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RESUMO

Introducéo: O trabalho multidisciplinar e o avango na saude tém despertado cada vez
mais o interesse da Fonoaudiologia e da Genética, a medida que evoluem como
ciéncias complementares, ndo s6 para melhor compreensdo da comunica¢do humana
e seus disturbios, mas também para melhor caracterizacdo e elaboracdo de
programas especificos para portadores de sindromes genéticas. E papel do
fonoaudidlogo, como membro da equipe multidisciplinar, € caracterizar as
manifestagdes que envolvem a linguagem, a fala, a audicdo e a voz, bem como as
funcdes do sistema estomatognatico (SE). Objetivo: Caracterizar os aspectos
miofuncionais orofaciais de individuos com sindromes genéticas por meio de analise
da avaliacdo clinica de pacientes encaminhados para a equipe de fonoaudiologia de
hospitais do Distrito Federal. Métodos: Trata-se de um estudo transversal e descritivo.
Foram avaliados 38 pacientes, ambos 0s sexos, com idades entre trés meses e treze
anos, por meio do Protocolo de Avaliagdo Miofuncional Orofacial com Escores
Expandido, Protocolo de Avaliacdo Clinica da Disfagia Pediatrica e Protocolo de
Avaliacédo de Risco para Disfagia, a fim de se caracterizar os aspectos miofuncionais
orofaciais de forma aplicada. Resultados e Discusséo: foi observada a presenca de
alteracdo em maior incidéncia nos aspectos miofuncionais orofaciais relacionados aos
labios, lingua, relacdo mandibula/maxila, palato duro e bochechas; a mobilidade das
estruturas em relacdo ao movimento de lateralizac&o; alteracbes de degluticdo e
respiracdo em graus variados, a mastigacao foi a funcdo que apresentou menos
aspectos inadequados. As alteracdes identificadas neste estudo, acrescentam
informacBes a base cientifica ja existente, indicam que o sistema miofuncional
orofacial de individuos com sindromes genéticas encontra-se alterado em relacéo as
estruturas, mobilidades e funcbes, com comprometimentos variaveis, e que nao
impedem sua alimentacéo por via oral na grande maioria dos casos. Conclusao: as
estruturas orofaciais apresentaram inadequacgfes posturais de relevancia em
bochechas, lingua, labios, palato duro e relacdo mandibula/maxila. Sendo
caracterizados por aspectos de aumento ou diminuicdo da tonicidade desses 6rgaos.
A mobilidade de labios, lingua, mandibula e bochechas indicou que os movimentos
de lateralizagdo cursam com alteragdo em todas as estruturas avaliadas em maior
grau de incidéncia. Sendo a mandibula a estrutura que mais apresentou problemas
de mobilidade, em contrapartida foi 0 que menos apresentou alteracdes de aparéncia
e postura. Foram identificadas alterac6es de degluticio em graus variados em parcela
da amostra, a disfagia orofaringea leve foi a de maior frequéncia, sendo essa a
funcionalidade que demonstrou mais caracteristicas de inadequacdes. A respiracao
evidenciou a incidéncia de alteracbes para o0 seu desempenho, apresentando
aspectos de respiracao oronasal leve e moderada. Na mastigacdo, os aspectos de
padrao mastigatorio foi a alteracdo mais recorrente, sendo essa funcdo a que menos
apresentou aspectos de alteracoes.

Palavras-chave: sindrome; genética; sistema estomatognético; degluticéo;
fonoaudiologia.



ABSTRACT

Introduction: The multidisciplinary work and the advancement in health have
increasingly aroused the interest of Speech Therapy and Genetics, as they evolve as
complementary sciences, not only for better understanding of human communication
and its disorders, but also for better characterization and development of specific
programs for carriers of genetic syndromes. The role of the speech therapist, as a
member of the multidisciplinary team, is to characterize the manifestations involving
language, speech, hearing and voice, as well as the functions of the stomatognathic
system (SS). Purpose: To characterize the orofacial myofunctional aspects of
individuals with genetic syndromes by analyzing the clinical evaluation of patients
referred to the speech therapy team at hospitals in the Federal District. Methods: This
is an cross-sectional and descriptive study. We evaluated 38 patients, both genders,
aged between three months and thirteen years, using the Myofunctional Orofacial
Evaluation Protocol with Expanded Scores, Clinical Evaluation Protocol for Pediatric
Dysphagia and Dysphagia Risk Assessment Protocol, in order to characterize orofacial
myofunctional aspects in an applied manner. Results e Discussion: the presence of
alterations in greater incidence in the orofacial myofunctional aspects related to the
lips, tongue, mandible/maxilla ratio, hard palate and cheeks was observed; the mobility
of the structures in relation to the lateralization movement; swallowing and breathing
changes in varying degrees, mastication was the function that presented the least
inadequate aspects. The alterations identified in this study, which add information to
the existing scientific base, indicate that the orofacial myofunctional system of
individuals with genetic syndromes is altered in terms of structures, mobility and
functions, with variable impairments, and that do not prevent their feeding through
orally in most cases. Conclusion: the orofacial structures presented relevant postural
inadequacies in cheeks, tongue, lips, hard palate and mandible/maxilla relationship.
Being characterized by aspects of increase or decrease in the tonicity of these organs.
The mobility of the lips, tongue, mandible and cheeks indicated that the lateralization
movements presented alterations in all the evaluated structures with a higher degree
of incidence. The mandible was the structure that presented the most mobility
problems, on the other hand, it was the one that presented the least changes in
appearance and posture. Swallowing alterations were identified in varying degrees in
part of the sample, mild oropharyngeal dysphagia was the most frequent, being this
the functionality that showed more characteristics of inadequacies. Breathing
evidenced the incidence of alterations to its performance, presenting aspects of light
and moderate oronasal breathing. In mastication, the aspects of masticatory pattern
were the most recurrent alteration, being this function the one that presented the least
aspects of alterations.

Keywords: syndrome; genetics; stomatognathic system; swallowing; speech therapy.
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APRESENTACAO

Meu nome € Andreza Soares Maia, sou fonoaudidloga formada pela
Universidade de Brasilia — Faculdade de Ceilandia, local ao qual tenho um apreco
singular e gratiddo pelas diversas oportunidades que a graduagdo me proporcionou,
sendo iniciado o desenvolvimento do projeto que Ihes é apresentado.

Durante minha trajetéria académica, pude compor a equipe de variados
projetos cientificos dentro da universidade, tendo experiéncia com as diversas areas
ao qual me propunha especializar. Dentre esses, realizei um projeto de iniciacédo
cientifica, a principio, como parte do assunto abordado no presente estudo, e, com
anseio de saber mais, explorar e descobrir tudo que universo das Sindromes
Genéticas pode nos ensinar, propus a minha professora (que no futuro seria
orientadora) o desenvolvimento do meu trabalho de concluséo de curso dentro dessa
tematica.

Entdo, durante a graduacédo, esse projeto foi esbocado, construido passo a
passo para ser realizado, ainda, como trabalho de concluséo de curso e, devido a
tramites técnicos com comité de ética em pesquisa, nao foi possivel a realizacdo de
sua etapa aplicada no periodo estipulado. No entanto, durante esse nivel de minha
formacdo, foi possivel o estudo e organizacao de revisdo da literatura, que muito me
serviu para esclarecimentos e preparacao para meus futuros passos.

Essa dissertacao traz o resultado de minha pesquisa aplicada. Pacientes do
Distrito Federal foram avaliados por mim, in loco, e a caracterizacao/perfil dos
aspectos miofuncionais orofaciais dos participantes sdo descritas de forma
pormenorizada. Destaco aqui a grande dificuldade que encontrei durante essa etapa
em decorréncia da pandemia de COVID-19. Iniciamos a coleta de dados no Hospital
de Apoio anteriormente ao inicio do isolamento determinado em marcgo de 2020. De
setembro de 2019 a mar¢o de 2020 mesmo sendo um hospital de referéncia, o Servigo
Ambulatorial de Genética manteve-se fechado. Em novembro de 2020 os
atendimentos puderam ser retomados, mas persistiu ainda a redu¢do do niumero de
atendimentos. Essa situacao, infelizmente, implicou em necessidade de prorrogacao
de meu mestrado.

Antecipadamente, agradeco a contribuicio e participacdo da banca
examinadora, com as consideracdes que acharem cabiveis para o aprimoramento

deste estudo.
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INTRODUCAO

Nas ultimas décadas, o grande avanco da genética tem permitido a melhor
compreensao de certas doencgas e o conhecimento de muitas outras. De modo geral,
pode-se considerar que aproximadamente 5,0% dos nascidos vivos apresentam
alguma anomalia do desenvolvimento, determinada, total ou parcialmente, por fatores
genéticos (ALBANO, 2000). Essas anomalias respondem por aproximadamente 10-
25% das admissdes hospitalares pediatricas na América Latina, ocupando entre o 3°
e 0 4° lugares dentre as causas de mortes no primeiro ano de vida. No Brasil, dados
sobre as anomalias craniofaciais sdo escassos e dispersos. Segundo estudo realizado
em 2001, as deformidades congénitas vém se mantendo como segunda causa de
mortes perinatais no pais (WORLD HEALTH ORGANIZATION [WHOQ], 1999).

Dentre as doencas nas quais o componente genético € preponderante, podem
ser citadas as monogénicas, individualmente raras, porém acometendo como grupo
2,0% da populacéo geral, as cromossomicas, presentes em 0,7% dos nascidos vivos
(e em metade dos abortamentos espontaneos) e as multifatoriais, responsaveis por
grande parte das malformacdes congénitas e por muitos problemas comuns da vida
adulta (NUSSBAUM; MCINNES; WILLARD, 2001).

Define-se por sindrome um conjunto de sinais e sintomas possivelmente
pautados do ponto de vista das causas e mecanismos de desenvolvimento de uma
doenca, que podem ser elencados conforme sua etiologia, ou seja, anomalias ou
aberracdes cromossdmicas, génicas e multifatoriais (SALES et al., 2015).

Um namero cada vez maior de especialidades tem realizado varios esforcos
para detectar, o quanto antes, distlrbios genéticos passiveis de um diagndstico pré
ou poés-natal. Este intercambio entre as varias especialidades médicas e outras areas
da saude vem demonstrando, atualmente, resultados positivos (ALBANO, 2000).

