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RESUMO

Introdugao: Uma doenga autoimune é caracterizada por um disturbio do sistema
imunologico em que o proprio organismo ataca e danifica seus proprios tecidos, como
se fossem invasores estranhos. A Miastenia Gravis adquirida € uma doenca
autoimune, na qual o sistema imunoldgico produz anticorpos que atacam os
receptores de acetilcolina na jungdo neuromuscular, resultando em uma falha na
transmissao do impulso nervoso para os musculos, gerando fraqueza muscular e
fadiga. Pode acometer grupos musculares isolados ou tornar-se difusa. Os sintomas
associados aos disturbios de degluticdo, como a dificuldade em iniciar a deglutigédo, o
refluxo nasal, a tosse durante ou apds a degluticdo e a sensagao de que o alimento
fica preso na garganta, podem levar a complicagbes sérias, como desnutrigao,
desidratacdo e problemas respiratérios, caso ndo sejam identificados e tratados
adequadamente. Objetivo: Identificar qual o impacto das alteragdes deglutitérias em
individuos com Miastenia Gravis. Método: Pesquisa descritiva, transversal de
abordagem quantitativa. Critérios de inclusdo: idade igual ou superior a 18 anos, de
ambos o0s sexos; membros da Associagcdo Brasileira de Miastenia; diagnostico
estabelecido entre 2 e 4 anos; e em uso de imunossupressores e Mestinon. Critérios
de exclusdo: Diagnéstico de Miastenia Congénita, com idade igual ou inferior a 17
anos no inicio da coleta de dados, individuos que apresentem Miastenia Gravis
associada a outras doencas neurolégicas e aqueles com Miastenia Gravis que
demonstrem alteragdes cognitivas capazes de comprometer a compreensao da
pesquisa, sendo contatados por meio eletrdnico, via e-mail. Foi aplicado instrumento
de coleta de dados Eating Assessment Tool e questionario sociodemografico, para
alcancar os objetivos de estudo. Resultados: A pesquisa incluiu 56 participantes, com
predominancia feminina. A maioria dos participantes fazem uso de medicagao como
Mestinon e Imunossupressores, sendo estes 0os mais comuns. A perda de peso devido
a dificuldades na degluticao foi observada em 62,50% dos participantes, necessidade
de fazer forga para engolir liquido/sélido somam-se 71,43% e 87,50% dos
participantes, respectivamente, tosse durante a refeicdo somam-se 80,36% dos
participantes e sensagdo de comida parada na garganta contabilizam 83,93% dos
participantes. Conclusao: Com base nos dados e analises realizadas, € possivel
concluir que as alteragdes deglutitérias em pacientes com MG tém um impacto
emocional e social. Podendo afetar negativamente a vida social, especialmente em
situacdes que envolvem refeicdes compartilhadas, como encontros sociais e festas.
Também ressalta a relevancia critica da ingestdo de medicamentos como parte
integrante dos problemas enfrentados.

Palavras chave: Disfagia; Miastenia Gravis; Doenga autoimune.



ABSTRACT

Introduction: An autoimmune disease is characterized by a disorder of the immune
system in which the body attacks and damages its own tissues as if they were foreign
invaders. Acquired Myasthenia Gravis is an autoimmune disease in which the immune
system produces antibodies that attack acetylcholine receptors at the neuromuscular
junction, resulting in a failure to transmit nerve impulses to the muscles, leading to
muscle weakness and fatigue. It can affect isolated muscle groups or become diffuse.
Symptoms associated with swallowing disorders, such as difficulty initiating
swallowing, nasal reflux, coughing during or after swallowing, and the sensation of food
getting stuck in the throat, can lead to serious complications, such as malnutrition,
dehydration, and respiratory problems, if not identified and treated properly. Objective:
To identify the impact of swallowing alterations in individuals with Myasthenia Gravis.
Method: Descriptive research, cross-sectional with a quantitative approach. Inclusion
criteria: age 18 or older, both sexes; members of the Brazilian Myasthenia Association;
diagnosed between 2 and 4 years ago; and using immunosuppressants and Mestinon.
Exclusion criteria: Diagnosis of Congenital Myasthenia, age 17 or younger at the start
of data collection, individuals with Myasthenia Gravis associated with other
neurological diseases, and those with Myasthenia Gravis demonstrating cognitive
alterations capable of compromising the understanding of the research, contacted
electronically via email. The Eating Assessment Tool and sociodemographic
questionnaire were applied to achieve the study objectives. Results: The study
included 56 participants, with a predominance of females. Most participants use
medications such as Mestinon and immunosuppressants, with these being the most
common. Weight loss due to swallowing difficulties was observed in 62.50% of
participants, the need to exert force to swallow liquids/solids was reported by 71.43%,
and 87.50% of participants, respectively. Coughing during meals was reported by
80.36% of participants, and the sensation of food being stuck in the throat was reported
by 83.93% of participants. Conclusion: Based on the data and analyses conducted, it
is possible to conclude that swallowing alterations in patients with MG have an
emotional and social impact. This can negatively affect social life, especially in
situations involving shared meals, such as social gatherings and parties. It also
highlights the critical relevance of medication intake as an integral part of the
challenges faced.

Keywords: Dysphagia; Myasthenia Gravis; Autoimmune Disease.
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1. INTRODUGAO

Uma doenga autoimune € caracterizada por um disturbio do sistema imunoldgico
em que o préprio organismo ataca e danifica seus préprios tecidos, como se fossem
invasores estranhos. Embora, o sistema imunolégico normalmente proteja o
organismo contra agentes patogénicos, como virus ou bactérias, em uma doenca
autoimune ela passa a reconhecer erroneamente as células e tecidos saudaveis como
ameacgas e inicia uma resposta imunologica contra eles. Dentre as doencgas

autoimunes encontra-se a Miastenia (Bontempo, 2021).

A Miastenia acontece por duas classificagdes: Miastenia Gravis Adquirida (MG) e
Miastenia Congénita. A principal diferenca entre a MG e a congénita reside em duas
causas. A Miastenia Congénita é uma doenga genética, causada por mutagdes em
genes responsaveis pela formagéo e funcionamento dos receptores de acetilcolina na
jungdo neuromuscular, levando a uma disfungdo neuromuscular que pode ser
presente desde o nascimento ou se manifestar logo nos primeiros anos de vida (De
Lima 2009).

A MG adquirida é uma doenca autoimune, na qual o sistema imunoldgico produz
anticorpos que atacam os receptores de acetilcolina na jungdo neuromuscular,
resultando em uma falha na transmissdo do impulso nervoso para os musculos,
gerando fraqueza muscular e fadiga. Pode acometer grupos musculares isolados ou
tornar-se difusa. Com uma prevaléncia de 1/10.000, a MG pode afetar pessoas de
todas as idades e apresenta prevaléncia em mulheres (Pégo-Fernandez e Mariani,
2011).

