa e extensdo por meio de atividades ambulatoriais interprofissionais que atendam a
populacdo destinada. A média de atendimentos € de seis pacientes por semana e 24 pacientes

por més, com retorno do paciente a cada trés meses.

2.2.4 Periodo de referéncia

Outubro de 2017 a Agosto de 2018.

2.2.5 Critérios de elegibilidade

Foram incluidos pacientes com diagnostico definido ou provavel de DNM realizado

sempre pelo mesmo neurologista de acordo com critérios do El Escorial revisado (WFN, 1998),

com funcionalidade avaliada por meio da escala Amyotrophic Lateral Sclerosis Rating Scale
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(ALSFRS-R) (CEDARBAUM et al., 1999), com ou sem queixa relacionada a degluticéo.
Foram excluidos individuos usuérios de traqueostomia, sonda nasogastrica (SNE) ou que se
alimentassem de maneira exclusiva por gastrostomia, além daqueles que apresentassem outras
sequelas neuroldgicas associadas ou que ndo compreendessem comandos necessarios para

execucdo dos procedimentos de coleta.

2.2.6 Populagéo de estudo

A populacdo de estudo foi composta por 21 individuos com diagnéstico de DNM,
oriundos do registro de frequéncia de pacientes acompanhados no Ambulatério de Doencas do
Neurénio Motor/Esclerose Lateral Amiotréfica do HUOL/EBSERH/UFRN. A amostra foi
extraida por conveniéncia durante o periodo correspondente a coleta de dados, de forma nédo

probabilistica, respeitando os critérios de elegibilidade.

2.2.7 Definicéo das variaveis

Categoria/Unidade de

Variavel Definigdo Tipo
medida
Dependente
Nivel de residuos em 0 - Grave (>50%.)
valéculas apés degluticdo, de 1 - Moderada (25-50%)
Residuos acordo com a Yale Categorica 2 - Leve (5-25%)

Faringeos Pharyngeal Residue Rating Ordinal | 3 - Vestigio residual (1-5%)
Scale Scoring System 4 - Auséncia de residuo

(YPRRSSS). (NEUBAUER, (0%)
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RADEMAKER E LEDER,

2015).

Independentes

Resultado da distancia entre

Espessura de 0 musculo milohiodeoe o | Numérica
Centimetros
Lingua dorso da lingua. Continua
(NAKAMORI, 2016).
Resultado da forca exercida
Pressédo de pela lingua na superficie do | Numérica
Quilopascal (kPa)
Lingua palato duro (IOPI Continua
MANUAL)
Capacidade da lingua de
Resisténcia da | sustentar 50% da sua pressdo | Numérica
Segundos
Lingua maxima por determinado Continua

tempo. (IOP1 MANUAL)

2.2.8 Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada em cinco etapas, todas realizadas no mesmo dia, com

intervalos entre as etapas a fim de permitir descanso. A ordem das etapas foi escolhida de forma

que cada coleta sofresse 0 minimo de viés fisico possivel, e foram descritas a seguir.

2.2.8.1 Procedimentos para definicdo de elegibilidade e caracterizacdo da amostra



22

Os usuérios em acompanhamento no Ambulatério de Doengas do Neurdnio
Motor/Esclerose Lateral Amiotréfica do HUOL/EBSERH/UFRN foram submetidos a uma
entrevista inicial (Anexo B) realizada pela fonoaudidloga responsavel pela pesquisa com a
finalidade de identificar os individuos que atendiam os critérios de elegibilidade. Aqueles
considerados aptos receberam todos os esclarecimentos sobre a pesquisa e 0s que aceitaram
participar assinaram o TCLE.

Em seguida, foram coletados dados sociodemogréficos e clinicos para caracterizagao da
amostra. Todos os dados foram coletados por meio de consulta aos prontuérios e entrevista com
0 paciente e/ou seu acompanhante. Os dados sociodemogréficos coletados foram: sexo,
escolaridade, estado civil e local de residéncia. J& os dados clinicos incluiram os primeiros
sintomas (disfagia, disartria ou ndo informado), tipo de DNM/ELA (bulbar ou espinhal),
dificuldade respiratéria, uso de bipap, histéria de pneumonia, necessidade de auxilio para se
alimentar, adaptacdes na consisténcia alimentar e realizagdo de acompanhamento
fonoaudioldgico.

Também foi coletado no prontuario o escore global de funcionalidade do paciente por
meio da escala ALSFRS-R (CEDARBAUM et al., 1999), em sua versdo para 0 portugués
brasileiro (GUEDES et al., 2010), com classificacdo realizada pelo médico neurologista
responsavel pelo servico. A ALSFRS-R é composta por 12 itens, cujo escore varia de zero a 48
e quanto mais baixa a pontuacdo, pior a funcionalidade do paciente (Anexo C).

Em relacdo a degluticdo, foram registrados os resultados de duas escalas clinicas
utilizadas na rotina do ambulat6rio, ambas nas suas versdes em portugués brasileiro: Functional
Oral Intake Scale (FOIS) (CRARY et al., 2005; FURKIM; SACCO, 2008) (Anexo D); e a
dimensao “degluticao” da Amiotrofic Lateral Sclerosis Severity Scale (ALSSS) (HILLEL etal.,
1989), que no Brasil foi denominada de Escala de Gravidade na Esclerose Lateral Amiotréfica

(EGELA) (LIMA et al., 2009) (Anexo E).
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A FOIS possui sete itens de classificacdo do nivel de funcionalidade da ingestao por via
oral, sendo o nivel 1 referente a nada por via oral e o nivel 7 a via oral total sem restri¢cdes. Ja a
EGELA apresenta quatro dimensdes — extremidade inferior, extremidade superior, fala e
degluticdo — cada uma com 10 itens que valem um ponto cada. A pontuacdo final da escala
varia de 40 (normalidade) a quatro (alteragdo grave), mas para esta pesquisa foi considerado
apenas o resultado da dimens&o relacionada a deglutigdo, cujo escore varia de 10 (normalidade)
a um (alteracdo grave).