O trabalho multidisciplinar e 0 avanco na saude tém despertado cada vez mais
o interesse da Fonoaudiologia e da Genética, a medida que evoluem como ciéncias
complementares, ndo s6 para melhor compreensédo da comunicacdo humana e seus
distarbios, mas também para melhor caracterizacdo e elaboracdo de programas
especificos para portadores de sindromes genéticas (ALTMANN, 1997). Este
encontro pode acontecer a partir do periodo neonatal e se prolongar até a vida adulta
(SALES et al., 2015; RODRIGUES et al., 2003; BUSANELLO et al., 2012). E papel do

fonoaudidlogo, como membro da equipe multidisciplinar, caracterizar, dentre o
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espectro clinico geral, as manifestacdes que envolvem a linguagem, a fala, a audicao
e a voz, bem como as fun¢bes do sistema estomatognatico, como a degluticdo e a
mastigacao (SALES et al., 2015; SOUZA et al., 2007). Com a integracdo dessas duas
areas ha uma melhoria de procedimentos que visam o diagndstico, o progndstico e a
intervencdo de individuos com sindromes genéticas, 0 mais precoce possivel
(BERTOLINI, 2004).

O sistema estomatognatico (SE) é responsavel pelas fun¢gbes de succéo,
mastigacéo, degluticdo, fonoarticulacdo e respiracdo. A integridade funcional e
anatbmica desse sistema permite o correto crescimento e desenvolvimento das
estruturas intra e extraorais (CARVALHO, 2003). Individuos com sindrome genética
podem apresentar queixas alimentares e/ou alteracbes na degluticdo, acarretadas
pela interacdo de diversos fatores, como anatdmicos, fisiolégicos e ambientais
(COOPER-BROWN et al., 2008; REIS et al., 2015). O comprometimento das funcbes
relacionadas ao desempenho das estruturas do sistema estomatognatico podem
culminar nas dificuldades alimentares, a partir da ineficiéncia no exercicio da
musculatura orofacial (BRITO; BALDRIGHI, 2015; SASSI et al.,, 2015; COOPER-
BROWN et al., 2008).

O fonoaudidlogo é responsavel pela promocédo da saude, prevencao, avaliacao
e diagnéstico, orientacdo, terapia (habilitacdo e reabilitacdo) e aperfeicoamento dos
aspectos fonoaudiolégicos relacionados a funcdo auditiva, funcdo vestibular, da
linguagem oral e escrita, voz, fluéncia, articulagéo da fala e dos sistemas miofuncional
orofacial, cervical e de degluticdo (BRITO; BALDRIGHI, 2015). Sendo assim, € o
profissional com capacidade e competéncia para atuar com individuos sindrémicos

que possuam qualquer uma das alteracdes fonoaudioldgicas.

REVISAO DA LITERATURA

A andlise da literatura sobre a temética demonstra que ha um namero reduzido
de estudos relacionando a atuacdo fonoaudiolégica em Sindromes Genéticas,
principalmente quando se considera o rigor metodolégico (BRASIL, 2010, 2014;
SILVA, 2003). A maioria dos estudos sdo de relato de casos clinicos (SANTOS;
CAVALHEIRO, 2010; BIANCHINI, 2005; BUSANELLO et al., 2012; TORRES et al.,
2020; LAVRA-PINTO et al., 2011; SCHOEN-FERREIRA et al., 2010; ALBUQUERQUE
et al., 2009; SILVA et al., 2008; GOMES et al., 2008; FRAGA et al., 2015) ou de séries
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de casos (SASSI et al., 2015; FORONI et al., 2010; LIMA et al., 2007; PINHEIRO et
al.,, 2018; ANDREAN et al., 2013; IDERIHA; LIMONGI, 2007), retrospectivos
(ALBANO, 2000; LAVRA-PINTO et al., 2011) e transversais (SASSI et al., 2015;
SANTOS; CAVALHEIRO, 2010; BUSANELLO etal., 2012; LAVRA-PINTO etal., 2011,
FORONI et al., 2010; SCHOEN-FERREIRA et al., 2010; ALBUQUERQUE et al., 2009;
SILVA et al., 2008; GOMES et al., 2008; LIMA et al., 2007; FRAGA et al., 2015;
ANDREAN et al., 2013) o que fornece informacfes de interesse para a area, mas nao
permitem generalizagbes. Alguns estudos apresentaram acompanhamento
longitudinal dos casos (BRITO; BALDRIGHI, 2015; BIANCHINI, 2005; FERREIRA;
GUEDES, 2011; ESKELSEN et al., 2009; DELGADO, 2009; PINHEIRO et al., 2018;
IDERIHA; LIMONGI, 2007), o que permite o conhecimento terapéutico e desempenho
dos participantes, mas também ndo permite generalizacdes. Faz-se necessario 0
aumento da producdo cientifica em numeros gerais e em critérios de evidéncias
cientificas, para que se possa garantir uma boa atuacéo especializada.

Nesta revisdo trabalharemos com dezoito estudos (SASSI et al.,, 2015;
SANTOS; CAVALHEIRO, 2010; BUSANELLO et al., 2012; TORRES et al., 2020;
FERREIRA; GUEDES, 2011; LAVRA-PINTO et al.,, 2011; FORONI et al., 2010;
SCHOEN-FERREIRA et al., 2010; ESKELSEN et al., 2009; ALBUQUERQUE et al.,
2009; DELGADO, 2009; SILVA et al., 2008; GOMES et al., 2008; LIMA et al., 2007,
PINHEIRO et al.,, 2018; FRAGA et al., 2015; ANDREAN et al.,, 2013; IDERIHA;
LIMONGI, 2007) que abordam os aspectos fonoaudioldgicos relacionados aos
aspectos miofuncionais orofaciais. Esses estudos apontam que a postura dos érgaos
orofaciais, em individuos com sindromes genéticas estdo comprometidas. Diante
disso, a maior incidéncia de posicionamento inadequado de estruturas € caracterizada
pelos labios, no que diz respeito ao vedamento labial ineficiente (SASSI et al., 2015;
LAVRA-PINTO et al.,, 2011; FORONI et al., 2010; ALBUQUERQUE et al., 2009;
DELGADO, 2009; SILVA et al., 2008; PINHEIRO et al., 2018; FRAGA et al., 2015;
IDERIHA; LIMONGI, 2007).

O posicionamento e a mobilidade de lingua também podem ser destacados
(SANTOS; CAVALHEIRO, 2010; BUSANELLO et al., 2012; LAVRA-PINTO et al.,
2011; SILVA et al., 2008; PINHEIRO et al., 2018; FRAGA et al., 2015; IDERIHA,
LIMONGI, 2007). Em relagdo a condigdo postural a caracterizagao “protrusdo de
lingua em excesso” foi a mais comum, e essa situagdo impacta diretamente no

aspecto de movimentacg&o dessa estrutura; levando em consideragéo que dois destes
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estudos abordam aspectos da Sindrome de Goldenhar (BUSANELLO et al., 2012;
SILVA et al., 2008).

Diversos estudos destacam evidéncia quanto a hipotonia das estruturas que
compdem o sistema estomatognético, com grande énfase na musculatura perioral
(SANTOS; CAVALHEIRO, 2010; BIANCHINI, 2005; FERREIRA; GUEDES, 2011;
FRAGA et al., 2015; ANDREAN et al., 2013; IDERIHA; LIMONGI, 2007). Apenas um
estudo, cita a hipertonicidade da musculatura, entretanto apresenta combinacgéo de
hipotonia e assimetria de bochechas (LAVRA-PINTO et al., 2011).

Sobre a mobilidade das estruturas dos musculos orofaciais, estudos apontam
gue ha evidéncias de alteracdes e limitacdes na execucdo de movimentos associados
(SANTOS; CAVALHEIRO, 2010; BIANCHINI, 2005; ALBUQUERQUE et al., 2009;
FRAGA et al., 2015), dando destaque a mandibula durante a execu¢do do movimento
de lateralizacdo (SASSI et al., 2015; ALBUQUERQUE et al., 2009).

Levando em consideracdo as estruturas orofaciais como um todo, os autores
demonstram achados de alteracdes de sensibilidade orofacial (SANTOS;
CAVALHEIRO, 2010; BIANCHINI, 2005; FORONI et al., 2010). Albuquerque et al.
(2009) ressaltam os achados de assimetria facial dentro da populacdo com sindrome
genética.

Assim como os achados estruturais na regido orofacial, os estudos destacam o
prejuizo na funcionalidade dos érgaos (SANTOS; CAVALHEIRO, 2010; BIANCHINI,
2005; FERREIRA; GUEDES, 2011; LAVRA-PINTO et al., 2011; FORONI et al., 2010;
ESKELSEN et al., 2009; ALBUQUERQUE et al., 2009; ANDREAN et al., 2013) com
acao impactante no desempenho das funcdes do sistema estomatognatico. Dado a
exemplo, caracteristicas relacionadas a respiracdo, artigos apontam presenca de
padréo oral (BUSANELLO et al., 2012; ANDREAN et al., 2013) ou oronasal (LAVRA-
PINTO etal., 2011; ESKELSEN et al., 2009; PINHEIRO et al., 2018; ANDREAN et al.,
2013). Variacdes, também foram encontradas durante a mastigacdo, ressaltando
diferenciacdes no padrdo de mordida (PINHEIRO et al., 2018), trituracéao (PINHEIRO
et al., 2018) e atuacado de movimentos verticalizados da mandibula (BUSANELLO et
al., 2012; LAVRA-PINTO et al., 2011; ESKELSEN et al., 2009; ALBUQUERQUE et al.,
2009; ANDREAN et al., 2013). A degluticao teve destaque em seus achados no que
se refere a presenca de alteracdes, como a presenca de estase salivar, sialorréia
(BIANCHINI, 2005; BUSANELLO et al., 2012), escape extraoral de alimento (LAVRA-
PINTO et al., 2011; PINHEIRO et al., 2018; IDERIHA; LIMONGI, 2007), interposicao
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de lingua, presenca de ruidos e residuo em cavidade oral (ESKELSEN et al., 2009).
Desse modo, a ocorréncia de disfagia nessa populacdo € evidenciada, sendo
encontrada nas diversas fases da degluticdo, com variacdes de moderada a grave
(SANTOS; CAVALHEIRO, 2010; FERREIRA; GUEDES, 2011; FORONI et al., 2010;
ALBUQUERQUE et al., 2009; FRAGA et al., 2015).

Os estudos de Chistol et al. (2018) e Magagnin et al. (2021) apontam que
individuos com TEA possuem maior risco de manifestarem dificuldades alimentares,
como disfungcdes motoras-orais, problemas comportamentais e sensibilidade oral,
sendo essa Ultima, associada a alta taxa de recusa e seletividade alimentar.
Entretanto, na presente pesquisa ndo foi possivel fazer detec¢cdes quanto aos
aspectos do sistema miofuncional orofacial relacionados as dificuldades alimentares.
Nesse sentido, faz-se necessario estudos que tracem evidéncias e elucidem sobre as
acOes desse sistema.