O diagndstico da MG é estabelecido por meio de uma abordagem abrangente,
considerando os seguintes critérios: avaliagdo da histéria médica pessoal e familiar,
exame clinico e exames laboratoriais, presenca de sintomas indicativos de
fatigabilidade muscular, seguida de recuperagcdo apos periodos de descanso,
identificacdo de anticorpos contra o receptor de acetilcolina, observacdo de uma
diminui¢ao na atividade elétrica durante a estimulacédo nervosa repetitiva e a exclusao
de outras condigbes neurolégicas como possiveis diagnosticos alternativos (Oda et
al., 2002).



A avaliacdo da gravidade da MG fundamenta-se na Classificagdo Clinica da
Fundacado Americana de Miastenia Gravis (MGFA). Essa classificagcdo € amplamente
aceita como um padréo para identificar grupos de pacientes com MG que apresentam
caracteristicas clinicas semelhantes ou diferentes niveis de gravidade da doenga, o
que pode indicar prognosticos distintos ou diferentes respostas ao tratamento (Oda et
al., 2002).

A fatigabilidade é uma caracteristica marcante da MG, manifestando-se de
maneira abrangente em todos os grupos musculares ou de forma isolada em grupos
especificos. Nos estagios iniciais da doenga, os principais sintomas incluem visédo
dupla, queda da palpebra unilateral ou bilateral, dificuldades na articulagdo das
palavras, complicagbes para deglutir, dificuldade na mastigacdo, falta de ar,
enfraquecimento muscular generalizado, debilidade na musculatura do pescogo e
fraqueza facial (Oda et al., 2002).

A distribuicao da fraqueza muscular na MG segue um padrao caracteristico que
impacta diferentes regides. Inicialmente a musculatura extraocular, responsaveis pelo
movimento das palpebras, sdo frequentemente afetados, resultando em diplopia
(visdo dupla) e ptose (queda das palpebras). A medida que a doenca progride, pode
surgir desafios na degluticdo devido a fraqueza do palato, lingua ou faringe, podendo
resultar em complicagdes como regurgitacdo nasal ou aspiragao de liquidos ou
alimentos. Quanto ao déficit motor dos membros, estdo geralmente relacionado aos
movimentos ascendentes, como pentear o cabelo, subir escadas e levantar-se de uma
posicdo sentado; pode ser assimétrico, com reflexos tendineos profundos

preservados (Pégo-Fernandez e Mariani, 2011).

Os sintomas de origem bulbar, como disartria, disfagia, disfonia e dispneia, sao
manifestacdes clinicas frequentes na doenca. Esses sintomas sao consistentemente
associados a fraqueza nas estruturas envolvidas, apresentando a caracteristica
distintiva de flutuagdo na sintomatologia. Os nervos bulbares, também chamados de
nervos cranianos, sao aqueles que emergem diretamente do tronco cerebral (ou
“bulbo”), e s&o responsaveis por controlar diversas fun¢gdes importantes, como a
respiragao, degluticdo, fala, audigéao, equilibrio, movimentos oculares e sensibilidade
facial (De Souza Neto e Modolo, 2020; Silval e Lopes, 2016).



A juncdo mioneural, encontro da parte terminal de um axénio motor com uma
placa motora, permite a contragdo muscular de varios musculos envolvidos nas
funcdes citadas. Sendo assim, na MG se observa que o comprometimento dos nervos
bulbares impacta nos musculos por eles inervados, podendo resultar uma disartria,
disfagia, regurgitacdo nasal e limitagdo dos movimentos faciais (De Souza Neto e
Modolo, 2020).

A disartria € um disturbio motor da fala de origem neurolégica, impacta o controle
neuromuscular dos musculos responsaveis pela produgao da fala, comprometendo a
articulacao, a fluéncia, a forca e o ritmo da fala. Comumente esta associada a disfonia,
€ um sintoma frequente no inicio da evolu¢gdo da MG, podendo ocorrer em até 27%
dos pacientes. As alteragbes na voz por sua vez sao listadas, como: fadiga vocal e
afonia intermitente, associadas a paralisia das pregas vocais em abdug¢do ou a um
déficit na mobilidade (Ferreira, 2007).

A disfagia é uma disfungdo que compromete a capacidade de engolir alimentos
sélidos e liquidos de maneira segura e eficiente. Surge de um desequilibrio na
coordenacao dos musculos e nervos envolvidos na dindmica deglutitéria. Importante
notar que, embora a disfagia possa se manifestar como parte mais ampla da condicao,
ela raramente se apresenta como caracteristica inicial da MG (Padovani, 2007).

A dificuldade na degluticdo pode ser uma caracteristica da disfagia., levando a
ingestao inadequada de alimentos, ocasionando penetracao de via aérea, sucedendo
a tosse, sufocacgao/asfixia, complicacbes pulmonares e risco de aspiragdao. Além
disso, a disfagia pode resultar em déficits nutricionais, desidratagéo, perda de peso,
pneumonia e, em casos mais graves, pode levar a mortalidade (Padovani, 2007).

A disfagia de origem neurogénica surge de alteragdes na degluticdo causadas
por eventos neurolégicos, como Acidente Vascular Encefalico, doengas progressivas
ou degenerativas, MG e outras patologias. A maioria dos sintomas e complicagdes
associados a disfagia neurogénica resulta de um disturbio neurolégico sensorio-motor
nas fases oral, envolvendo contencéo, preparo e posicionamento do bolo alimentar na
cavidade oral e na fase faringea responsavel pelo transporte do bolo alimentar da
faringe até o eséfago (Silva e Lopes. 2015).

Aproximadamente 15% dos individuos diagnosticados com MG apresentam
dificuldades na degluticdo, caracterizando a disfagia como uma manifestagcéo

relevante. No entanto, essa porcentagem diminui para cerca de 6% quando se
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consideram apenas as manifestacdes iniciais da doenca. Destaca-se que, em pelo
menos 60% dos casos em que a disfagia € uma manifestagdo inicial, também estao
presentes manifestagcdes oculares que sao mais evidentes do que as manifestacdes
orofaringeas (Ferreira, 2007).

A disfagia pode surgir como um sintoma inicial da doenga ou tornar-se um
sintoma significativo a medida que a doenga se agrava. Contudo, frequentemente,
passa despercebida devido ao seu desenvolvimento gradual e pode ser disfar¢ada
por mecanismos compensatorios, seja de forma consciente ou inconsciente (Oda et
al., 2002).

Os sintomas associados aos disturbios de degluticdo, como a dificuldade em
iniciar a degluticao, o refluxo nasal, a tosse durante ou apds a degluticdo e a sensagao
de que o alimento fica preso na garganta, podem levar a complicagdes sérias, como
desnutricdo, desidratacdo e problemas respiratérios, caso ndo sejam identificados e
tratados adequadamente (Oda et al., 2002).