Os escores da FOIS e da EGELA dependem da avaliagdo clinica funcional da deglutigéo,
realizada a partir do protocolo criado para utilizacdo na rotina do ambulatério e aplicado pela
fonoaudiologa responsavel por esta pesquisa. Nesta avaliacdo foram utilizados alimentos nas
consisténcias liquida (agua), liquida engrossada (liquido com espessante e suco de frutas
vermelhas na consisténcia néctar), pastosa (liquido com espessante e suco de frutas vermelhas
na consisténcia mel) e sélida (wafer treloso ofertada em trés mordidas). Foram efetuadas trés
ofertas de 5 mililitros (mL) nas consisténcias liquida e liquida engrossada e trés ofertas de 10

mL na consisténcia pastosa.

2.2.8.2 Pressao e resisténcia de lingua

Nesta etapa, o paciente foi submetido & avaliacdo da pressao e resisténcia de lingua por

meio do lowa Oral Performance Instrument (IOPI®), dispositivo especifico para esta finalidade

(Figura 1).
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Figura 1 - lowa Oral Performance Instrument (IOPI1®); (A) dispositivo eletrénico com display
de valores e display luminoso e botdes de programacao; (B) bulbo de ar a ser posicionado
entre a lingua e o palato duro; (C) tubo de conexao entre o dispositivo eletrénico e o bulbo de

ar. Fonte: IOPI® User Manual.

O paciente permaneceu sentado em uma cadeira durante o exame e o bulbo foi

posicionado sobre a regido medio dorsal da lingua (Figura 2).

Figura 2 — Posicdo do IOPI® na regido médio dorsal da lingua. Fonte: Silva e Pernambuco

(2016) (com permissao dos autores).
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Para captacdo do pico pressérico de lingua foi solicitado ao paciente que pressionasse 0
bulbo contra o palato duro por aproximadamente 2 segundos com a maior forca possivel (0PI
MANUAL, 2014). Este procedimento foi repetido trés vezes com intervalo de tempo de 30
segundos entre cada repeticdo. Para fins de analise, foi considerado o valor mais alto entre as
trés repeticoes.

Para realizar a prova de resisténcia de lingua, foi necesséario inicialmente calcular 50%
do pico pressdrico e programar o resultado no dispositivo eletrdnico. A programacao permite
que o display luminoso do IOPI® permaneca na cor verde enquanto o paciente mantém a pressao
de lingua contra o palato duro no valor programado. Dessa forma, o paciente foi orientado a
manter o bulbo de ar pressionado contra o palato duro o maior tempo possivel assim que
visualizasse o display luminoso do IOPI® na cor verde e esse tempo, em segundos, foi registrado
pela pesquisadora. Esta prova foi executada apenas uma vez, exceto nos casos em que a
pesquisadora percebeu que o paciente ndo compreendeu bem a execucao da tarefa e procedeu
mais uma tentativa.

Todas as coletas de pressdo e resisténcia de lingua foram realizadas pela mesma
pesquisadora, treinada previamente por um profissional fonoaudiélogo com experiéncia na
extracdo dessas medidas. Como base para analise dos resultados obtidos, o valor estimado para
sujeitos normais com idade entre 40 e 60 anos foi 63+12,2 kPa e para sujeitos com idade > 60
anos foi 57+13 kPa (IOPI MANUAL, 2014). A sustentacdo continua da pressao de lingua contra
o0 palato duro abaixo de 10 segundos foi usada como indicador de baixa resisténcia (IOPI

MANUAL, 2014).
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2.2.8.3 Videoendoscopia da degluticdo (VED)

Nesta etapa, o0 sujeito foi encaminhado para a realizacdo da VED no Ambulatério de
Otorrinolaringologia do HUOL/EBSERH/UFRN. O exame foi executado por uma
otorrinolaringologista e um fonoaudidlogo do servico que utilizaram o protocolo padrdo do
ambulatorio.

O paciente foi posicionado sentado em 90° de forma a se sentir confortavel. Foi utilizado
um nasofibrolaringoscdpio flexivel, marca LUT, de 3,2 mm de didmetro, introduzido em ambas
as fossas nasais sem anestésico. Apos investigacdo das condicOes estruturais de regido nasal,
faringea e laringea, foi iniciada a avaliacdo funcional da degluticdo. De acordo com o que
preconiza o protocolo padrdo do ambulatério, os avaliadores analisam a degluticdo de trés
consisténcias, correspondentes aos niveis 0 (liquido), 1 (levemente engrossado) e 3
(moderadamente engrossado) da International Dysphagia Diet Standardisation Initiative
(IDDS)), iniciativa de colaboracéao internacional que propde a padronizacdo de consisténcias
alimentares (IDDSI, 2017). Para cada consisténcia, sao feitas trés ofertas de 5 mL, uma oferta
de 10 mL e degluticdes livres, nesta sequéncia. O preparo de todas as consisténcias seguiu a
proposta de Magalhdes Junior et al. (2017).