A caracterizacao do perfil fonoaudiolégico de uma determinada populacéo € um
passo importante para definir as melhores condutas em relacdo a atuacgéo
fonoaudioldgica, uma vez que colabora para o maior conhecimento do assunto por
fonoaudidlogos, demais profissionais da saude e outros interessados (BUSANELLO
et al., 2012). A utilizacdo de principios metodoldgicos na clinica fonoaudioldgica é
necessaria e deve ser buscada, para que a acdo da ciéncia possa ser avaliada e
comprovada, sempre visando niveis de evidéncia e qualidade metodoldgicas
melhores (TANAKA; TAMAKI, 2012; ANDRADE, 1998, 2004; APEL; SELF, 2003;
GOULART; CHIARI, 2007). A utilizac&do destes principios vai permitir a verificacdo da
funcionalidade do procedimento proposto, a forma como este modifica o individuo e
possibilitar a comparacéo entre os tipos de tratamento aplicados.

A literatura aponta que, nas Ultimas décadas, o numero de tecnologias
produzidas e incorporadas tem sido relacionado diretamente a queda na mortalidade
e ao aumento de conhecimento e informacgéo sobre tecnologias assistenciais e do
custo da assisténcia. Para isso, faz-se necessaria a selecdo de tecnologias e a
identificacdo das condi¢cbes ou subgrupos (SILVA, 2003; TANAKA; TAMAKI, 2012).
Evidencia também que o volume de conhecimento produzido sobre os diferentes
efeitos e consequéncias das tecnologias precisa ser analisado e sintetizado de forma
cada vez mais exigente, como novas formas de pesquisa, para apoiar a tomada de

decisédo. Sugere-se que a revisdo sistematica, metanalise, a analise de deciséo e a
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avaliacdo custo-efetividade seriam metodologias que permitiriam esse tipo de
avaliacdo (SILVA, 2003; TANAKA; TAMAKI, 2012).

Os dados aqui citados reforcam a importancia de pesquisas e estudos na area
de Sindromes Genéticas relacionadas a Fonoaudiologia para a contribuicdo da

melhora desses individuos no que diz respeito aos aspectos miofuncionais orofaciais.

OBJETIVOS

Objetivo geral

Caracterizar os aspectos miofuncionais orofaciais de individuos com sindromes
genéticas por meio de analise da avaliacdo clinica de pacientes encaminhados para

a equipe de fonoaudiologia de hospitais do Distrito Federal.

Objetivos especificos

 |dentificar o perfil dos individuos com sindrome genética no Distrito Federal;
o Caracterizar 0s aspectos estruturais e funcionais do sistema miofuncional
orofaciais, por meio de protocolos clinicos padronizados, de individuos com
sindrome genética encaminhados para assisténcia fonoaudiolégica no

Hospital de Apoio de Brasilia e Hospital Universitario de Brasilia.

HIPOTESE

A determinacao do perfil fonoaudiolégico miofuncional orofacial dos individuos
com sindrome genética permitird o conhecimento das necessidades da populacdo em

relacdo as funcdes desempenhadas pelo SE.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal e descritivo, cuja coleta de dados foi
realizada no Hospital de Apoio de Brasilia (HAB) e no Hospital Universitario de Brasilia
(HUB). Foram avaliados pacientes com sindrome genética, de ambos 0s sexos, com

idade superior a um més, por meio do Protocolo de Avaliagcdo Clinica da Disfagia



18

Pediatrica (PAD-PED) (FLABIANO-ALMEIDA; BUHLER; LIMONGI, 2014) ou do
Protocolo de Avaliacdo Miofuncional Orofacial com Escores Expandido (AMIOFE-E)
(FELICIO et al., 2010) e do Protocolo de Avaliagido de Risco para Disfagia (PARD)
(PADOVANI et al.,, 2007), a fim de se caracterizar os aspectos miofuncionais
orofaciais.

Para este estudo foram realizados todos 0s processos éticos pertinentes —
pareceres do HAB e HUB, sob os nimeros CAAE 72221317.3.3002.5553 (ANEXO A)
e 01967618.0.0000.8093 (ANEXO B), respectivamente, e analise do Comité
de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ceilandia (CEP-FCE), sob os niimeros CAAE
72221317.3.0000.8093 (ANEXO C), assim como a utilizacdo de Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A) e Termo de Anuéncia Livre
e Esclarecida (TALE) (APENDICE B).

Participantes

O estudo contou com a participacdo de 38 individuos, com idades entre trés
meses e 13 anos. O numero de participantes foi definido conforme demanda dos
hospitais, com base nos encaminhamentos médico/interdisciplinares realizados.

Foram selecionados individuos clinicamente estaveis, com avaliagcao registrada
pela equipe médica, encaminhados para assisténcia fonoaudiolégica no HAB e HUB.
O diagnostico de sindrome genética foi emitido pela equipe médica.

Como critérios de exclusdo foram considerados: 1) casos de sindromes
progressivas, 2) casos em que existia a contraindicacdo de realizagdo de qualquer
acao/tarefa solicitada pelos protocolos de avaliacéo selecionados para este estudo; 3)
casos em que existia contraindicacdo do acompanhamento fonoaudioldgico; 4) casos
em que ndo se pdde ofertar alimentos por via oral; 5) uso cronico de analgésicos ou
anti-inflamatorios; 6) historicos de tumores ou traumas na regido de cabeca e pescoco;
6) mulheres gravidas.

Os pacientes do HAB séo atendidos pela equipe de fonoaudiologia que compde
a Unidade de Genética. O fluxo do servico € iniciado na consulta com o médico
neuropediatra e/ou geneticista, onde € realizada uma triagem da equipe médica para
designacao da necessidade de acompanhamento fonoaudiolégico. Apés verificacao
da necessidade terapéutica pela equipe de fonoaudiologia, o paciente € encaminhado
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para o acompanhamento, que se dara de forma mensal, a depender da agenda e
demanda do servico.

O atendimento fonoaudiolégico no HUB ocorre no Ambulatério de Motricidade
Orofacial e Disfagia Infantil e tem como objetivo favorecer a alimentagdo segura e
eficiente, além de orientar os pais e/ou responsaveis sobre aspectos de linguagem da
crianca. Como rotina deste servi¢o, 0s pacientes inicialmente sdo submetidos a uma
avaliacdo fonoaudiolégica miofuncional orofacial. Ao se tracar o diagnostico
fonoaudiologico os responsaveis sdo informados da necessidade de tratamento ou
nao, e o paciente € encaminhado para acompanhamento terapéutico no proprio

ambulatério.

Procedimentos de avaliacéo

Os participantes foram expostos a uma bateria de testes, que permitiu a
caracterizagdo dos aspectos miofuncionais orofaciais. Os participantes foram
examinados nos hospitais, em uma sala individualizada, por examinadores
devidamente treinados. Abaixo encontra-se descrita a metodologia proposta.

Com base na idade dos participantes, foram aplicadas duas possiveis baterias
de testes: 1) individuos com até 7 anos e 11 meses — Protocolo de Avaliacéo Clinica
da Disfagia Pediatrica (PAD-PED) (FLABIANO-ALMEIDA; BUHLER; LIMONGI, 2014);
2) individuos com mais de 8 anos — aplicacdo da Avaliacdo Miofuncional Orofacial
com Escores Expandido (AMIOFE-E) (FELICIO et al., 2010) e do Protocolo de
Avaliacdo de Risco para Disfagia (PARD) (PADOVANI et al., 2007).

A descricdo pormenorizada dos instrumentos encontra-se a seguir:

Protocolo de Avaliagdo Clinica da Disfagia Pediatrica — PAD-PED
(FLABIANO-ALMEIDA; BUHLER; LIMONGI, 2014; SILVA-MUNHOZ; BUHLER;
LIMONGI, 2015): este protocolo tem a proposta de avaliar a degluticdo em criancas
(0:1 més aos 7:11 anos), de acordo com a etapa do desenvolvimento do sistema
estomatognatico e identificar sinais de alteracédo. O protocolo envolve a Classificacao
do Grau de Disfagia Pediatrica, que foi desenvolvido pelos autores, com base na
Dysphagia Severity Scale do Dysphagia Disorders Survey.

O protocolo é dividido em seis itens, sé@o eles: 1) Condi¢des Clinicas, 2) Sinais
Vitais Prévios a Oferta, 3) Exame Estrutural e Funcional, 4) Avaliacdo da Degluticdo

de Saliva, 5) SNN (Succao N&o Nutritiva) e 6) Avaliagdao com Alimento, sendo que o
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item 6 pode ser avaliado durante a amamentacdo e/ou liquido fino, liquido
engrossado, alimento pastoso homogéneo, alimento pastoso heterogéneo, alimento
sélido, conforme a idade do avaliado. A classificacdo da degluticdo, ou disfagia, é
dada ao fim da aplicacéo do protocolo, podendo ser: normal, disfagia orofaringea leve,
disfagia orofaringea moderada a grave ou disfagia orofaringea grave.

Avaliacdo Miofuncional Orofacial com Escores Expandido — AMIOFE-E
(FELICIO et al., 2010): os componentes e fungdes do sistema estomatognatico foram
avaliados conforme preconizado pelo Protocolo AMIOFE-E (FELICIO et al., 2010;
FELICIO; MEDEIROS; MELCHIOR, 2012) (ANEXO D), sendo que os labios, lingua,
mandibula e bochechas foram avaliados em termos de postura/aspecto, mobilidade e
desempenho durante as funcbes de respiracdo, mastigacao e degluticdo (liquido e
solido). Os individuos foram avaliados individualmente, por meio de inspecéo visual
durante a sessao e, posteriormente, a avaliacdo foi complementada pela anédlise das
imagens gravadas em um celular (iPhone 11 Pro, Apple).