Conforme analises eletrofisiolégicas, na MG, o0s musculos que
predominantemente manifestam disfagia e disartria incluem os da lingua, como os
extrinsecos (o genioglosso, o palatoglosso, o hipoglosso e o estiloglosso) e intrinsecos
(longitudinal superior e inferior, transverso e o vertical). Além disso, os elevadores da
laringe, como o cricotiredideo, o cricoaritendideo posterior e o cricoaritendideo lateral,
podem ser afetados. Os constritores da faringe, que desempenham um papel crucial
na degluticdo, também s&o suscetiveis a fraqueza na MG, incluindo os musculos
constritores superior, médio e inferior (Oda et al., 2002).

O sintoma de maior relevancia proporcionalmente na MG é a fraqueza
respiratoria, que pode estar combinada com uma paresia da degluticdo, sendo este
um cenario comum durante a crise miasténica. Nesse contexto, a fraqueza muscular
€ tao intensa que contribui para um comprometimento da fungao respiratéria. Isso, por
sua vez, tem um impacto direto nos mecanismos de protecao de vias aéreas superior
e inferior durante a degluticdo (Silva e Lopes, 2016).

Uma falha nos mecanismos de protecido de vias aéreas superior e/ou inferior é
preditiva de uma disfagia, resultando em penetracao laringea e/ou aspiragao traqueal.
Essa condicdo pode progredir para episodios frequentes ou ndo de pneumonias
broncoaspirativas e/ou doengas pulmonares infecciosas (Silva e Lopes, 2016).

Considerando essas dificuldades que envolvem o momento da alimentacéo,

individuos com MG muitas vezes se veem propensos ao afastamento social,
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resultando em um cenario de isolamento, essa tendéncia surge da incapacidade
decorrente da doenga, que altera significativamente a execucgao de atividades de vida
diaria. Quando os sintomas da doenga melhoram, essas pessoas se sentem mais
fortes emocionalmente, independentes e confiantes. Contudo, no retorno dos
sintomas, ocorre uma reversao desafiadora, impactando negativamente nao apenas
a autonomia conquistada, mas também os vinculos familiares e amizades. Este revés
emocional desencadeia desanimo e o afastamento do convivio social (De Lima, 2009).
A dinamica da expressao facial, que vai além da mera manifestagdo de um
sorriso, desempenha um papel crucial nas interacbes sociais. Nos pacientes
diagnosticados com MG, é notavel uma significativa assimetria no sorriso devido a
fraqueza nos musculos responsaveis, como o bucinador, o risério, o zigomatico maior
e menor. Essa condi¢cdo pode gerar desafios para os individuos, afetando ndo apenas
a sua qualidade de vida e autoestima, mas também influenciando suas relacdes
interpessoais. A manifestagdo da MG pode ser tdo abrangente que alguns pacientes
se veem impedidos de compartilhar refeicbes em familia (Oda et al., 2002).
Ruffino Netto (1992) define a qualidade de vida da seguinte forma:

Vou considerar como qualidade de vida boa ou excelente aquela que ofereca
um minimo de condigbes para que os individuos nela inseridos possam
desenvolver o maximo de suas potencialidades, sejam estas: viver, sentir ou
amar, trabalhar, produzir bens e servigos, fazendo ciéncia ou artes.

Considerando a tendéncia ao isolamento, que muitas vezes afeta os individuos
com MG em relagdo aos membros de suas familias, mesmo coabitando sob o mesmo
teto, devido a vergonha e as complicagdes associadas as dificuldades alimentares
decorrentes da condi¢gdo, observa-se um aumento significativo nas refei¢coes
realizadas de maneira isolada. Esta pratica pode, inclusive, levar a uma restricdo em
sair de casa. E imperativo reconhecer a importancia de permitir a integracdo dessas
pessoas através do compartilhamento de momentos durante as refeicdes. Além disso,
€ crucial destacar que tal integragdo ndo apenas contribui para superar os desafios
alimentares, mas também desempenha um papel vital no fortalecimento das relacées
afetivas e na promocgao da integragao familiar, aspectos intrinsecos a qualidade de
vida de maneira subjetiva (Oliveira e Santos, 2020).

O Eating Assessment Tool (EAT-10) tem como propoésito servir como uma
ferramenta de autoavaliacdo destinada a identificar o risco de disfagia e sintomas,

além de destacar as respostas clinicas ao tratamento. Originado nos Estados Unidos,
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foi desenvolvido com base em dados de 482 pacientes. A adaptagao cultural da versao
brasileira do EAT-10 foi conduzida em conformidade com as diretrizes do Scientific
Advisory Committee of Medical Outcome Trust (SACMOT). Resultou na geragao de
uma unica tradugado denominada Instrumento de Autoavaliagdo da Alimentacéo (EAT-
10). A estrutura do EAT-10 mantém a configuragao original em inglés, composta por
dez questdes distribuidas em trés dominios: funcional, emocional e fisico (Gongalves,
Remaili e Behlau, 2013).

A qualidade de vida do paciente com MG pode estar associada ou ndo com o
tratamento medicamentoso, ja que por sua vez pode causar efeitos adversos. Mas,
em grande parte dos casos, esta associado a uma melhora significativa, diminuindo
os sintomas, encurtando o numero de crises, com isso mudando o estilo de vida,
retornando para uma vida comum e proporcionando melhor qualidade de vida.
Associando tempo, qualidade e quantidade de vida para o sujeito (Carvalho, 2006).

No contexto do presente estudo, € crucial considerar a abordagem abrangente
de qualidade de vida, conforme delineada por alguns autores. Essa perspectiva vai
além do diagnostico e tratamento de uma doenga, englobando aspectos que
transcendem o ambito médico, como estilo de vida, interagdes na comunidade e
dindmica familiar. Este entendimento ressalta que qualquer restricdo ou transtorno
alimentar pode exercer um impacto negativo significativo sobre a qualidade de vida
dos individuos afetados (De Lima, 2009).

Este estudo busca investigar os efeitos das alteragbes na degluticdo em
pacientes com a MG, visando aprofundar a compreensédo sobre como a disfagia
repercute na vida desses individuos. Além disso, almeja-se compreender a percepgao
desses pacientes em relacdo aos desafios que enfrentam em sua rotina diaria devido
ao risco de disfagia. Para alcangar esses objetivos, sera conduzido um levantamento
abrangente por meio de questionarios, explorando as experiéncias vividas por esses
individuos e investigando os desafios cotidianos enfrentados em decorréncia do risco
de disfagia. Este estudo tem como obijetivo principal utilizar o questionario EAT 10
para identificar o impacto das alteragdes na degluticido em individuos com MG. A
relevancia cientifica desta pesquisa reside na contribuigcdo para o aprimoramento do
conhecimento nessa area, proporcionando beneficios tanto para profissionais de

saude quanto para pessoas afetadas pela MG.