Nesta pesquisa, determinou-se para analise a segunda degluticdo da oferta Gnica de 10
mL no nivel 3 da IDDSI. Trata-se de critério adotado pelos autores por julgarem ser essa
degluticdo, nesse volume e consisténcia, a que oferecia mais chances de acimulo de residuos
em valéculas, considerando as op¢des de volumes controlados presentes no protocolo de VED
utilizado. Para preparo dessa consisténcia, foi utilizado 0,24 g de suco em p6 diet, sabor

péssego, 4 gotas de corante alimentar azul (0,13mL), 2,17g (1 colher de 5 mL mais 3 colheres
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de medida de 1 mL) diluidos em 40 mL de 4gua com adicdo de duas gotas de adogante Linea®
(MAGALHAES JUNIOR et al., 2017).

Todos os exames foram gravados em tempo real no formato .mp4 para posterior
aplicacdo da Yale Pharyngeal Residue Rating Scale Scoring System (YPRRSSS)
(NEUBAUER; LEDER, 2015). A YPRRSSS é uma escala especifica para classificacdo do nivel
de gravidade de residuos faringeos em valéculas e seios piriformes. Para cada um destes dois
sitios anatdmicos, o avaliador pode atribuir uma classificagdo baseada na analise perceptivo-
visual do percentual de residuo acumulado. As categorias de classificacdo sdo semelhantes para
valéculas e seios piriformes: auséncia de residuo (0%); vestigio residual (1-5%); leve (5-25%);
moderada (25-50%); grave (>50%.) (NEUBAUER; LEDER, 2015).

Nesta pesquisa considerou-se apenas o nivel de gravidade do residuo em valéculas em
virtude da relacdo morfofuncional mais préxima que esse recesso faringeo possui com a
modulacéo da lingua durante a degluticdo (LUCHESI, CAMPOS, MITUUTI, 2018). Os autores
deste estudo ponderaram que a chance de acimulo de residuos seios piriformes € mais suscetivel
a componentes fisiopatoldgicos ndo controlados neste estudo, como a hipotonia da musculatura
de hipofaringe, por exemplo.

Na figura 3 € possivel visualizar alguns exemplos de residuos em valéculas de acordo

com suas respectivas classificacbes no YPRRSSS.

Figura 3 — Exemplos de residuos faringeos visualizados por meio da videoendoscopia da

degluticéo e classificados de acordo com a Yale Pharyngeal Residue Rating Scale Scoring
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System (YPRRSSS); (A) vestigio residual em valéculas; (B) vestigio leve em valéculas; (C)

vestigio moderado em valéculas. Fonte: propria.

A classificacdo do nivel de residuos em valéculas foi realizada de forma independente
por dois juizes com formacdo em Fonoaudiologia e experiéncia em disfagia orofaringea
superior a dois anos, treinados para analise de residuos faringeos pela YPRRSSS.

A anélise de concordancia entre os juizes foi realizada por meio do teste Kappa
ponderado por pesos quadraticos, com nivel de significancia de 5%. O teste foi calculado no
programa estatistico Epidat v. 3.1 e o resultado foi categorizado conforme os valores normativos
classicos de Landis e Koch (1977). A analise foi satisfatoria e resultou em uma concordancia
quase perfeita de 0,89 (IC: 0,76-1,00; z = 4,20; p<0,001) entre os juizes.

Para analise da concordancia intra-avaliador, 20% dos exames de VED foram
randomizados aleatoriamente. O procedimento estatistico foi semelhante ao da analise de
concordancia interavaliadores. Os juizes alcancaram indices aceitaveis de concordancia
substancial (0,78; 1C: 0,43-1,00; z = 2,51; p = 0,011) e quase perfeita (0,85; IC: 0,58-1,00; z =

2,64: p = 0,008).

2.2.8.4 Ultrassonografia da lingua

Nesta etapa o paciente foi encaminhado para realizacdo do exame de ultrassonografia
da lingua no Centro de Diagnostico em Imagem do HUOL/EBSERH/UFRN. Foi utilizado o
aparelho da marca Philips, modelo HD11, com transdutor convexo G5 multifrequencial de
frequéncia 5-12Hz e com preset configurado pelo radiologista do servigo a cada exame. Os

sujeitos foram posicionados sentados em 90° em uma maca de forma a se sentirem confortaveis.
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O transdutor foi posicionado a 90° sobre a regido submandibular com gel condutor a fim de

minimizar a impedancia (Figura 4-A).

Figura 4 — (A) Procedimento de captacdo da imagem ultrassonogréfica da lingua; (B) imagem
ultrassonografica de mensuracdo da espessura de lingua, representada pelo valor da distancia

entre o musculo milohiodeo (#) e o dorso da lingua (x). Fonte: propria.

Foi solicitado ao paciente que mantivesse repouso absoluto, sem deglutir e sem falar. A
medida da espessura da lingua foi determinada pela média de trés coletas da distancia entre o
musculo milohioideo e o dorso da lingua (NAKAMORI, 2016) (Figura 4-B). O intervalo entre
as coletas foi de aproximadamente 30 segundos e ne periodo o paciente foi orientado a
movimentar a lingua lateralmente dentro da cavidade oral. Este procedimento foi realizado pelo

médico especialista em ultrassonografia do servico.