Protocolo de Avaliacédo de Risco para Disfagia — PARD: a avaliagéo clinica
da degluticdo foi realizada por meio do PARD (PADOVANI et al., 2007) (ANEXO E).
Trata-se de um instrumento que contempla a avaliacdo da disfagia de maneira
concisa, exaltando aspectos relativos a funcionalidade, de forma quantitativa,
estabelecendo classificacbes com bases funcionais em um contexto hospitalar. O
PARD é composto por trés partes: teste de degluticdo de agua, teste de degluticdo de
alimentos pastosos e classificagdo da disfagia (Nivel | ao VII) (PADOVANI et al.,
2007). Neste protocolo o exame clinico é acompanhado pelas medidas de saturacéo
periférica de oxigénio e frequéncia respiratoria que serdo realizadas utilizando um
oximetro de pulso. Os participantes da pesquisa podem ser classificados em: Nivel I.
Degluticdo normal; Nivel Il. Degluticdo funcional; Nivel lll. Disfagia orofaringea leve;
Nivel IV. Disfagia orofaringea leve a moderada; Nivel V. Disfagia orofaringea
moderada; Nivel VI. Disfagia orofaringea moderada a grave; ou Nivel VII. Disfagia

orofaringea grave.

Andalise dos dados

Os dados foram descritos através de frequéncias absolutas e percentuais

(variaveis qualitativas) e por meio de medidas como média, desvio-padrao, mediana,
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minimo e maximo (variaveis quantitativas). Todas as analises e tabelas apresentados

foram realizados com o auxilio do software R, versao 4.1.0.

RESULTADOS

A Tabela 1, a seqguir, apresenta os dados de caracterizacao geral dos pacientes
em relacdo a idade, diagndstico, sexo e metodologia aplicada, conforme descrito na
secao anterior. Ressaltamos que pela rotina do servico do HAB, h& predominio de
pacientes com diagnostico do Transtorno do Espectro Autista (TEA), que ndo pbéde
ser controlada por nés. Destacamos também que a maior parte dos pacientes que

compds a amostra é do sexo masculino e com idade pré-escolar.

Tabela 1 — Descricdo geral da amostra

Caracteristicas n %
Idade:
n 38
Média (DP) 5,8 (3,99)
Mediana (Min-Max) 6 (0,33-13)
Diagnéstico:
Sindrome de Down 5 13,16
Sindrome de Ellis-van Creveld 1 2,63
Sindrome de Kabuki 1 2,63
Sindrome de Noonan 1 2,63
Sindrome de Opitz 1 2,63
Sindrome de Prader-Willi 1 2,63
Sindrome de Prune-Belly 1 2,63
Sindrome de West 1 2,63
Sindrome de Williams 2 5,26
Transtorno do espectro autista (TEA) 24 63,16
Sexo:
Feminino 13 34,21
Masculino 25 65,79
Questionario:
PAD-PED 24 63,16
PARD e AMIOFE-E 14 36,84

Fonte: Dados da pesquisa.
Legenda: n: NUmero de participantes; DP: Desvio Padrao; Min: Minimo; Max: Maximo.

Foram avaliados 38 individuos, distribuidos numa variedade de dez
diagnésticos em sindromes genéticas, sendo o TEA com maior ocorréncia entre 0s
participantes. Foi observada a prevaléncia do sexo masculino na amostra. Houve uma
heterogeneidade quanto as idades, apresentando variancia entre trés meses a 13
anos, sendo esse dado fundamental na escolha da avaliagdo para cada participante,
onde a bateria com o uso do PAD-PED foi mais utilizada para o auxilio da

caracterizacao da amostra deste estudo.
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A Tabela 2 apresenta os dados de caracterizacao por diagnostico dos pacientes
em relacdo a idade, diagndstico, sexo e metodologia aplicada. Nos participantes com
TEA a média da idade correspondeu a idade pré-escolar, naqueles com Sindrome de
Down a média abarcou bebés, e na Sindrome de Williams a média correspondeu a
pré-adolescentes. Os demais diagnosticos apresentam apenas um participante para
cada, com grande variabilidade de idade. Em relacdo ao sexo, nos participantes com
TEA houve predominio do sexo masculino, ja na Sindrome de Down foi observada
maior incidéncia do sexo feminino, na Sindrome de Williams ambos o0s sexos
compuseram a amostra na mesma propor¢cdo, nos demais diagndsticos apenas a
Sindrome de Noonan contou com uma participante do sexo feminino e 0s outros
somente participantes do sexo masculino. A aplicacdo do método de avaliacdo em
participantes com TEA foi prioritariamente através do PAD-PED, seguido pelo PARD
+ AMIOFE-E. Naqueles com Sindrome de Down foi utilizado apenas o PAD-PED em
todos os participantes, na Sindrome de Williams PARD e AMIOFE-E em todos os
participantes, para os outros diagndsticos que integraram a amostra em cinco
individuos foi aplicado PAD-PED e em dois foi aplicado PARD e AMIOFE-E.
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Tabela 2 — Caracterizacdo geral dos pacientes em relacéo a idade, diagndéstico, sexo e metodologia aplicada
Sindrome Sindrome Sindrome Sindrome Sindrome de Sindrome de Sindrome Sindrome de TEA

Caracteristicas Sindrome de Ellis-van
por diagnéstico de Down Creveld de Kabuki de Noonan de Opitz Prader-Willi Prune-Belly de West Williams
Idade:
n 5 1 1 1 1 1 1 1 2 24
Média (DP) 0,6 (0,29) 4(-) 10 () 7(-) 3(-) 9(-) 3(-) 0,67 (-) 11,5(2,12) 6,57 (3,58)
Mediana (Min-Max) 0,58 (0,33-1) 4 (4-4) 10 (10-10) 7 (7-7) 3(3-3) 9 (9-9) 3(3-3) 0,67 (0,67-0,67) 11,5(10-13) 6,5 (0,75-13)
Sexo:
Feminino 3 (60%) 0 (0%) 0 (0%) 1 (100%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 0 (0%) 1 (50%) 8 (33,33%)
Masculino 2 (40%) 1(100%) 1 (100%) 0 (0%) 1 (100%) 1 (100%) 1 (100%) 1 (100%) 1(50%) 16 (66,67%)
Questionario:
PAD-PED 5 (100%) 1 (100%) 0 (0%) 1(100%) 1 (100%) 0 (0%) 1 (100%) 1 (100%) 0 (0%) 14 (58,33%)
PARD e AMIOFE-E 0 (0%) 0 (0%) 1 (100%) 0 (0%) 0 (0%) 1 (100%) 0 (0%) 0 (0%) 2 (100%) 10 (41,67%)

Fonte: Dados da pesquisa.
Legenda: n: Nimero de participantes; DP: Desvio Padrédo; Min: Minimo; Max: Maximo; TEA: Transtorno do Espectro Autista.
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A Tabela 3 refere-se aos dados da avaliacdo dos participantes conforme a
avaliacdo através do PAD-PED. No exame estrutural e funcional dos labios, foi
percebido inadequagédo enquanto a postura, tonus e mobilidade, com frequéncia em
pouco menos da metade dos participantes. A lingua apresentou inadequacao quanto
a postura na maioria dos avaliados e adequacdo para tbnus e mobilidade para a
maioria. A bochecha apresentou inadequacédo quanto ao tdbnus em pouco menos da
metade. Em relacdo aos dentes, apresentaram adequacdo quanto aos aspectos de
conservagao e quantidade em grande parte dos participantes. Tanto o palato mole
qguanto o palato duro apresentaram adequacdo na maioria dos individuos, mas o
palato duro apresentou maior incidéncia de inadequacdes em relacdo ao palato mole.

A qualidade vocal apresentou adequacao em sua grande maioria dos participantes.

Tabela 3 — Dados do protocolo PAD-PED

(continua)

Descricéo N %
Exame Estrutural e Funcional
Labios
Postura durante o repouso:

Adequado 13 54,17

Inadequado 11 45,83
Ténus:

Adequado 14 58,33

Inadequado 10 41,67
Mobilidade:

Adequado 13 54,17

Inadequado 11 45,83
Lingua
Postura durante o repouso:

Adequado 10 41,67

Inadequado 14 58,33
Toénus:

Adequado 15 62,5

Inadequado 9 37,5
Mobilidade:

Adequado 17 70,83

Inadequado 7 29,17
Presenca de tremores:

Nao 20 83,33

Sim 4 16,67
Bochechas
Toénus:

Adequado 13 54,17

Inadequado 11 45,83
Dentes (quantidade):

Adequado 13 54,17

Inadequado 11 45,83
Dentes (conservagéo):

Adequado 15 62,5

Inadequado 9 37,5
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(continuacao)

Descricdo N %
Palato duro:

Adequado 14 58,33

Inadequado 10 41,67
Palato mole:

Adequado 21 87,5

Inadequado 3 12,5
Qualidade vocal:

Adequado 18 75

Inadequado 6 25
Avaliacéo da Degluticdo de Saliva
Aspecto da mucosa oral:

Adequado 24 100
Frequéncia de degluticdo de saliva:

Adequado 23 95,83

Inadequado 1 4,17
Ausculta cervical de base:

Adequado 23 95,83

Inadequado 1 4,17
Ocorréncias:

Adequado 23 95,83

Inadequado 1 4,17
Avaliacdo com Alimento
Seio materno
Vedamento labial:

Adequado 5 100
Escape oral:

Adequado 5 100
Pega:

Adequado 5 100
Relacdo frequéncia de succao/degluti¢cao:

Adequado 3 60

Inadequado 2 40
Pausas:

Adequado 5 100
Coordenacédo succdo-degluticdo-respiracao:

Adequado 5 100
Ausculta cervical:

Adequado 4 80

Inadequado 1 20
Qualidade vocal:

Adequado 5 100
Sinais vitais:

Adequado 4 80

Inadequado 1 20
Ocorréncias:

Adequado 3 60

Inadequado 2 40
Liquido fino:

Bico comum 3 18,75

Canudo 13 81,25
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(continuacao)

Descricdo N %
Vedamento labial:

Adequado 14 87,5

Inadequado 2 12,5
Escape oral:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Preenséo:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Pausas:

Adequado 14 87,5

Inadequado 2 12,5
Coordenacdo succao-respiracao-degluticao:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Tempo de transito oral:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Elevacéo laringea:

Adequado 16 100
Ausculta cervical:

Adequado 16 100
Qualidade vocal:

Adequado 16 100
Sinais vitais:

Adequado 16 100
Ocorréncias:

Adequado 14 87,5

Inadequado 2 12,5
Tempo de alimentagéo:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Liguido fino (copo):

Gole controlado 1 5,88

Gole livre 16 94,12
Preenséo:

Adequado 14 82,35

Inadequado 3 17,65
Escape oral:

Adequado 9 52,94

Inadequado 8 47,06
Movimento de sorver:

Adequado 8 47,06

Inadequado 9 52,94
Despejamento do liquido em cavidade oral:

Adequado 9 52,94

Inadequado 8 47,06
Coordenacédo sorcéo-respiracdo-degluticéo:

Adequado 17 100
Tempo de transito oral:

Adequado 15 88,24

Inadequado 2 11,76
Elevacéo laringea:

Adequado 17 100
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(continuacao)

Descricdo N %
Ausculta cervical:

Adequado 16 94,12

Inadequado 1 5,88
Qualidade vocal:

Adequado 17 100
Sinais vitais:

Adequado 17 100
Ocorréncias:

Adequado 14 82,35

Inadequado 3 17,65
Tempo de alimentacé&o:

Adequado 12 75

Inadequado 4 25
Liquido engrossado:

Bico comum 2 12,5

Canudo 14 87,5
Vedamento labial:

Adequado 10 62,5

Inadequado 6 37,5
Escape oral:

Adequado 9 56,25

Inadequado 7 43,75
Preenséo:

Adequado 11 68,75

Inadequado 5 31,25
Pausas:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Coordenacdo succ¢do-respiracdo-degluticéo:

Adequado 15 93,75

Inadequado 1 6,25
Tempo de transito oral:

Adequado 8 50

Inadequado 8 50
Elevacéo laringea:

Adequado 16 100
Ausculta cervical:

Adequado 14 87,5

Inadequado 2 12,5
Qualidade vocal:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Sinais vitais:

Adequado 15 93,75

Inadequado 1 6,25
Ocorréncias:

Adequado 14 87,5

Inadequado 2 12,5
Tempo de alimentacé&o:

Adequado 8 50

Inadequado 8 50
Liquido engrossado (copo):

Gole

Livre 15 100
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(continuacao)

Descricdo N %
Preenséo:

Adequado 12 75

Inadequado 4 25
Escape oral:

Adequado 12 75

Inadequado 4 25
Movimento de sorver:

Adequado 8 50

Inadequado 8 50
Despejamento do liquido em cavidade oral:

Adequado 7 46,67

Inadequado 8 53,33
Coordenacao sorcao-respiracdo-degluticéo:

Adequado 13 81,25

Inadequado 3 18,75
Tempo de transito oral:

Adequado 10 62,5

Inadequado 6 37,5
Elevacéo laringea:

Adequado 16 100
Ausculta cervical:

Adequado 15 93,75

Inadequado 1 6,25
Qualidade vocal:

Adequado 15 93,75

Inadequado 1 6,25
Sinais vitais:

Adequado 15 93,75

Inadequado 1 6,25
Ocorréncias:

Adequado 12 85,71

Inadequado 2 14,29
Tempo de alimentacéo:

Adequado 9 56,25

Inadequado 7 43,75
Pastoso homogéneo:
Captacéo:

Adequado 12 60

Inadequado 8 40
Escape oral:

Adequado 11 55

Inadequado 9 45
Movimento adequado de lingua:

Adequado 13 61,9

Inadequado 8 38,1
Movimentos pOstero-anteriores:

Adequado 15 75

Inadequado 5 25
Coordenacéo respiracdo-degluticdo:

Adequado 18 85,71

Inadequado 3 14,29
Tempo de transito oral:

Adequado 14 66,67

Inadequado 7 33,33
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(continuacao)

Descricdo N %
Elevacgao laringea:

Adequado 21 100
Residuo:

Nao 4 19,05

Sim 17 80,95
Ausculta cervical:

Adequado 20 95,24

Inadequado 1 4,76
Qualidade vocal:

Adequado 20 95,24

Inadequado 1 4,76
Sinais vitais:

Adequado 21 100
Ocorréncias:

Adequado 18 94,74

Inadequado 1 5,26
Tempo de alimentacdo:

Adequado 13 61,9

Inadequado 8 38,1
Pastoso heterogéneo (colher)
Captacéo:

Adequado 7 53,85

Inadequado 6 46,15
Escape oral:

Adequado 7 53,85

Inadequado 6 46,15
Padrdo mastigatério:

Adequado 10 76,92

Inadequado 3 23,08
Movimento adequado de lingua:

Adequado 9 75

Inadequado 3 25
Movimento péstero-anteriores:

Adequado 7 63,64

Inadequado 4 36,36
Coordenacéo respiracdo-degluticdo:

Adequado 12 92,31

Inadequado 1 7,69
Tempo de transito oral:

Adequado 7 58,33

Inadequado 5 41,67
Elevacéo laringea:

Adequado 13 100
Ausculta cervical:

Adequado 12 92,31

Inadequado 1 7,69
Qualidade vocal:

Adequado 11 84,62

Inadequado 2 15,38
Sinais vitais:

Adequado 13 100
Ocorréncias:

Adequado 8 72,73

Inadequado 3 27,27
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Tabela 3 — Dados do protocolo PAD-PED
(concluséo)

Descricdo N %
Tempo de alimentagéo:

Adequado 7 53,85

Inadequado 6 46,15
Solido
Preenséo:

Adequado 10 58,82

Inadequado 7 41,18
Escape oral:

Adequado 10 58,82

Inadequado 7 41,18
Padréo mastigatorio:

Adequado 15 88,24

Inadequado 2 11,76
Tempo de transito oral:

Adequado 14 82,35

Inadequado 3 17,65
Elevacéo laringea:

Adequado 17 100
Coordenacdo mastigagcao-respiracdo-degluticdo:

Adequado 17 100
Residuo:

Nao 3 17,65

Sim 14 82,35
Ausculta cervical:

Adequado 16 94,12

Inadequado 1 5,88
Qualidade vocal:

Adequado 15 88,24

Inadequado 2 11,76
Sinais vitais:

Adequado 17 100
Ocorréncias:

Adequado 12 70,59

Inadequado 5 29,41
Tempo de alimentacéo:

Adequado 14 82,35

Inadequado 3 17,65
Classificacdo do Grau da Disfagia Pediétrica:

Degluticdo normal 14 58,33

Disfagia orofaringea leve 7 29,17

Disfagia orofaringea moderada 2 8,33

Disfagia orofaringea grave 1 4,17

Fonte: Dados da pesquisa.

Na avaliagéo de degluticdo de saliva, 0 aspecto da mucosa oral apresentou-se
adequado para todos avaliados. A frequéncia de degluticdo de saliva e ausculta
cervical de base apresentaram-se adequadas para a maioria, assim como foi
verificada a auséncia de ocorréncias, de forma geral. Para os participantes em que foi
aplicada a avaliagdo de succ¢do nédo nutritiva, foi observada auséncia do reflexo de

procura, pressao intraoral diminuida e padréo de succao inadequado; e na frequéncia
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de degluticdo de saliva a classificacdo foi inadequada para a maioria, com a nausea
tendo sido detectada como Unica ocorréncia.

Na avaliagdo com alimento liquido, para agueles que tinham o seio materno,
também, como via alimentar, o vedamento labial, escape oral e pega, apresentaram
caracteristicas adequadas para o0s avaliados. A relacdo frequéncia de
succao/degluticdo, a ausculta cervical e 0s sinais vitais estiveram na sua maioria
adequados. Quanto as pausas, a coordenac¢do entre sucgado-degluticdo-respiracao e
a qualidade vocal a caracterizacdo foi adequada para todos aqueles avaliados em seio
materno, e ndo foram verificadas ocorréncias para a maioria dos participantes. Para
agueles avaliados com o liquido fino, a utilizacdo mais recorrente foi o uso do canudo,
em que os aspectos de vedamento labial, escape oral, preensdo, pausas,
coordenacdo entre succao-degluticdo-respiracdo e tempo de transito oral
apresentaram caracteristicas adequadas para a maioria dos individuos. Ja a elevacéao
laringea, ausculta cervical, qualidade vocal e sinais vitais estavam adequados em
todos, com auséncia de ocorréncia para a maioria.

A avaliacdo com liquido fino no copo utilizou de forma mais recorrente o gole
livre. Os aspectos de preensao, escape oral, despejamento do liquido a cavidade oral,
tempo de transito oral e ausculta cervical apresentaram caracteristicas adequadas
para mais da metade dos avaliados. O movimento de sorver esteve presente de forma
inadequada na maioria, a coordenacgao entre succao-degluticdo-respiracao, elevacao
laringea, qualidade vocal e sinais vitais estavam adequados para todos, com auséncia
de ocorréncia para a maioria dos individuos. Na avaliacdo com alimento liquido
engrossado, a utilizacdo mais recorrente foi a de canudo, em que 0s aspectos de
vedamento labial, escape oral, preensdo, pausas, coordenacdo entre sucgao-
degluticdo-respiracdo, ausculta cervical, qualidade vocal e sinais vitais apresentaram
caracteristicas adequadas para mais da metade dos participantes, a elevacéo laringea
foi adequada para todos, ja o tempo de transito oral esteve adequado apenas para
metade, e auséncia de ocorréncia para a maioria dos individuos.

Em avaliagdo com alimento pastoso homogéneo, os aspectos relacionados a
captacdo da colher, escape oral, movimento de lingua, movimento péstero-anteriores,
tempo de transito oral, ausculta cervical e qualidade vocal apresentaram
caracteristicas adequadas para a maioria dos integrantes da amostra, a elevacéo
laringea e sinais vitais estavam adequados para todos. Em relagdo a presenca de

residuos em cavidade oral, essa alteracdo, esteve presente com grande frequéncia,
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com auséncia de ocorréncia para a maioria. Na avaliacdo com alimento pastoso
heterogéneo, os aspectos relacionados a captacdo da colher, escape oral, padrao
mastigatorio, movimento de lingua, movimento postero-anteriores, coordenacao entre
succgao-degluticdo-respiragéo, tempo de transito oral, ausculta cervical, qualidade
vocal e tempo de alimentacdo apresentaram caracteristicas adequadas para a maioria
dos avaliados, a elevacgao laringea e sinais vitais estavam adequados para todos, com
auséncia de ocorréncia para a maioria dos avaliados.

Por fim, na avaliagdo com alimento com sélido, os aspectos relacionados a
preensdo do alimento, escape oral, padrdo mastigatorio, tempo de transito oral,
ausculta cervical, qualidade vocal e tempo de alimentacdo apresentaram
caracteristicas adequadas para a maioria dos participantes. A elevacdo laringea,
coordenacao entre succao-degluticdo-respiracdo e sinais vitais estavam adequados
para todos, com auséncia de ocorréncia para a maioria dos integrantes da amostra.

A concluséo final do protocolo, considerando-se o resultado da classificacao do
grau de disfagia pediatrica, a maioria das avaliagbes foram classificadas em
degluticdo normal, seguida pela disfagia orofaringea leve, pela disfagia orofaringea
moderada e pela disfagia orofaringea grave.