2. METODO
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Este é um estudo descritivo, transversal de abordagem quantitativa. A presente
pesquisa foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa da PUC Goias (CEP). O
estudo foi iniciado apds a aprovacédo do CEP da PUC GO sob protocolo 6.431.871,
em 17 de Outubro de 2023. As condutas da pesquisa seguiram as disposi¢des da

Resolugao n° 466/12, do Conselho Nacional de Saude do Ministério da Saude.

A amostra foi composta por individuos com diagnéstico de MG, membros da
ABRAMI, com idade igual ou superior a 18 anos, de ambos o0s sexos. A primeira etapa
deste presente estudo consistiu no convite aos individuos, sendo enviado link para os
associados da ABRAMI, através da propria associacao, via e-mail. Os convidados a
participarem da pesquisa leram através da plataforma Google Forms o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e ap6s concordarem com o mesmo foi dado
0 segundo passo ainda na plataforma, respondendo o questionario sociodemografico
e protocolo de autoavaliagdo EAT-10, validado no Brasil (Gongalves, Remaili e Behlau,
2013).

Na presente pesquisa, foram incluidos participantes com diagndstico de MG
que atendam aos seguintes critérios: idade igual ou superior a 18 anos, de ambos os
sexos; membros da ABRAMI - Associacdo Brasileira de Miastenia; diagnostico
estabelecido entre 2 e 4 anos; e em uso de imunossupressores e Mestinon. Serao
excluidos da amostra aqueles com diagndstico de Miastenia Congénita, com idade
igual ou inferior a 17 anos no inicio da coleta de dados, individuos que apresentem
MG associada a outras doengas neuroldgicas e aqueles com MG que demonstrem
alteragbes cognitivas capazes de comprometer a compreensao da pesquisa. Esses
critérios de inclusédo e exclusdo visam garantir uma amostra homogénea e relevante
para os objetivos da investigacao.

Os dados foram coletados de 01 a 15 de novembro de 2023. Foi realizada
analise estatistica, e as respostas aos instrumentos da pesquisa foram submetidas a
uma abordagem quantitativa. A relagdo entre as variaveis foi explorada por meio de
analises de correlacédo, contribuindo para a compreensao mais aprofundada das
nuances relacionadas a Miastenia Gravis e a Disfagia.

A fim de evitar possiveis riscos aos participantes, tais como constrangimento
ao responder ao instrumento de coleta de dados, quebra de sigilo e ansiedade ao

recordar experiéncias dificeis relacionadas a MG, a coleta de dados ocorreu de forma
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online, com garantia de seguranga e exclusao de registros na plataforma utilizada,
apos a conclusao desta pesquisa.

Os beneficios incluem o acesso aos resultados da pesquisa pela ABRAMI,
contribuindo para a identificacdo de estratégias para melhorar o impacto social e
emocional dos individuos com MG. Apds a conclusdo da pesquisa, os participantes
terdo acesso a uma aula informativa sobre degluticdo, abordando temas cruciais para
0 bem-estar e o dia a dia do sujeito com MG.

Esse conhecimento indireto visa conscientizar a comunidade cientifica e as
pessoas com MG, sobre a importancia do profissional fonoaudiélogo na equipe
multidisciplinar de cuidados. Em caso de desconforto, os participantes desfrutaram de
interromper o questionario, retomando de onde pararam, sem penalizacbes em caso
de desisténcia. A assisténcia integral foi oferecida para eventuais complicagdes
decorrentes da pesquisa, incluindo orientagdes online em grupo e atendimento
individual, se necessario. Essas medidas buscam garantir a participagao ética e
segura na pesquisa.

Os dados coletados estdo guardados pelos pesquisadores de forma segura,
armazenados em um unico dispositivo (HD externo) e deletados de qualquer registro
das plataformas online, a fim de evitar qualquer tipo de exposi¢céao e constrangimento
dos participantes da pesquisa.

Os resultados foram catalogados e submetidos a analise descritiva e
quantitativa por meio de graficos. As variaveis analisadas foram as sociodemograficas
e das respostas ao formulario EAT-10.

O questionario sociodemografico € um instrumento de coleta de dados utilizado
para obter informagdes sobre caracteristicas sociais e demograficas de um grupo de
pessoas. Essas informagdes incluem dados como idade, género, educacéo,
ocupacao, renda, estado civil, etnia, entre outros. O objetivo é entender a composigao
demografica e social de uma populagdo ou amostra, fornecendo contexto para
analises mais detalhadas (Stangor, 2015).

O EAT-10 foi desenvolvido com o objetivo de ser uma ferramenta robusta de
autoavaliacdo para identificar o risco de disfagia. O referido protocolo EAT-10 é
composto por 10 perguntas objetivas e 2 discursivas. Nesse estudo foram
consideradas as 10 perguntas objetivas, uma vez que facilita a compreensao dos
participantes da pesquisa e vem de encontro a metodologia proposta sendo uma

pesquisa quantitativa. Essas perguntas abrangem varias areas, como a capacidade
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de engolir diferentes tipos de alimentos e liquidos, sensag¢des de desconforto ou dor
durante a alimentacao e os impactos emocionais e sociais causados pelos problemas

de degluticdo (Gongalves, Remaili e Behlau, 2013).
3. RESULTADOS

Foram contatados 123 participantes, dos quais 67 nao atenderam aos critérios
de inclusédo da pesquisa. Os motivos da exclusao se deram pelos seguintes critérios:
2 por terem idade inferior a 18 anos; pelo requisito estagio da doenga se excluiu 10
participantes com inicio dos sintomas menor que 1 ano e 54 participantes com estagio
inicial dos sintomas igual e/ou superior a 5 anos. E 1 participante nao aceitou o TCLE.
Conforme esquematizado no fluxograma a seguir.

AVALIADO QUANTO A ELEGIBILIDADE

IDENTIFICACAO (n=123)

EXCLUSAO EXCLUIDOS (n=67)
Né&o atende aos critérios de inclusédo e um néo
aceite do TCLE.

! INSTRUMENTOS DA PESQUISA (n=56)
INCLUSAO Questionario sociodemogréfico
EAT-10

!

ANALISADO (n=56)

ANALISADOS Abordagem quantitativa numérica e percentual

Figura 1. Fluxograma quanto a participagao e participantes selecionados (STROBE - Strengthening the
Reporting of Observational Studies in Epidemiology)

Foram incluidos um total de 56 individuos habilitados a participarem da pesquisa,
sendo 51 (91,07%) participantes do sexo feminino e 5 (8,93%) do masculino, com

idades entre 19 e 67 anos.

SEXO

100%
80%
60%
40%

20%

FEMININO MASCULINO

0%
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(Grafico 1 - Dados sobre sexo)

Obteve-se um maior numero de respostas dos individuos com inicio dos sintomas
entre 1 e 2 anos (41,07%), seguido de sintomas iniciais entre 2 e 3 anos (32,14%) e

por ultimo entre 3 e 4 anos (26,79%).