2.2.9 Andlise de dados

A andlise descritiva dos dados foi feita por meio do célculo de medidas de tendéncia

central (média e mediana) e dispersao (desvio padrdo e distancia interquartilica). Para verificar

a diferenca de médias das medidas quantitativas de lingua entre os grupos com e sem residuo
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em valéculas foi aplicado o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney, com nivel de significancia

de 5%. Para realizagé&o dos testes foi utilizado o software gratuito PSPP.

3 RESULTADOS
3.1 ARTIGO 1: COMPARISON BETWEEN FIBEROPTIC ENDOSCOPIC EVALUATION OF
SWALLOWING (FEES) PROTOCOLS FOR INDIVIDUALS WITH MOTOR NEURON

DISEASE.

Este manuscrito foi submetido ao periddico “European Archives of Oto-Rhino-
Laryngology and Head & Neck” (ISSN 0937-4477) (Figura 5), classificado no extrato Qualis

A3, conforme os critérios da area 21 da Capes, vigentes no més de setembro de 2019.

Normas para submissao:
<https://www.editorialmanager.com/eaor/redirectToBanner.aspx?default Target=Authlnstr.ht

ml>

EAOR-D-19-00877 - Submission Notification to co-author

° European Archives of Oto-Rhino-Laryngology (EAOR) <em@editorialmanager.com

=

280, £3/00/ UL
Vocé

Re: "Comparison between Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing (FEES) protocols for individuals with Motor Neuron Disease”
The submission id is: EAOR-D-19-00877

Full author list: Milena Magalh&es Augusto, Graduated; Roberta Gongalves da Silva, PhD.; Luzimara Glducia Oliveira Rodrigues; Priscila Silva Martins; Leandro
Pernambuco, PhD

Dear Ms Augusto,

We have received the submission entitled: "Comparison between Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing (FEES) protocols for individuals with Motor
Neuron Disease” for possible publication in European Archives of Oto-Rhino-Laryngology, and you are listed as one of the co-authors.

The manuscript has been submitted to the journal by Prof. Leandro Pernambuco who will be able to track the status of the paper through his/her login.

If you have any objections, please contact the editorial office as soon as possible. If we do not hear back from you, we will assume you agree with your co-
authorship.

Thank you very much.
with kind regards,

Springer Journals Editorial Office
European Archives of Ote-Rhino-Laryngolegy

Figura 5 — Notificacdo de submisséo do artigo 1.
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Abstract

Purpose: To compare the parameters and procedures of Fiberoptic Endoscopic Evaluation of Swallowing (FEES)
protocols for individuals with Motor Neuron Disease (MND). Methods: This is an integrative literature review. A
blind search was carried out by two researchers in the Medline, Lilacs, Cochrane, Scopus, Web of Science and
CINAHL databases with previously defined cross-terms in Portuguese, English and Spanish languages. Articles
that met the eligibility criteria were submitted to an integrative analysis. Results: All the seven articles accepted
including only patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS). There was no consensus on the consistency,
volume and type of food, utensils, sequence and number of offers during the exam. The analysis procedures, when
described, were distinct and guided by dysphagia severity scales, pharyngeal residue severity or penetration and
aspiration scales. The observation of pharyngeal residue, laryngeal penetration and laryngotracheal aspiration was
included in all protocols. Conclusion: FEES protocols for individuals with MND are specific for patients with
ALS and the procedures are heterogeneous. However, pharyngeal residue, laryngeal penetration and

laryngotracheal aspiration were observed in all protocols.

Keywords: Dysphagia; Motor Neuron Disease; Swallowing Disorders; Amyotrophic Lateral Sclerosis;

Endoscopy.
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3.2 ARTIGO 2: MENSURACAO QUANTITATIVA DA LINGUA E RESIDUOS
FARINGEOS NA DOENCA DO NEURONIO MOTOR

Este manuscrito sera submetido ao periddico “Dysphagia” (ISSN 1432-0460),
classificado no extrato Qualis Al, segundo os critérios da &rea 21 da Capes, vigentes no més de
agosto de 2019.

Normas para submisséo:

<https://www.springer.com/medicine/otorhinolaryngology/journal/455#>
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RESUMO

Introducdo: Na Doenga do Neurdnio Motor (DNM) a fraqueza e atrofia muscular da lingua
interferem na sua capacidade de presséo e resisténcia causando prejuizo no desempenho da fase
oral da degluticdo e afetando de maneira distinta a fase faringea. Objetivo: relacionar espessura,
pressao e resisténcia da lingua com residuos faringeos em valéculas no individuo com DNM.
Métodos: Estudo clinico, observacional, transversal e descritivo em que foram avaliados 21
individuos com diagndstico de DNM, especificamente Esclerose Lateral Amiotrofica, sendo 08
(38.1%) do tipo bulbar e 13 (61.9%) do tipo espinal, com média de idade de 60,21+13,21 anos
e predominio do sexo masculino (n=13; 61.9%). A coleta dos dados foi dividida em quatro
etapas: 1) caracterizacao sociodemografica e clinica da amostra; 2) mensuragdo da pressdo (em
quilopascal — kPa) e resisténcia (em segundos — s) da lingua com o lowa Oral Performance
Instrument (IOPI); 3) videoendoscopia da degluticdo com oferta de 10 mililitros (mL) de
alimento em consisténcia nivel 3, segundo a International Dysphagia Diet Standardisation
Initiative (IDDSI) e analise de residuo em valéculas pela Yale Pharyngeal Residue Rating Scale
Scoring System (YPRRSS); 4) mensuracdo da espessura de lingua (em milimetros - mm) por
ultrassonografia submandibular. Foi aplicado o teste de Spearman e Mann-Whitney para analise
da relacdo entre as varidveis dependentes considerando nivel de significancia de 5%
Resultados: As medidas de pressao (25,09 kPa), resisténcia (4,66 s) e espessura (39,46 mm) da
lingua foram inferiores aos valores de referéncia para a populacdo sem doenca neuroldgica e
ndo apresentaram relacdo com a presenca de residuo faringeo em valéculas. Todas as medidas
guantitativas de lingua ficaram abaixo do padrdo de normalidade mesmo nos pacientes sem
residuos faringeos em valéculas. Conclusdo: Néo ha relagdo entre pressdo, resisténcia ou
espessura de lingua com residuos em valéculas em individuos com DNM/ELA no volume e