Foi observada assimetria facial em poucos individuos (Tabela 4), e quando
presente o principal lado aumentado foi o esquerdo. A maioria dos participantes
apresentou alteracdo na propor¢cdo entre os tercos da face, com predominio da
classificacao leve, seguida pela moderada. Na maioria dos casos o terco inferior da
face foi considerado o com maior alteracéo, para a maioria dos casos. Esteve presente
o sulco nasolabial acentuado em grau leve para a maioria dos participantes. Na
aparéncia das bochechas, para a maioria foi observado um volume aumentado em
grau leve, tendo como principal lado aumentado o direito. Quanto a
tensdo/configuracdo, a grande maioria dos participantes apresentaram flacidez e/ou

arqueamento leve.

Tabela 4 — Dados do protocolo AMIOFE-E

(continua)
Descricdo N %
Aspecto/aparéncia/postura
Face — simetria
Simétrica 12 85,7
Assimetria facial leve 2 14,2

Assimetria facial moderada 0 0,0
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(continuacao)

Descricdo n %
Lado direito aumentado 5 33,3
Lado esquerdo aumentado 9 66,6

Face — sulco nasolabial
Normal 4 71,4
Alteracédo leve 10 28,5

Bochechas — volume
Normal 3 21,4
Alteracéo leve 11 78,5
Lado direito aumentado 0 0,0
Lado esquerdo aumentado 6 60,0
Ambos os lados aumentados 4 40,0

Bochechas - tenséo
Normal 2 14,2
Alteracéao leve 12 85,7

Relacdo mandibula/maxila
Normal (mantém espaco funcional livre) 6 35,7
Relacdo vertical alterada 2 21,4
Relac&o anteroposterior alterada 4 28,5
Relacdo com a linha média alterada 2 14,2

Musculo mentual — contracao
Normal 5 35,7
Alteracéo leve 6 42,8
Alteracdo moderada 3 21,4

Labios — fun¢&o no repouso
Normal 5 35,7
Ocluidos com tensao leve 3 21,4
Ocluidos com tensdao moderada 6 42,8

Labios — volume e configuracgao
Normal 3 21,4
Diminuido ou aumentado leve 8 43,3
Diminuido ou aumentado moderado 3 21,4

Labios — comissuras
Normal 10 71,4
Abaixo de rima bucal e/ou assimétrica leve 2 14,2
Abaixo de rima bucal e/ou assimétrica moderada 2 14,2
Abaixo de rima bucal de forma severa 0 0,0
Lado direito abaixo de rima bucal 0 0,0
Lado esquerdo abaixo de rima bucal 4 100,0

Lingua — posicéo/aparéncia
Normal 8 57,1
Interposta aos dentes e ultrapassa as faces incisais ou comprimida com marcas 1 7,14
Interposta aos dentes ou comprimida por ocluséo tensa dos dentes 5 35,7
Interposicao lado direito 2 33,3
Interposicéo lado esquerdo 4 66,6

Lingua - volume
Normal 6 42,8
Aumentado de forma leve 8 57,1

Palato duro —largura
Normal 6 42,8
Estreito leve 7 50,0
Estreito moderado 1 7,14

Palato duro - altura
Normal 6 42,8
Aumentada leve 7 50,0
Aumentado moderado 1 7,14
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Descricdo n %
Mobilidade
Mobilidade de labios
Movimentos labiais — protrusao
Normal 9 64,2
Habilidade insuficiente 5 35,7
Movimentos labiais — retracéo
Normal 9 64,2
Habilidade insuficiente 3 21,4
Habilidade insuficiente com movimentos associados 2 14,2
Movimentos labiais — lateral direita
Normal 8 57,1
Habilidade insuficiente 5 35,7
Habilidade insuficiente com movimentos associados 1 7.1
Movimentos labiais — lateral esquerda
Normal 5 35,7
Habilidade insuficiente 9 64,2
Movimentos de lingua
Movimentos de lingua — protruséao
Normal 12 85,7
Habilidade insuficiente 2 14,2
Movimentos de lingua — retracéo
Normal 12 85,7
Habilidade insuficiente 2 14,2
Movimentos de lingua - lateral direita
Normal 9 64,2
Habilidade insuficiente 5 35,7
Movimentos de lingua — lateral esquerda
Normal 7 50
Habilidade insuficiente 7 50
Movimentos de lingua — elevar
Normal 9 64,2
Habilidade insuficiente 3 21,4
Habilidade insuficiente com movimentos associados 2 14,2
Movimentos de lingua — abaixar
Normal 11 78,5
Habilidade insuficiente 3 21,4
Movimentos de mandibula
Movimentos de mandibula — abaixar
Normal 14 100,0
Movimentos de mandibula — elevar
Normal 14 100,0
Movimentos de mandibula — lateral direita
Normal 2 14,2
Habilidade insuficiente 12 85,7
Movimentos de mandibula — lateral esquerda
Normal 8 57,4
Habilidade insuficiente 6 42,8
Movimentos de mandibula — protruséo
Normal 10 71,4
Habilidade insuficiente 4 28,5
Movimentos de bochechas
Movimentos de bochechas —inflar
Normal 12 85,7
Habilidade insuficiente 2 14,2
Movimentos de bochechas — sugar
Normal 11 78,5
Habilidade insuficiente 3 21,4
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(concluséo)

Descricdo n %
Movimentos de bochechas - retrair
Normal 11 78,57
Habilidade insuficiente 1 7,1
Habilidade insuficiente com movimentos associados 2 14,2
Movimentos de bochechas - lateralizar direita e esquerda
Normal 4 28,5
Habilidade insuficiente 8 57,1
Habilidade insuficiente com movimentos associados 2 14,2
Funcbes
Degluticdo
Comportamento de labios — bolo liquido
Vedaram cavidade oral sem apresentar esforgo 2 14,2
Presenca de esforco leve 9 64,2
Presenca de esforco moderado 3 21,4
Comportamento de labios — bolo sélido
Vedaram cavidade oral sem apresentar esforgo 2 14,2
Presenca de esforco leve 9 64,2
Presenca de esforco moderado 3 21,4
Comportamento de lingua
Normal 7 57,1
Interposta aos arcos dentérios 6 42,8
Outros comportamentos e sinais de alteragéo
Ausentes 4 28,5
Tenséo de musculatura orofacial 3 21,4
Escape do alimento 6 42,8
Tenséo da musculatura orofacial e ruido 0 0,0
Tenséo de musculatura orofacial e movimentacéo 1 3,3
de cabeca ou outras partes do corpo
Eficiéncia — bolo sélido
N&o repetiu a degluticdo do mesmo bolo 8 61,5
Houve uma repeticao 2 15,3
Multiplas deglutices 4 30,7
Eficiéncia — bolo liquido
N&o repetiu a degluticdo do mesmo bolo 2 15,3
Houve uma repeticao 10 76,9
Mdultiplas degluticbes 2 15,3
Mordida
Normal (dentes incisivos) 4 28,5
Mordeu com dentes caninos/pré-molares 8 57,1
Mordeu com dentes molares 2 14,2
Mastigacdo
Padrdo mastigatoério
Bilateral simultanea 5 35,7
Unilateral preferencial — grau 1 7 50,0
Unilateral preferencial — grau 2 2 14,2
Lado de preferéncia mastigatéria — direito 5 83,3
Lado de preferéncia mastigatéria — esquerdo 1 16,6
Outros comportamentos e sinais de alteracéo
Ausentes 7 50
Tenséo de musculatura orofacial 5 35,7
Tensao de musculatura orofacial e postura alterada 2 14,2
Respiracéo
Respiracdo oronasal moderada 4 28,57
Respiracédo oronasal leve 8 57,14
Respiracéo nasal 2 14,29

Fonte: Dados da pesquisa.
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Na relacdo mandibula/maxila, menos da metade dos participantes
apresentaram aspectos dentro da normalidade para todas as relacdes avaliadas, os
demais, apresentaram alteracdo em pelo menos alguma relacéo, sendo elas: relagao
vertical, relagdo anteroposterior e relagdo com a linha média.

Os labios em repouso, cumprindo normalmente a funcao estando ocluidos, foi
observado em menos da metade dos individuos, labios ocluidos com tenséo
moderada foi a caracteristica em maior ocorréncia nesse aspecto, ja labios ocluidos
com tensdo leve esteve presente em menor frequéncia. No aspecto volume e
configuracdo, mais da metade dos avaliados apresentaram volume diminuido ou
aumentado leve. As comissuras labiais apresentaram caracteristicas assimétricas em
grau moderado e leve, em poucos avaliados, mas quando identificado teve lado
esquerdo como Unico detectado nessa assimetria. O musculo mentual apresentou
alteracdes de contracdo aparente leve e contracdo aparente moderada.

Em relacdo a postura e aparéncia da lingua, foi observada alteracdes de
interposicdo aos dentes ou comprimida por ocluséo tensa dos dentes e esteve
interposta aos dentes e ultrapassou as faces incisais ou comprimida com marcas, com
o local de interposicao tendo maior recorréncia o esquerdo. No aspecto volume, na
grande maioria dos avaliados apresentaram volume alargado ou aumentado leve.
Com relacdo ao aspecto do palato duro, no que se refere a largura, em metade dos
sujeitos foi observada diminuida/estreita leve, quanto a altura em metade, também,
apresentou esta aumentada/profunda leve.

Na mobilidade labial, a habilidade insuficiente nos movimentos de lateralidade
esquerda foi a que mais esteve presente, em seguida movimento de protrusdo e
lateralidade direita. Na mobilidade de lingua foi detectada habilidade insuficiente nos
movimentos de lateralidade esquerda, seguida de lateralidade direita e movimentos
de abaixar e elevar. Para a mobilidade de mandibula, os movimentos de abaixar e
elevar todos os avaliados conseguiram desempenhar as habilidades dentro da
normalidade, nos movimentos de lateralidade direita a habilidade insuficiente teve a
maior ocorréncia, seguida dos movimentos de lateralidade esquerda. Nos movimentos
das bochechas a habilidade insuficiente de lateralizacdo (esquerda e direita) teve
maior incidéncia, e em seguida para a habilidade de sugar.