QUANDO INICIOU OS SINTOMAS

50%

40%

0%

(Gréafico 2 - Dados sobre inicio dos sintomas)

Sendo que todos os participantes possuem diagndstico médico maior que 1 ano e néo
superior a 4 anos.

HA QUANTO TEMPO POSSUI DIAGNOSTICO MEDICO DE MIASTENIA

60%
50%
40%
30%

20%

(Grafico 3 - Dados acerca de quanto tempo possui diagnéstico médico)

Apenas 1 participante (1,79%) relatou nao utilizar medicagédo para o tratamento da
doenca.
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FAZ USO DE MEDICAGAO PARA A MIASTENIA GRAVIS

100%
80%
60%
40%

20%

0% -
NAO SIM

(Grafico 4 - Quantidade de participantes que fazem uso de medicagéo)

Dentre as medicacbes como opcao, estiveram Mestinon e Imunossupressor.
Além disso foi aberta uma caixa de resposta para relato de outros medicamentos,
tendo as seguintes respostas: Prednisona, Deflazacort que sao corticoides, Protocolo
Coimbra com uso de Vitamina D, Azatioprina como imunossupressor, Imunoglobulina
e Rituximabe como anticorpo.

Quanto a perda de peso associada a dificuldade de engolir, conforme
evidenciada pelos dados, 62,50% dos participantes experimentam algum grau de
perda de peso devido ao problema de degluticdo, somando aqueles que relataram
haver um problema.

MEU PROBLEMA PARA ENGOLIR ME FAZ PERDER PESO

40%

(Gréfico 5 - Pergunta 1 do questionario EAT-10)

Dos 56 participantes analisados, 25,00% nao enfrentam problemas significativos ao
engolir (pontuacao 0), enquanto outros 16,07% relatam problemas leves (pontuagéo
1). Uma parcela mais substancial de 41,07% pessoas enfrentam um desafio

moderado (pontuagcédo 2), e 7,14% individuos lidam com uma dificuldade
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moderadamente severa (pontuacéo 3). Além disso, 10,71% participantes enfrentam

problemas graves de degluticdo (pontuagao 4).

MEU PROBLEMA PARA ENGOLIR NAO ME DEIXA COMER FORA DE CASA

50%

(Gréafico 6 - Pergunta 2 do questionario EAT-10)

Uma parcela dos participantes (23,21%) encontra desafios leves ao consumir
liquidos, registrando uma pontuagdo de 1. Além disso, 25,00% relatam uma
dificuldade moderada, marcando uma pontuacao de 2. Nota-se que uma proporg¢ao
menor (7,14%) atinge a pontuagdo mais elevada na escala, indicando um problema
severo, representado pela pontuacéao 4.

PRECISO FAZER FORGA PARA BEBER LIQUIDOS

30%

(Gréafico 7 - Pergunta 3 do questionario EAT-10)

Ao analisar os dados, observa-se que uma parcela consideravel dos
participantes (30,36%) experimenta obstaculos ao ingerir alimentos solidos em um
grau moderado e moderadamente severo, indicado pelas pontuagbes 2 e 3. Além

disso, 17,86% mencionam um nivel leve de dificuldade, expresso pela pontuagao 1.
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Destaca-se ainda que uma por¢ao menor (8,93%) atinge a pontuagdo mais alta na

escala, denotando um problema severo, representado pela pontuacéo 4.

PRECISO FAZER FORGA PARA ENGOLIR COMIDA (SOLIDOS)

30/‘7 I

(Gréfico 8 - Pergunta 4 do questionario EAT-10)

Ao examinar os dados, constata-se que uma parte consideravel dos
participantes (28,57%) enfrenta desafios ao engolir medicamentos, evidenciados
pelas pontuagdes 1 e 2. Adicionalmente, 21,43% mencionam um grau
moderadamente severo de dificuldade, expresso pela pontuacao 3. Vale ressaltar que
uma proporgao menor (8,93%) atinge a pontuagado mais alta na escala, indicando um

problema severo, representado pela pontuacgao 4.

PRECISO FAZER FORGA PARA ENGOLIR REMEDIOS

(Gréafico 8 - Pergunta 5 do questionario EAT-10)

Mais de um quarto dos participantes (26,79%) mencionam um nivel de
desconforto leve ao engolir, refletido pela pontuagao 1, enquanto 12,50% descrevem

uma experiéncia moderada, representada pela pontuacdo 2. A maioria dos



20

participantes (53,57%) assinala a auséncia de problemas significativos ao engolir,

registrando a pontuacéo 0.

DOI PARA ENGOLIR

(Grafico 9 - Pergunta 6 do questionario EAT-10)

A analise dos dados destaca que uma parte significativa dos participantes
(30,36%) enfrenta uma interferéncia moderada no prazer de comer, indicada pela
pontuagdo 2, e 17,86% relatam um nivel moderadamente severo (pontuacéo 3). E
interessante observar que uma parcela consideravel dos participantes (32,14%) nao
reportou qualquer interferéncia significativa no prazer de comer, recebendo a
pontuacéo 0.

MEU PROBLEMA PARA ENGOLIR ME TIRA O PRAZER DE COMER

35%

(Gréfico 10 - Pergunta 7 do questionario EAT-10)

A analise dos numeros destaca que uma parte significativa dos participantes
(28,57%) menciona a sensacao de comida presa ou entalada na garganta, refletida
pela pontuagdo 1, enquanto 26,79% indicam um nivel moderadamente severo de

desconforto, representado pela pontuacdo 3. A pontuagdo mais alta na escala,
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pontuacgao 4 indicando um problema severo, indica que 7,14% sugerindo que algumas
pessoas enfrentam desafios severos nesse aspecto.

FICO COM COMIDA PRESA/ENTALADA NA GARGANTA

(Grafico 11 - Pergunta 8 do questionario EAT-10)

A presenca de tosse durante a alimentagao revela que uma parcela significativa
dos participantes (30,36%) relata esse sintoma, identificado pela pontuagédo 1,
enquanto 26,79% indicam um nivel moderado de tosse, representado pela pontuagao
2. A pontuacdo mais alta na escala, pontuacdo 4 indicando um problema severo,
indica que 1,79% enfrentam desafios severos nesse contexto.