consisténcia de alimento testados.
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Descritores: Disfagia; Doenga dos Neurdnios Motores; Transtornos de Degluticdo; Esclerose

Lateral Amiotrofica; Endoscopia.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

A revisdo integrativa realizada concluiu que os protocolos de VED para pacientes com
DNM séo especificos para pacientes com ELA, heterogéneos quanto aos procedimentos de
execucao e analise e homogéneos em relacdo a observagdo de residuos faringeos, penetracao
laringea e aspiragdo laringotraqueal.

Destaca-se ainda que a reviséo integrativa apresentou reflexdes sobre a necessidade de
definicdo mais clara do objetivo ou finalidade do exame e trouxe sugestdes para padronizagao
dos procedimentos de avaliacdo da VED no intuito de aprimorar o diagnéstico, compreender
melhor a fisiopatologia da doenca e permitir comparacdes entre diferentes estudos.

No artigo original, foi possivel concluir que em pacientes com DNM/ELA:

- as medidas de pressao, resisténcia e espessura de lingua ndo diferenciam pacientes com
e sem residuos em valéculas ap6s degluticdo de 10 mL de consisténcia pastosa;

- as medidas de lingua avaliadas estdo reduzidas mesmo nos pacientes que ndo
apresentam residuos em valéculas;

- a presenca de residuos em valéculas é frequente, porém concentrada nos niveis mais
discretos da escala YPRRSSS;

- as medidas de lingua avaliadas ndo se correlacionam com a condi¢do funcional
avaliada pela escala ALSFRS-R;

- as medidas de lingua avaliadas ndo sdo capazes de diferenciar pacientes com sintomas
de inicio bulbar ou espinhal.

Os resultados encontrados neste estudo apresentaram elementos que contribuem para a
melhor compreenséo da fisiopatologia da DNM/ELA no que se refere ao diagndstico precoce e

monitoramento de progressao da doenca, além de indicarem caminhos que podem auxiliar na
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minimizagdo de complicagdes nutricionais, respiratorias e de qualidade de vida associadas ao
manejo dos transtornos de deglutigéo.

Ao desconstruir a hipdtese inicial que afirmava existir relagdo significativa entre
medidas quantitativas de lingua e a presenca de residuos em valéculas, os resultados apontam
para a imprescindibilidade de adotar o monitoramento precoce e regular das caracteristicas da
lingua nos pacientes com DNM, considerando também que essas medidas podem estar alteradas
independente da condicdo funcional e do tipo de doenca baseada no inicio dos sintomas. 1sso
quer dizer que na DNM a lingua pode estar alterada em qualquer situacdo, portanto, avaliar essa
estrutura precocemente pode ser uma estratégia a ser incorporada nos servicos de salde para
ajudar a identificar de maneira prematura possiveis alteracdes neurolégicas, mesmo na auséncia
de outros sintomas.

Este estudo também ratifica que a presenca de residuos em valéculas é frequente na
populacdo estudada e deve ser um achado mais valorizado no contexto clinico, ja que é um
potencial fator de risco para penetracdo/aspiracdo e interfere na qualidade de vida do paciente.
A VED é o exame instrumental mais indicado para visualizacdo dos residuos faringeos.
Portanto, este estudo mostra que 0s servigos que acompanham pacientes com DNM ou outras
doencas neurodegenerativas devem inserir a VED na sua rotina. Essa recomendacao intenciona
ndo apenas diagnosticar os residuos faringeos com mais precisdo, mas refinar a tomada de
decisdo da equipe multiprofissional em relagdo a condutas associadas a alimentagdo como o
ajuste de consisténcias, indicacdo de gastrostomia e a manutencao do prazer alimentar.

Por fim, vale salientar que os resultados do estudo promoveram transformacdes na rotina
do servigo multiprofissional onde a pesquisa foi realizada. Essa devolutiva se deu em forma de
promocdo de discussdes em grupo, introdugdo de novos procedimentos de avaliagéo,

reconfiguracdo de condutas de monitoramento e intervencdo e incentivo a pesquisa e captagcdo
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de recursos. Espera-se que os resultados desta pesquisa possam ser difundidos em outras

realidades e que possam reverberar em avangos no cuidado do paciente com DNM.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Esclarecimentos

Este € um convite para vocé participar da pesquisa: Correlacdo entre espessura,
pressao e resisténcia da lingua com presenca de residuos faringeos na doenga do neurénio
motor, que tem como pesquisadora responsavel a fonoaudidloga e mestranda em
Fonoaudiologia, Milena Magalhdes Augusto e como orientador o Prof. Leandro Pernambuco,
da UFPB.