Com relagéo as funcdes do SE, a respiragdo oronasal leve foi observada na
maioria dos participantes, e em seguida a respiracdo oronasal moderada. Na

degluticdo, referente ao comportamento de labios, grande parte dos avaliados
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apresentaram vedamento da cavidade oral com contracdo além do normal ou
interposicao labial leve ou moderada, no que se refere ao comportamento de lingua
mais da metade apresentaram interposi¢ao aos dentes ou rebordos, pouco menos da
metade dos participantes apresentaram pelo menos dois sinais de alteragcédo durante
a degluticdo, quanto a eficiéncia de bolo liquido a presenca de uma repeticdo esteve
presente na maioria dos individuos. Quanto a mastigacdo, a mordida teve como
principal acéo os dentes caninos e pré-molares em mais da metade dos participantes,
ja o padrdo mastigatoério unilateral preferencial grau um (61% a 77%) foi identificado
na metade dos avaliados, tendo como maior incidéncia de preferéncia o lado direito.
Foi observado no teste de degluticdo da agua (Tabela 5): presenca de escape
oral em pouco menos da metade dos avaliados; tempo de transito oral adequado para
a maioria; auséncia de refluxo nasal; presenca de degluticdes multiplas em menos da
metade; elevagdo laringea e ausculta cervical adequada; saturacdo de oxigénio
adequada (se mantendo dentro da linha de base); qualidade de voz adequada na
maioria dos casos, mas com presenca de voz molhada com clareamento espontaneo

em alguns; auséncia de tosse em mais da metade; e auséncia de engasgo.

Tabela 5 — Dados do protocolo PARD

(continua)

Descricéo n %
Teste de degluticdo da dgua
Escape oral:

Auséncia 8 57,1

Presenca 6 42,8
Tempo de transito oral:

Adequado 13 92,8

Lento 17,1 7,1
Refluxo nasal:

Auséncia 14 100
N° de degluti¢cdes:

Multiplas 5 35,7

Unica 9 64,2
Elevacéo laringea:

Adequada 14 100
Ausculta cervical:

Adequada 14 100
Qualidade vocal:

Adequada 12 85,7

Alterada 2 14,29
Tosse:

Auséncia 9 64,2

Presenca 5 35,7
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Tabela 5 — Dados do protocolo PARD
(concluséo)

Descricdo n %
Engasgo:

Auséncia 14 100
Teste Degluticdo de alimento pastoso
Escape oral:

Auséncia 8 57,1

Presenca 6 42,8
Tempo de transito oral:

Adequado 8 57,1

Lento 6 42,8
N° de degluti¢cdes:

Multiplas 10 71,4

Unica 4 28,5
Tosse:

Auséncia 11 78,5

Voluntéaria 3 21,4
Elevacéo laringea:

Adequada 14 100
Refluxo nasal:

Auséncia 14 100
Residuo:

Auséncia 3 23,0

Presenca 11 76,9
Engasgo:

Auséncia 14 100
Qualidade vocal:

Adequada 7 50

Voz molhada com clareamento espontaneo 7 50
Ausculta cervical:

Adequada 14 100
Classificacéo:

Degluticao funcional 2 14,2

Degluticdo normal 2 85,7

Fonte: Dados da pesquisa.

No teste de degluticdo de alimento pastoso: presenca de escape oral em pouco
menos da metade dos avaliados; tempo de transito oral adequado para pouco mais
gue a maioria; presenca de degluticdes multiplas em grande incidéncia; auséncia de
tosse em mais da metade; elevacéo laringea e ausculta cervical adequada; saturacéo
de oxigénio adequada (se mantendo dentro da linha de base); qualidade de voz
adequada em metade dos casos e os demais presenca de voz molhada com
clareamento espontaneo; auséncia de refluxo nasal e engasgo; presenca de residuo
em cavidade oral em mais da metade.

Quanto as classificacdes, foram incluidas apenas duas: nivel | (degluticdo
normal), que teve maior ocorréncia dentre os participantes e nivel Il (degluticdo

funcional), que definiu parte da amostra.
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DISCUSSAO

O principal objetivo deste trabalho consiste em caracterizar os aspectos
miofuncionais orofaciais de individuos com sindromes genéticas por meio de analise
da avaliacéo clinica. Cabe aqui ressaltar que as sindromes genéticas podem cursar
com alteragdes relacionadas aos aspectos miofuncionais orofaciais do SE, a presenca
caracteristica de deformidades e malformagfes das estruturas que englobam esse
sistema afeta o desempenho das fungcbes que sao exercidas. No presente estudo
foram encontrados resultados relevantes e que vao ao encontro da literatura.

Constatou-se quanto aos aspectos de aparéncia e postura das estruturas
orofaciais, que as bochechas foram aquelas em que mais estiveram presentes
caracteristicas de inadequacao, a tonicidade foi o aspecto marcante, evidenciando o
aumento dessa regido em 57,8% dos individuos. Em relacdo a tenséo/configuracdo o
aspecto de maior frequéncia foi a flacidez e/ou arqueamento. Dados semelhantes
foram descritos por outros autores (LAVRA-PINTO et al., 2011; TORRES et al., 2020),
que também relatam a presenca de alteracfes quanto a simetria e a tonicidade.

Os labios apresentaram condi¢cdes de oclusdo ineficientes em 52,6% dos
participantes; no que diz respeito ao seu volume e configuracdo 55,2% foram
classificados como diminuido ou aumentado. Também, foram observadas assimetrias
das comissuras labiais em alguns casos. Esses dados também estdo em
conformidade com os trabalhos da area (SILVA et al., 2008; ALBUQUERQUE et al.,
2009; FORONI et al., 2010; SASSI et al., 2015; TORRES et al., 2020), que apresentam
caracteristicas identificadas quanto ao ténus diminuido e inabilidades quanto ao
selamento labial.

A postura da lingua também teve destaque quanto a presenca de inadequacéao
(52,6%), sendo a caracteristica de interposicdo aos dentes a
mais recorrente. Quanto ao volume e configuragdo, 44,7% dos participantes
apresentaram um aspecto diminuido ou aumentado. Esses aspectos também foram
observados em outros estudos (DELGADO, 2009; SANTOS; CAVALHEIRO, 2010;
BUSANELLO et al., 2012), com alteracdo em graus variados de interposi¢éo lingual,
bem como, a relacdo quanto ao ténus e mobilidade.

Em relagdo ao palato duro, foram observados em 47,3% da amostra
caracteristicas de inadequacéo quanto aos aspectos de altura e largura. Também foi

bY

identificado em alguns casos inadequag¢des quanto a estrutura do palato mole.
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Estudos apontam (ANDREAN et al., 2013; TORRES et al., 2020) sobre as
caracterizacdes do palato duro, sendo o aspecto da altura a alteracdo mais referida.

O musculo mentual foi analisado de maneira isolada apenas em um dos testes
utilizados (AMIOFE-E) e traz, portanto, caracteristicas de inadequacdo em 23,6%,
apresentando aspectos de contracéo aparente em grau leve e moderado. Assim como
a relacdo mandibula/maxila, que identificou alteracdo nos aspectos: relacéao vertical
(21,4%), relacdo anteroposterior (28,5%) e relacdo com a linha média (14,2%).
Diferente da presente pesquisa, em outros trabalhos (ALBUQUERQUE et al., 2009;
BARATA; BRANCO, 2010; PINHEIRO et al., 2018) as descricbes sobre o aspecto e
postura da mandibula é apresentado por rebaixamento mandibular, tamanho médio
da mandibula aumentado e retrognatia. Nao foi encontrado na literatura disponivel
andlises acerca das relacdes verticais, anteroposteriores e de linha média, como
apresentado por este estudo.

No que se refere a mobilidade das estruturas orofaciais, os labios foram
verificados como inadequados em 52,6% da amostra, demonstrando habilidade
insuficiente para que movimentos de lateralizagcdo sejam desempenhados com
eficiéncia por essa estrutura. Esse achado estd em consonancia com autores da area
(IDERIHA; LIMONGI, 2007; DELGADO, 2009; FORONI et al., 2010; SASSI et al.,
2015) que apresentam resultados de inabilidades na mobilidade das estruturas do SE.
Para a lingua, foi identificado aspectos de inadequacdo quanto a mobilidade em
36,8% dos participantes, demonstrando habilidade insuficiente para movimentos
deste 6rgdo, tendo o movimento de lateralizacdo mais ocorréncia de alteracao.

Ja a mobilidade de mandibula foi analisada de maneira isolada apenas em uma
das baterias utilizadas (AMIOFE-E + PARD) e demonstrou habilidade insuficiente em
83,3% dos participantes para pelo menos um movimento, sendo o mais comprometido
o de lateralizacdo. Desse mesmo modo, as bochechas apresentaram aspectos de
habilidade insuficiente em 71,43% para desempenho de pelo menos um movimento,
sendo a lateralizagdo mais frequente.

No tocante a funcionalidade das estruturas do SE, foi observado quanto a
degluticdo caracteristicas inadequadas para um desempenho satisfatério,
relacionadas aos aspectos de vedamento labial cursando com contracdo além do
normal ou interposicdo labial em 85,7% dos avaliados e interposi¢ao lingual em
57,1%. Autores que pactuam com achados semelhantes, apresentam aspectos

inadequados em referéncia ao selamento labial, escape oral, movimentos pdéstero-
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anterior, tempo de transito oral, interposicéo labial e lingual (FORONI et al., 2010;
FERREIRA; GUEDES, 2011; FRAGA et al., 2015; SALES et al., 2015; KILCOYNE et
al, 2021).

Para a degluticdo com alimento liquido, foi detectado aspectos alterados de
escape oral em 23,6%, tempo de transito oral em 10,5%, degluticbes multiplas 13,5%,
coordenacao entre degluticdo-respiracdo em 7,8%, com presenca de ocorréncias em
23,6%, sendo a tosse mais recorrente. Na degluticdo de alimento pastoso, foi
constatado caracteristicas alteradas de escape oral em 39,4%, tempo de transito oral
em 34,2%, degluticGes multiplas 26,3%, coordenacao entre degluticdo-respiracdo em
7,8%, residuo em cavidade oral em 73,6%, com presenca de ocorréncia em 34,2%,
sendo a qualidade vocal apo6s oferta a mais frequente. E na degluticdo do alimento
sélido, foram observados aspectos alterados relacionados ao escape oral 18,4%,
padrdo mastigatorio 28,9%, tempo de transito oral 7,8%, residuo em cavidade oral
52,6%, tempo de alimentacdo em 7,8%, em 28,9% tiveram ocorréncias, sendo a tosse
a mais percebida.

As classificacOes das avaliagOes das degluticdes se apresentaram da seguinte
forma: através da aplicacdo do PARD foram classificados como degluticdo normal
31,5% dos participantes e com a aplicacdo do PAD-PED foram classificados como
degluticdo normal 36,8%. A classificagdo do PARD como degluticdo funcional foi
direcionada a 5,2% dos avaliados. No PAD-PED, a disfagia orofaringea leve esteve
presente em 18,4% da amostra, seguida pela disfagia orofaringea moderada em 5,2%
e a disfagia orofaringea grave em 2,6%.