EU TUSSO QUANDO COMO

30%

(Gréafico 12 - Pergunta 9 do questionario EAT-10)

Uma parcela consideravel dos participantes experimenta diferentes niveis de
estresse associados ao ato de engolir. A maioria indicou niveis moderados e
moderadamente severos de estresse, com pontuagdes 2 e 3. A pontuagdo mais alta
na escala, 7,14% com pontuagdo 4 indicando um problema severo, sugere que

algumas pessoas enfrentam niveis severos de estresse associados a degluti¢ao.
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ENGOLIR ME DEIXA ESTRESSADO

35%

(Gréfico 13 - Pergunta 10 do questionario EAT-10)

4. DISCUSSAO

Com base nos resultados da pesquisa, que incluiu 56 participantes, foi
evidenciada uma prevaléncia significativa no sexo feminino 51 dos participantes, em
comparagdo com os 5 do sexo masculino. Essa distribuicdo de género esta em
consonancia com os achados de Kabashima et al. (2017), que também identificaram

uma predominancia de mulheres, com uma razao de 2 a 4:1.

Quanto ao inicio dos sintomas da MG, destaca-se que a incidéncia entre 2 e 3
anos ocupou a segunda posigao, totalizando 18 individuos. Essa observacéo esta
alinhada com as descobertas de Kabashima et al. (2017), os quais notaram que a
crise miasténica frequentemente se manifesta no periodo de 2 a 3 anos apds o

diagndstico.

No aspecto nutricional, 23 participantes relataram a auséncia de problemas
(pontuacéao 0). Dentre os 58 artigos revisados para essa pesquisa que exploravam a
relacdo entre degluticdo e miastenia gravis, identificou-se que 9 trabalhos abordaram
a perda de peso como sintoma. Em um estudo conduzido por Oda (2006), todos os
participantes compartilharam suas experiéncias em relacdo a perda de peso. Essa
percepcdo assume importancia destacada, pois as alteragcdes associadas a MG
podem resultar em uma significativa redugcdo das fungdes olfativas e gustativas
durante o ato de se alimentar. Esse declinio sensorial pode conduzir a um

desinteresse pela alimentagdo, contribuindo, assim, para a perda de peso e a
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instauragdo de quadros de desnutricdo, conforme documentado em relatos

encontrados na literatura (Godoy et al., 2021).

A relacao do individuo que possui MG com a degluticdo ganha outra dimensao,
nessa pesquisa as respostas para a pergunta “Meu problema para engolir ndo me
deixa comer fora de casa” observou-se uma pontuagao 3 (moderadamente severo)
como a mais frequente, representando 23 participantes. E importante notar que uma
parcela significativa 6 participantes, relataram enfrentar problemas severos
(pontuacdo 4) nesse contexto. Em sua pesquisa, Oda (2006), compartilhou relatos
impactantes de participantes com MG, como: “Me dava até um frio na barriga s6 de
pensar em comer. Era s6 comecar a comer, para comegar a engasgar. Dai era um
sufoco sé! Tinha hora que eu preferia nem comer.” Conforme salientado por Huang,
King e Chien (1988), pacientes diagnosticados com MG podem iniciar a degluticao
normalmente nos primeiros momentos da refeicdo. Entretanto, ao longo do processo
alimentar, podem enfrentar dificuldades progressivas devido a fraqueza muscular,
especialmente na regiao esofagica. Para uma degluticdo segura e eficaz € necessario
a integridade das estruturas e fungdes da cavidade oral, faringe, laringe e es6fago
(Gongalves, et al., 2023).

Os sintomas predominantes da MG sao caracterizados por fadiga e fraqueza
muscular, resultando em alteragbes na degluticdo. Estudo indica que cerca de 15%
dos individuos diagnosticados com MG apresentam disfagia, sendo que em 27% dos
casos, a disfagia se manifesta como o primeiro sintoma. Além disso, a MG pode
ocasionar transtornos na mobilidade, tonicidade e sensibilidade dos 6rgaos

fonoarticulatérios, como lingua, labios e bochechas (Tsai, Morais, Andrade, 2021).

No questionario, ao explorar a questao relacionada a tosse, notou-se que uma
parcela significativa 17 participantes, mencionaram a presenga desse sintoma,
atribuindo-lhe pontuagao 1, indicativa de um grau leve. Além disso, 15 participantes
indicaram um nivel moderado de tosse, conferindo-lhe uma pontuagdo 2. A
identificacdo de uma pontuagao mais elevada na escala 1 participante com pontuagao
4, indicando um problema severo, sugere que, embora menos frequente, algumas
pessoas enfrentam dificuldades mais pronunciadas nesse contexto. A manifestacao

desse sintoma sugere a possibilidade de entrada de alimentos ou liquidos nas vias
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respiratorias durante a degluticdo, desencadeando a tosse como um mecanismo de

protecao de via aérea inferior (Silva e Lopes, 2016).

A constatacdo de obstrugdo ou entalamento na garganta, conforme
evidenciado nos resultados, manifesta-se como um sintoma preocupante, que indica
desafios significativos no processo de degluticdo. A analise detalhada dos dados
revela que uma propor¢ao consideravel dos participantes, correspondendo a 16
individuos, experimentou essa sensagdo em grau leve (pontuagao 1), enquanto 15
individuos relataram um desconforto moderadamente severo (pontuagdo 3). A
identificacdo da pontuagdo mais elevada na escala (pontuagdo 4), indicando um
problema severo, foi observada em 4 participantes, sugerindo que alguns individuos
enfrentam desafios particularmente pronunciados nesse aspecto especifico (Silva e
Lopes, 2016).

No contexto dos individuos com MG, a analise clinica destaca a recorréncia de
auséncia, lentidao ou elevagao incompleta do osso hidide, da laringe e da adugéao
glética em individuos afetados. Adicionalmente, sdo observadas modificagbes na
peristalse faringea, disfun¢gdo do musculo cricofaringeo e a falta de sincronia entre a
degluticdo e a respiragdo. Esses achados estdo em consonancia com a reviséo
integrativa realizada porque sublinha que esses pacientes frequentemente
manifestam sintomas como pigarros, tosses e engasgos. Estes sintomas, conforme
indicado pela literatura, podem ser indicativos da presenca de penetracdo e/ou
aspiracéo durante o processo de degluticdo. Importante frisar que o processo final da
mastigacao, a pulverizagado, impacta diretamente na fase oral da degluticdo, que por
sua vez ira impactar respectivamente nas fases faringea e esofagica da degluticdo. O
que justifica a sensagcdo de desconforto, como; bolus faringeo e entalos
(empachamento) relatados por alguns individuos (Silva e Lopes, 2016).

A necessidade de fazer forca para beber liquidos, conforme indicado pelos
dados apresentados, sugere a presencga de dificuldades significativas na deglutigéo.
A analise dos numeros revela que houve uma quantidade maior de respostas com
uma proporgao de 14 individuos para o nivel moderado (pontuacgéo 2). A pontuagao
mais alta na escala (pontuagdo 4) indicando problema severo, apresentou 4
participantes, sugere que alguns participantes estdo enfrentando desafios ainda mais
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substanciais, o que pode ter impactos significativos na ingestdo de liquidos e,

consequentemente, na hidratagdo adequada.