Esta pesquisa pretende analisar se algumas caracteristicas da lingua (espessura, pressdo
e resisténcia) possuem correlagdo com o0s residuos presentes em uma estrutura chamada
valécula ap6s o ato de engolir nos pacientes com Doenca do Neurénio Motor (DNM)/Esclerose
Lateral Amiotrofica (ELA).

O motivo que nos leva a realizar este estudo é a necessidade de melhorar o diagnostico
das alteracOes para engolir nos pacientes com DNM/ELA e assim oferecer mais e melhores
possibilidades de tratamento e acompanhamento desse problema de salde, especialmente
considerando a evolucgédo dos sintomas e da doenca.

Caso vocé decida participar, vocé devera passar por alguns procedimentos: 1) uma
avaliacdo clinica da degluticdo (ato de engolir). Nesta avaliacdo, serdo analisadas as estruturas
da sua face e pescoco e vocé devera engolir alimentos de consisténcias diferentes, como liquido
(agua), pastoso (semelhante a um danoninho) e so6lido (pdo); 2) para medir a pressdo e a
resisténcia da lingua sera colocado um pequeno baldo de ar sobre a sua lingua e vocé devera
empurrar esse baldo contra o céu da boca durante alguns segundos; 3) serd feita a
ultrassonografia da lingua, um procedimento rapido na qual vocé devera ficar parado enquanto
é colocado um pequeno aparelho embaixo do seu queixo, sobre a pele, para conseguirmos ver
a lingua em repouso; 4) vocé serd encaminhado para realizar um exame chamado
videoendoscopia da degluticdo, considerado um dos exames mais detalhados para avaliar como
as pessoas engolem. Nesse exame, 0 médico ira introduzir um fio flexivel pelo seu nariz para
conseguir enxergar sua garganta através de uma tela de computador. Enquanto isso vocé ira
engolir alguns alimentos para que possamos ver como o alimento passa da sua boca para sua
garganta. Esses alimentos poderdo estar mais engrossados com ajuda do espessante, uma
substancia em poé especifica para isso. Além disso, os alimentos também estardo misturados
com corante de alimento da cor azul para nos ajudar a enxergar o alimento na garganta.
1/4
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Durante a realizacdo da avaliacdo clinica da degluticdo ha o risco de engasgo, mas, caso
isso aconteca, havera equipe multiprofissional capacitada para socorré-lo. Durante a realizagdo
da ultrassonografia da lingua pode haver desconforto em virtude da pressdo do aparelho em
baixo do queixo. Durante a realizacdo do exame de pressdo e resistencia da lingua pode haver
desconforto em ter um corpo estranho dentro da boca. No entanto, a previsdo de riscos para
essas etapas € minima, ou seja, o risco que vocé corre é semelhante aquele sentido num exame
fisico ou psicoldgico de rotina.

Pode acontecer um desconforto durante a videoendoscopia da degluticdo devido a
introducéo do fio flexivel pelo nariz e da ingesta de alimentos e que serd minimizado, caso
necessario, por uma equipe multiprofissional capacitada para socorre-lo e vocé terd como
beneficio uma avaliacdo detalhada da funcdo da degluticdo que permitird melhoria no
acompanhamento fonoaudiolégico bem como melhor selecdo das estratégias de degluticdo pelo
terapeuta.

Em caso de algum problema que vocé possa ter, relacionado com a pesquisa, Vocé terd
direito a assisténcia gratuita que sera prestada no HUOL, sob responsabilidade da pesquisadora
e do orientador deste estudo.

Durante todo o periodo da pesquisa vocé podera tirar suas davidas ligando para Milena
Magalhdes Augusto, (084) 999766356, milenaaugusto@hotmail.com.

Vocé tem o direito de se recusar a participar ou retirar seu consentimento em qualquer
fase da pesquisa, sem nenhum prejuizo para vocé.

Os dados que vocé ira nos fornecer serdo confidenciais e serdo divulgados apenas em
congressos ou publicaces cientificas, ndo havendo divulgacdo de nenhum dado que possa Ihe
identificar.

Esses dados serdo guardados pelo pesquisador respondensavel por essa pesquisa em
local seguro e por um periodo de 5 anos.

Se voce tiver algum gasto pela sua participagdo nessa pesquisa, ele sera asusmido pelo
pesquisador e reembolsado para voce.

Se vocé sofrer algum dano comprovadamente decorrente desta pesquisa, vocé sera
indenizado Qualquer davida sobre a ética dessa pesquisa vocé devera entrar em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario Onofre Lopes, telefone:

3342-5003, endereco: Av. Nilo Pecanha, 620 — Petrépolis — Espaco Jodo Machado — 1°
Andar — Prédio Administrativo - CEP 59.012-300 - Natal/Rn, e-mail:
cep_huol@yahoo.com.br. 214
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Este documento foi impresso em duas vias. Uma ficara com vocé e a outra com o
pesquisador responsavel Milena Magalhdes Augusto.

Consentimento Livre e Esclarecido

Ap0s ter sido esclarecido sobre os objetivos, importancia e 0 modo como os dados
serdo coletados nessa pesquisa, além de conhecer os riscos, desconfortos e beneficios que ela
trara para mim e ter ficado ciente de todos os meus direitos, concordo em participar da
pesquisa Correlacdo entre a espessura, pressao e resistencia da lingua com o tempo de inicio
da resposta faringea da degluticdo na esclerose lateral amiotrofica, e autorizo a divulgacao das
informacdes por mim fornecidas em congressos e/ou publicaces cientificas desde que

nenhum dado possa me identificar.