Em relagcdo a necessidade de fazer forga para engolir alimentos solidos,
conforme os dados apresentados, sugere a presenca de dificuldades substanciais na
degluticdo desses tipos de alimentos. A analise dos numeros revela que uma
proporg¢ao significativa 17 participantes enfrentam essa dificuldade em grau moderado
a moderadamente severo (pontuagdes 2 e 3). Conforme Castro, (2017) que realizou
um estudo foi revelado uma diminuigdo da sensibilidade laringea em 40,5% dos
participantes, sendo observada uma perda prematura mais proeminente,
especialmente em relagdo a consisténcia sélida (32,4%) e liquida. As estases
identificadas, predominantemente de grau leve, demonstraram um desempenho
inferior a medida que a consisténcia do alimento aumentava, como evidenciado nos

casos de puré e alimentos solidos (Castro, 2017).

Ainda conforme Castro, (2017) a fraqueza na musculatura orofaringea emerge
como um fator crucial que pode comprometer integralmente o processo de deglutigéo,
dificultando a contengao oral do bolo alimentar e prejudicando sua preparagao. Isso
resulta em desafios na mastigacao e trituragcdo de consisténcias mais densas, como
alimentos solidos, assim como na reten¢ao do liquido, demandando um controle motor
oral mais refinado. A medida que a fraqueza se intensifica, ha uma interferéncia mais
pronunciada na progresséo do bolo alimentar na faringe. Esses fatores, combinados
ao déficit sensorial, podem agravar a situagao, pois mesmo estases de consisténcias

mais espessas podem passar despercebidas.

A andlise dos dados revela que a percepgdo de dor ao engolir é
predominantemente ausente de problemas significativos para a maioria dos
participantes, sendo 30 individuos, indicando uma pontuagéo de 0. Isso sugere que,
para a maioria, a realizagao dessa fungao fisiolégica fundamental ocorre sem dor. No
entanto, a constatagcao de que a dificuldade ao engolir interfere no prazer de comer
destaca um impacto emocional e funcional significativo associado a essa condigéo,
conforme Oda, Chiappetta, Medrano, 2006. Os resultados demonstram que 17
participantes experimentam uma interferéncia moderada no prazer de comer
(pontuacdo 2), enquanto 10 individuos relatam um nivel moderadamente severo

(pontuacgao 3).



26

A relagao entre a dificuldade de engolir e a perda do prazer em comer €&
complexa e pode ter diversas origens. Além dos desafios fisicos ligados a deglutigcéo,
a experiéncia de desconforto, esforgco ou mesmo dor durante as refeigées pode ter um
impacto psicologico significativo, resultando em uma diminuigdo do prazer alimentar.
E notavel que 18 participantes ndo relataram interferéncia significativa no prazer de
comer (pontuacgao 0), indicando uma diversidade de experiéncias entre os envolvidos
(Oda, Chiappetta, Medrano, 2006).

Quanto a percepcédo de que engolir causa estresse, a analise revela que,
embora a maioria dos participantes nao relate problemas significativos ao engolir, 19
individuos (pontuacéo 0), uma parcela consideravel experimenta niveis variados de
estresse associados a essa fungéo fisiologica. A maioria indicou niveis moderado e
moderadamente severo de estresse (pontuagdes 2 e 3). A pontuacdo 4 (severo),
indicou 4 participantes, sugere que algumas pessoas enfrentam niveis mais
acentuados de estresse relacionados a degluticdo. Esses dados reforcam a
necessidade de considerar ndo apenas os aspectos fisicos, mas também os impactos
emocionais na abordagem clinica de pacientes com dificuldades na degluticdo (Oda,
Chiappetta, Medrano, 2006).

Foi observado que a fraqueza muscular pode comprometer as 3 fases da
degluticdo. Na fase oral, se observam alteragdes relacionadas ao fraco vedamento
labial, controle da motricidade lingual e ejecdo do alimento da fase oral para a fase
faringea. Na fase faringea o mais preocupante se da em relagdo aos mecanismos de
protecdo das vias aéreas inferiores, evidenciados por sintomas como tosse,
engasgos, sensacao de alimento parado na garganta e dificuldade em deglutir

comprimidos. As alteragdes ja citadas podem impactar na fase esofagica.

Para a realizag&o desta pesquisa foram analisados 68 artigos na literatura onde
um percentual de 85,2% desses estudos citaram a relagao entre a MG e as alteragdes
na degluticdo. Muitas vezes, essas mudangas ocorrem de maneira silenciosa,
escapando a devida atengao dos profissionais de saude e até mesmo dos proprios
pacientes. Quando investigadas, frequentemente ja se encontram em estagios
avancgados. Isso acarreta impactos substanciais emocionais e sociais, conforme
revelado pelos resultados do questionario EAT-10. Essa ferramenta nos permite

concluir que de fato ha uma correlagao existente entre a MG e a disfagia, impactando
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no social e emocional desses individuos conforme os achados na literatura (Oda et
al., 2002).

Esta pesquisa evidencia a importancia da atuacdo do profissional
fonoaudidlogo integrado na equipe multidisciplinar junto a essa populagao,
contribuindo com a possibilidade de reabilitacdo em aspectos essenciais para a
qualidade de vida dos individuos com MG, como a degluticdo. Como evidenciado
neste trabalho, o impacto da disfagia transcende aspectos orgénicos, que envolvem o
ser integral, incluindo o seu psicoemocional (Oda, Chiappetta, Medrano, 2006).

5. CONCLUSAO

Com base nos dados coletados e das analises realizadas, é evidente que as
alteracdes deglutitérias em pacientes com MG exercem um efeito significativo
emocionalmente e socialmente desses individuos. Os resultados do questionario EAT-
10 indicam que o impacto dos problemas de degluticdo, vao desde a ingestdo de
liguidos até a adesdo ao tratamento medicamentoso. Esse cenario implica
diretamente ndo apenas na capacidade de desfrutar das refeicdes como um momento
prazeroso, mas também ressalta a relevancia critica da ingestdo de medicamentos
como parte integrante dos problemas enfrentados. A diversidade de respostas
ressalta a individualidade das experiéncias, enfatizando a necessidade de abordagens
personalizadas no manejo desses casos por parte do fonoaudiologo.

Diante do exposto, este estudo contribui para a compreens&o de alguns dos
possiveis desafios enfrentados por pacientes com MG em relacao as alteragoes
deglutitérias, contribuindo para um melhor conhecimento dessas alteragbes. Além
disso, destaca a importancia da atencdo integral a esses pacientes, abordando n&o
apenas os aspectos clinicos, mas também os emocionais e sociais, visando melhorar
sua qualidade de vida e promover intervencdes mais assertivas no cuidado desses

individuos.
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Anexo 1
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO ONLINE

Vocé esta sendo convidado (a) para participar, como voluntario (a), do Projeto de
Pesquisa sob o titulo ALTERACOES DA DEGLUTICAO EM INDIVIDUOS COM
MIASTENIA GRAVIS. Também fazem parte da equipe de pesquisa Aline Flavia
Garcia Fernandes dos Santos e Leandro Cordeiro de Carvalho, estudantes do curso
de Fonoaudiologia.

Meu nome é Angela Silveira Guerra Silva, sou docente do curso de fonoaudiologia da
PUC Goias. Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé podera entrar em contato com
o pesquisador responsavel, na Rua 232,128, Area V, Setor Leste Universitario,
Goiania-Goias, telefone 62- 3946-1512 , ligacbes a cobrar (se necessarias) ou através
do e-mail angelaguerrafono@gmail.com.

Em caso de duvida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em contato
com o Comité de FEtica em Pesquisa (CEP) da PUC Goias, via e-mail
(cep@pucgoias.edu.br), telefone: (62) 3946-1512, localizado na Avenida
Universitaria, N° 1069, St. Universitario, Goiania/GO. Funcionamento: das 8 as 12
horas e das 13 as 17 horas de segunda a sexta-feira. O CEP é uma instancia vinculada
a Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) que por sua vez é subordinada
ao Ministério da Saude (MS). O CEP é responsavel por realizar a analise ética de
projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que segue os principios estabelecidos
pelas resolucdes, normativas e complementares.

O motivo que nos leva a propor essa pesquisa € o interesse em levantar dados
sobre as dificuldades de engolir em pessoas com Miastenia Gravis, buscando
conhecer o impacto da disfagia (que é uma dificuldade ou incapacidade de engolir
alimentos) na sua qualidade de vida e ampliar o entendimento sobre a atuagéo
fonoaudioldgica nesta doenca. Tem por objetivo identificar qual o impacto que as
alteracdes de engolir geram na sua qualidade de vida e de outros participantes dessa
pesquisa.

O procedimento de coleta de dados consiste em através da plataforma Google Forms
vocé sera direcionado para concordar com o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), se ndo concordar a pesquisa € encerrada, se concordar em
seguida sera direcionado para o questionario sociodemografico e protocolo de
autoavaliagcédo Eating Assessment Tool-10 (EAT-10).

O possivel risco desta pesquisa se refere ao seu constrangimento ao responder aos
itens do instrumento de coleta dos dados, quebra de sigilo e vazamento de
informacdes. Ha também a possibilidade de um desconforto e ansiedade ao se
lembrar de momentos dificeis passados relacionados a sua doenca ao responder o
questionario proposto. Se vocé sentir qualquer desconforto é assegurado assisténcia
imediata e integral de forma gratuita, para danos diretos e indiretos, imediatos ou
tardios de qualquer natureza para dirimir possiveis intercorréncias em consequéncia
de sua participacdo na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir os riscos de sua
participacado vocé respondera ao instrumento de forma online. Todos os dados
coletados serdo guardados pelos pesquisadores de forma segura, armazenados em
um unico dispositivo e deletados de qualquer registro das plataformas online.

Quanto aos beneficios diretos, vocé recebera os resultados da pesquisa através da
ABRAMI postado no site ou enviado via e-mail, de responsabilidade da ABRAMI.
Baseado nesses dados levantados, sera possivel identificar estratégias para melhorar
a sua qualidade de vida. Ao término da pesquisa, os pesquisadores disponibilizaram
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uma aula informativa gravada, que sera compartilhada no YouTube por meio de um
link com acesso restrito e disponivel apenas aos participantes da pesquisa. Essa aula

abordara

SEXO detalhadamente temas

® como; o que é
degluticao? a

importancia de uma
degluticdo normal, quais
sao os sinais e sintomas
de uma alteracdo na
degluticao, qual o]
impacto que uma
alteracdo da degluticao
FEMINING MASCULINO gera na sua qualidade
de vida, quais
profissionais procurar e
quais sao as contribuigdes do fonoaudidlogo nesse processo. Durante essa aula, vocé
tera acesso a informagdes fundamentais para compreender melhor os aspectos
relacionados a degluticdo e como as intervengdes fonoaudiolégicas podem influenciar
positivamente a sua qualidade de vida.
Fica assegurado o sigilo e a privacidade. Caso vocé se sinta desconfortavel por
qualquer motivo, podera interromper a pesquisa a qualquer momento e esta decisao
nao produzira qualquer penalizagdo ou prejuizo. Vocé podera solicitar a retirada de
seus dados coletados na pesquisa a qualquer momento, deixando de participar deste
estudo, sem prejuizo. Os dados coletados serdao guardados por, no minimo, 5 anos
e, apos esse periodo, deletados. Se vocé sofrer qualquer tipo de dano resultante de
sua participagao na pesquisa, previsto ou ndo no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, tem direito a pleitear indenizacdo. Vocé recebera os resultados da
pesquisa através da ABRAMI postado no site ou enviado via e-mail, de
responsabilidade da ABRAMI.
Vocé nao recebera nenhum tipo de compensacgao financeira por sua participacao
neste estudo, mas caso tenha algum gasto decorrente do mesmo este sera ressarcido
pelo pesquisador responsavel. Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo vocé
tera acesso ao pesquisador responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de
eventuais duvidas.
Uma via deste documento esta disponivel para vocé, basta fazer o download do
arquivo, copiando a URL abaixo e colar no navegador de pesquisa.

Apos ter recebido tais esclarecimentos e as informagdes sobre a pesquisa, no caso
de aceitar fazer parte do estudo, vocé deve clicar na op¢cdo CONCORDO que vocé
sera direcionado para o questionario. Caso contrario, clique em NAO CONCORDO
gue encerraremos.
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Anexo 2

Questionario Sociodemografico

Idade

Sexo

Quando se iniciou os sintomas da doenga.

Ha quanto tempo possui o diagndstico da doenga, A) Menos que 2 anos; B)
Entre 2 e 4 anos; C) Mais que 4 anos; D) Nao recorda

Faz uso de medicagéao para o tratamento Miastenia Gravis, A) Sim; B) Nao
Quais medicamentos utiliza, A) Imunossupressor B) Mestinon C) Outros,

quais?



Anexo 3
Eat Assessment Tool (EAT-10)
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0 = ndo é um problema

4 = é um problema muito grande

1. Meu problema para engolir me faz perder peso.
2. Meu problema para engolir ndo me deixa comer fora de casa.

3. Preciso fazer forga para beber liquidos.

4. Preciso fazer forga para engolir comida (sélidos).

5. Preciso fazer forga para engolir remédios.

6. D6i para engolir.

7. Meu problema para engolir me tira o prazer de comer.
8. Fico com comida presa/entalada na garganta.

9. Eu tusso quando como.

10. Engolir me deixa estressado.

0
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Total EAT-10
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Instrumento para identificagdo do risco de disfagia