Natal, de de

Assinatura do participante da pesquisa

Impressao
Datiloscopica

do participante
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Declaragdo do pesquisador responsavel

Como pesquisador responsavel pelo estudo Correlacdo entre a espessura, pressao e resistencia
da lingua com o tempo de inicio da resposta faringea da degluticdo na esclerose lateral
amiotrofica, declaro que assumo a inteira responsabilidade de cumprir fielmente os
procedimentos metodologicamente e direitos que foram esclarecidos e assegurados ao

participante desse estudo, assim como manter sigilo e confidencialidade sobre a identidade do

mesmo.

Declaro ainda estar ciente que na inobservancia do compromisso ora assumido estarei

infringinfo as normas e diretrizes propostas pela Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de

Saude — CNS, que regulamenta as pesquisas envolvendo o ser humano.

Natal, de de

Fga. Milena Magalhdes Augusto
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ANEXO A

UFRN - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ONOFRE W‘"’P
LOPES DA UNIVERSIDADE
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DRDOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titwlo da Pesquisa: Comelagho entre espessura, pressio @ resisténcla da lingua com o tempo de iniclo da
resposta faringea da deghuticdo na esclerose lateral amiotrdfica.

Pesquisador: Milena Magahaes Augusio

Area Temadtica:

VersBo: 1

CAAE: T10BTS1T.0.0000. 52682

Institulgie Proponente: Hospdal Undversitéano Onofre Lopes-HUOLUFRM
Patrocinador Principal: Financlamento Praprio

DADOS DO PARECER

Himers do Parecer: 2.198.558

Apresantaio do Projeto:

INTRODUCAD: O prejuizo motor progressivo causado pela Esclerose Lateral Amiotrafica (ELA)
compromete &s estruturas envolvidas na preparagac do bolo alimentar. & reducdo dos movimentos de
lingua ocasiona aumentos do tempo de trénsito oral e, consequenterments, interfere no inkcio da resposta
faringea. Portanto, acredita-se gue a ineficiéncla da lingua pode influenciar diretarnente a fase faringea da
deglutcio, OBJETIVO: Verficar se existe comelagio entre espesaura, pressbo e reskiéncla da lingua com o
tempo de inlcio da resposta faringes no pacienie com ELA & e estas

correlapies modificam apds intervalo de rés meses. METODOS: Estima-se que & BMOSTE 5878 COMPosta
por 30 pacientes com diagndstico de esclerose |ateral amiotrdfica que Irfio pessar por 4 etapas de avallacdo:
1} anamnese; 2} avallag®o clinica da deglubgdo com aplicacio de trés escalas eapecificas: 3) medida de
pressdo e resistencia da lingua através do dispositive lowa Oral Performance Instrument {(10F1); 4)
videoendoscopia da deghuticBo para obienc3o do tempo de inlco da fase faringea; 5) ulrassonografia da
lingua para colher dados de espessura da lingua. Todos esses procedimentos serfo repetidos em um

b rmlm e W pnnmen Oneh el s;dllee nebeblnten moe el sle Bmnbe W ol mores = L

50



Nome:

Data de nascimento:
Sexo:

Telefone:

Profissao:

Estado Civil:

Cidade:

Tempo de diagnostico:
Casos na familia:
Informante:

Diagnostico ELA

Tipo de ELA

Primeiro sintoma

Alteracdo prévia a ELA

Dificuldade respiratoria
Traqueostomia

Uso de Bipap

Pneumonia prévia

Gastrostomia

Sonda nasogastrica

Auxilio na alimentacéo

Consisténcia alimentar alterada

Faz acompanhamento fonoaudioldgico
Se sim, ha quanto tempo

Apresenta indicagdo para a pesquisa?

Data:
Assinatura:

ANEXO B

Idade:
Escolaridade:

Definida
Bulbar
Disartria
Sim
Sim
Sim
Sim
Sim
Sim
Sim
Sim
Sim
Sim

Sim

Horéario:

Provavel

Espinal

Disfagia
Nao
Néo
Néo
Nao
Nao
Néo
Néo
Nao
Nao
Néo

Nao
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ANEXO C
ALS-FRS-R, Portugese yersion

L. Fala

4 Procssso & faks sormal

3 Distirbsio da fala detectivel

2 Comprocemavel com repeticho

I Fala combhirads coet communicaglo alo-yocal
0 Perda da utilidade & Tala

2. Salivacio

4 Nommal

3 Insignificante, mas sotivel 0 cxcess de salive aa boca podendo Loy Babes nodurnas
2 Excesso de saliva moderada. podesdo tof minmas babas

I Excesan acentuado de salive com al guss baba

0 Baba acontuads exigindo comstatac wio de habador ou lengo pasa boca

3. Deglutigda
4 Normad

3 Probiemas peecocss pars Comer, Snglios ookl lonss
2 Alezagho na consonéncis & dicsa

I Necossidade de suplemento aluncnle pacioso
0 Nads pels boca, exclusivasenie pasenicral o enieral

4. Escriea

4 Normmal

3 Lentificads ou descuidads, todes s palavrass sbo legivers
2 Nems todas o padavras sbo legivers

I Capaz de segusar a cancta, mas mscapaz &¢ cacrever

O NEo ¢ copacz de segune & cancl

Sa. Manipulacho de sliesenton ¢ ulensillion (inidividoo sem gastrosomis)
4 Nomnad

3 Um pooco lento ¢ desajenado, muas nbo neccisita de spda

2 Pode cootar o alimento combors lemo ¢ desajeaads, noccisita de alzuma ajuds
I Alimenion conads pos oulra possos, mas aliments-se sozinho lotlasenic

0 Precisa ser alimentods

5b. Inidividue com gastrovomis

4 Normmal

3 Desapcitado, mus capes de desempenlay lodas o manipalaches
2 Alguena ajods necoiadeia com lmpas ¢ fechos

I Ofcrece assisiEncia minin 20 culdador

0 Incapez de exocutar qualgeer aspect & tarels

6. Vostadrio ¢ Higiene

4 Nomnad

3 Independente de suto-cuidado com disunmelo & rendimenio do esfoege
2 Assisiéncia inlermtenic ou sahstitescdo dos métodos

I Necsssita &0 culdadee pars suto-cuidado

0 Depeadéncia ol
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T Virar na cama ¢ ajustar a roupa de cama

4 Mormal

3 U pouco lento ou desajeitadn, ndo necessita de ajuda

2 Pode wirar sozinho ou ajustar o lengol com grande dificuldads

| Tem inbciativam, aio consegue viear ou ajustar o lengol sozinlo
0 Incapaz

. Andar

4 Mormal

3 Deambulagdo precoce dificultada

2 Passeins com assisiéncia

| Movimento funciional nio-deambulatdrio somente
i) Mio apresenia movimentacdo voluniinia das pemas

4. Subir escadas

d Mormal

3 Lentidao

2 Ligeire desequilibeio ou fadiga
| Mecessita de assisiéncia

i} Mo realiza

10, Dpsnéia

4 Menhuma

3 Qweome quando caminha

2 Deorre quando come, toma banho @ se veste

| Dicorre o repouso, ou sentado ou deitado

0 Dificuldade significante, considerando suporie mecinice

11. Oriopnéia

4 Menhuma

3 Alguma dificuldade de dormer, falia de ar, ndo se utiliza rotineiramente mais gue 2 travesseinns
2 Mecessita de travesseiros exiras para dormer (mais que X)

| Pode dormer somente sentado

i Mo comsegue dormir

11 Imsufichéncia respiratdria

4 Menhuma

3 Uso inermitente do BIPAP

2 Uso continuo do BIFAP & noite

| Uso continuo do BIFAP durante o dia e a noite
0 Ventilagio meclinica invasive por infubagio

References: Guedes K, Pereira C, Pavan K, Vale rio BC {30100 Cross-culiural adaptation and validation
of ALS functional rating scale-revised in Poriuguese language. Arg Meuropsiguiatr 684447



ANEXO D

Functional Oral Intake Scale — FOIS

Nivel 1: Nada por via oral ()

Nivel 2: Dependente de via alternativa e minima via oral de algum alimento ou liquido ( )
Nivel 3: Dependente de via alternativa com consistente via oral de alimento ou liquido ()
Nivel 4: Via oral total de uma Unica consisténcia ( )

Nivel 5: Via oral total com miltiplas consisténcias, porém com necessidade de preparo especial ou

compensagoes ()

Nivel 6: Via oral total com miltiplas consisténcias, porém sem necessidade de preparo especial ou

compensagoes, porem com restricoes alimentares ( )

Nivel 7: Via oral total sem restrices
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ANEXO E

ESCALA DE GRAVIDADE NA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA (EGELA):

DEGLUTICACK
Habitos alimentares normais

10 Degluticio sem alierach Oy paciente nega qualquer dificuldade na mastigacio ou degluticdo; a avaliacio

9

nédo mostra alieracio alguma.
Somente o paciente sente beves indicagies, tais como discreto acimulo de

Queixa principal alimento na cavidade oral e na regido laringo-faringea.

Problemas iniciais na alimentagdo

Pequencs problemas na Oy pacients queina-se de alguma dificuldade na degluticio; mantém essencialmenis
deqluticio wma dieta regular; episddios isolados de engasgos.

;nmwﬁ ﬁﬁﬁ;ﬁ:;ﬁ“ﬁmw 0 tempo de feleicio aumental sipnificativaments, e & nocessdrio cortar podagns
pequencs: pedagos menores de alimento; deve concentrar-se em engolin liquldos rakos.

Mudangas na consisténcia da dieta

A alimentacdo esta limitada a alimenios macios; a refeicio necessita de alguma

preparacdo especial .

Dieta liguida ngl_xl!ﬂ oral adequada; nquidn limitada prirnn_'lramulm para liquidaos; ingestio de
liquidos ralos geralmente é um problema; o paciente “se obriga™ a comer.

Mecessidade de tubo para alimentacdo

Ingestdo por via oral & insuficienls; pacients usa ou necessita de complementacdo

nutricional por via alternativa; paciente ingere mais que 50% por via oral.

Wia aliemativa de nutricio com  Maior pane da disla administrada por via aliermativa; recebe menos gue 50% da

nutrigio oral ocasional dieta por via oral.

Menhuma alimentacdo oral

Deta leve

Tubas alimentares suplemenianss

Manejo das secrecies com O paciente ndo pode realizar qualguer ingestdo ol com seguranca; no manejo
aspirador efou medicacio das seorecies usa aspirador & ou medicacies; o paciente deglule reflexamente,
Asplracio de secrogh .:\Esucmoﬁns sdo manipuladas de modo invasivo, exclusivo; o paciente deglue