Com relacdo a mastigacao, 28,9% apresentaram um padrao mastigatorio de
preferéncia unilateral. Quanto a mordida, foi observado o predominio de caninos, pré-
molares e molares para a incisdo em pelo menos 18,4% dos avaliados, identificando
algum comportamento ou sinal de alteracdo durante o desempenho dessa funcéo. Foi
descrito em outros estudos da area (BIANCHINI, 2005; PINHEIRO et al., 2018;
TORRES et al., 2020) que o padrdo mastigatério € preferencialmente unilateral com
mordida ineficiente.

Quanto as caracteristicas inadequadas relacionadas a respiragéo, foi notado o
padrao de respiracdo oronasal leve em 21,0% da amostra, seguido da graduacgao
moderada em 10,5%. De acordo com estudos prévios (BUSANELLO et al., 2012;
ANDREAN et al., 2013; TORRES et al., 2020), ha uma incidéncia consideravel de

respiracdo oronasal nesses individuos em niveis/graduagdes variadas.
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O TEA, é um transtorno do neurodesenvolvimento caracterizado por
deficiéncias nas interacdes sociais e comunicacdo (SANABRIA-BARRADAS et al.,
2021). Estudos mostram que o TEA é um transtorno multifatorial, abrangendo
mutagdes tanto monogénicas quanto poligénicas (DE LA TORRE-UBIETA et al., 2016;
CLARKE et al., 2016), e com o avanco tecnolégico no que diz respeito ao
sequenciamento do material genético humano um nimero cada vez maior de genes
estd sendo identificado na etiologia do TEA (CLARKE et al.,, 2016; HOANG,;
CYTRYNBAUM; SCHERER, 2018). Em um estudo foi demonstrado no resultado
que o TEA ocorre em decorréncia de efeitos genéticos significativos (TICK et al.,
2016). Portanto, foi com base nesses destaques, que este estudo levou em
consideracao, assim como o Hospital de Apoio, referéncia a este atendimento no
Governo do Distrito Federal, a sindrome do espectro autista como uma patologia que
poderia fazer parte desse estudo. Determinar se h& caracteristicas de alteracdes
craniofacial, assim como do sistema sensorio motor oral, nesta populacéo favoreceria
muito a atencdo a essa populacdo, principalmente considerando as Ultimas
determinacdes do Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5),
que define os comprometimentos as dificuldades no processamento sensorial
(AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION, 2014).

Em individuos com TEA, foi encontrada alteracfes para todos os aspectos
miofuncionais orofaciais de aparéncia e postura analisados, sendo as estruturas
identificadas com mais inadequacdes as bochechas, labios e palato duro. A
mobilidade de labios e lingua foram aspectos visualizados com habilidades
insuficientes em diversas avaliagcbes. Nas funcgdes, a mastigacdo e a degluticdo
apresentaram aspectos insatisfatorios. Esses sdo achados novos, ndo ha estudos que
embasam essas configuracdes descritas, demonstrando a necessidade da realizacao
de estudos especificos para essa populacao.

Da amostra obtida, cinco pacientes possuem o diagndéstico de sindrome de
Down, e todos esses apresentaram caracteristicas inadequadas quanto aos aspectos
de aparéncia e postura, mobilidade e funcionalidade que abrangem o SE, tendo
destaque a lingua, bochechas e labios, assim como a habilidade no desempenho dos
movimentos relacionados a essas estruturas. A degluticdo foi a funcéo que apresentou
mais sinais de comprometimento. Achados como esses ja foram evidenciados por
outros estudos, em que se observou menor desempenho para aspectos posturais da
face, labios, lingua e bochechas (GIACCHINI; TONIAL; MOTA, 2013; FRAGA et al.,
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2015), além de alteracbes de mastigacao, degluticdo e respiracdo (FRAGA et al.,
2015; PINHEIRO et al., 2018; SALES et al., 2017).

A heterogeneidade de idade e diagnosticos, a quantidade de participantes por
diagnéstico, que inviabiliza maiores andlises com divisdes em subgrupos, e o tamanho
amostral, confere limitacOes a este estudo. Porém as pesquisas com esta populagéao
sob o entendimento dos aspectos miofuncionais orofaciais ainda sdo escassos, e
destacamos também neste estudo que ndo é frequente o rastreio de desordens
relacionadas as func¢des do SE, nem ao nascimento e nem durante a infancia.

As alteracOes identificadas neste estudo, que vem a somar e acrescentar
informacBes a base cientifica ja existente, indicam que o sistema miofuncional
orofacial de individuos com sindromes genéticas encontra-se alterado em relacéo as
estruturas, mobilidades e funcbes, com comprometimentos variaveis, e que nao
impedem sua alimentacdo por via oral na grande maioria dos casos. No entanto,
sabemos que para um bom funcionamento do organismo, do ponto de vista global,
essas alteracdes podem impactar na qualidade de vida e manutencéo de atividades
bésicas e/ou instrumentais e/ou avancadas de vida diaria.

Nessa perspectiva, 0 objetivo do acompanhamento fonoaudiolégico junto a
este grupo visa proporcionar o melhor desempenho das funcdes de mastigacao,
degluticdo e respiracdo, impactando consequentemente em uma maior qualidade de
vida (GONCALVES et al., 2015; MENEGASSI, 2017).

Para que se tenha uma compreenséo exata dos mecanismos envolvidos nesta
analise, sugere-se estudos com populacdes mais homogéneas, com amostras
maiores, e com diagndsticos variados independente do fenétipo presente na literatura,
a fim de que se conduza melhor o entendimento para os motivos das alteragdes.

Os resultados discorridos contribuem para a literatura técnico-cientifica sob a
perspectiva de melhorar a evidéncia cientifica, com estudos dispondo de um maior
namero de participantes e com uso de critérios de avaliagcdo mais robustos. Assim
como, possuem implicac¢des clinicas para a pratica fonoaudiolégica na medida em que
fornecem conhecimentos baseados em evidéncias a respeito das alteracdes quanto
aos aspectos miofuncionais orofaciais de individuos com sindromes genéticas,
possibilitando o aprimoramento do planejamento terapéutico como material para

proposicao de intervencdes direcionadas as alteracdes mais frequentes.
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CONCLUSAO

As estruturas orofaciais apresentaram inadequagfes posturais de relevancia
em bochechas, lingua, labios, palato duro e relacdo mandibula/maxila. Sendo
caracterizados por aspectos de aumento ou diminuicdo da tonicidade desses 6rgaos.

A mobilidade de labios, lingua, mandibula e bochechas indicou que os
movimentos de lateralizacdo cursam com alteracdo em todas as estruturas avaliadas
em maior grau de incidéncia. Sendo a mandibula a estrutura que mais apresentou
problemas de mobilidade, em contrapartida foi 0 que menos apresentou alteracdes de
aparéncia e postura.

Foram identificadas alteracfes de degluticdo em graus variados em parcela da
amostra, a disfagia orofaringea leve foi a de maior frequéncia, sendo essa a
funcionalidade que demonstrou mais caracteristicas de inadequacdes. A respiracéo
evidenciou a incidéncia de alteracbes para o seu desempenho, apresentando
aspectos de respiracdo oronasal leve e moderada. Na mastigacédo, os aspectos de
padrdo mastigatério foi a alteracdo mais recorrente, sendo essa funcdo a que menos

apresentou aspectos de alteracoes.

IMPACTO CIENTIFICO: PRODUTOS DESENVOLVIDOS DURANTE O PERIODO
DE MESTRADO

Foi realizada a apresentacdo de produto da pesquisa, intitulado Perfil
Fonoaudiolégico de Individuos com Sindromes Genéticas: Relato de Casos, em
evento cientifico nacional, produzindo e difundindo conhecimento adquirido no
percurso dentro da poés-graduacdo em Ciéncias da Reabilitagdo, no evento do |
Simpodsio Interdisciplinar em Ciéncias da Reabilitacdo (SimReab) — PPGCR, no
periodo de 2021.

Nas figuras 1 e 3, a seguir, ttm-se o pdster apresentado no evento cientifico,

0s anais do evento e o certificado de apresentagéo.



Figura 1 — Pdster apresentado no simpaosio
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INTRODUCAO

Pode-se considerar que aproximadamente 5% dos nascidos
vivos apresentam alguma anomalia do desenvolvimento,
determinada, total ou parcialmente, por fatores genéticos(!2).
Individuos com sindromes genéticas tendem a apresentar alteragdes
quanto as estruturas do sistema miofuncional orofacial, podendo
implicar no desempenho das fungdes exercidas por este sistema. O
comprometimento dessas fungdes podem culminar em dificuldades
alimentares, a partir da ineficiéncia da musculatura orofacial®4).
Malformagdes ou lesdes em determinadas regides do cérebro,
responsaveis pelo processamento da linguagem, comprometem esta
habilidade, em maior ou menor grau. Assim, o diagndstico e
intervengdo fonoaudioldgica, quando realizados precocemente,
fornecem a crianga melhores oportunidades de desenvolvimento

linguistico®).
OBJETIVO

O objetivo do estudo é descrever os aspectos fonoaudiologicos
relacionados a alimentagdo e comunicagdo de individuos com
sindromes  genéticas encaminhados para o Servico de
Fonoaudiologia do Hospital de Apoio de Brasilia.

MATERIAL E METODOS

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Faculdade de Ceilandia e do Comité de Etica da FEPECS, sob
protocolo N° 72221317.3.0000.8093. O numero de participantes foi
definido conforme a demanda do hospital, totalizando o numero de
cinco participantes. Foram selecionados individuos de ambos os
sexos, com idade entre 4 e 13 anos, clinicamente estaveis, com
avaliagdo registrada pela equipe médica (sindrome determinada ou
em avaliagdo por exames especificos ou sinais clinicos
determinantes). Os participantes foram expostos a uma bateria de
testes, que permitiram a caracterizagédo de seu perfil fonoaudiolégico.
Foram aplicadas duas possiveis baterias de testes relacionadas a
alimentagé&o: 1) individuos com até 7 anos e 11 meses — Protocolo de
Avaliagdo Clinica da Disfagia Pediatrica (PAD-PED)®; 2) individuos
com mais de 8 anos — aplicagédo da Avaliagdo Miofuncional Orofacial
com Escores (AMIOFE)®); e do Protocolo de Avaliagéo de Risco para
Disfagia (PARD)"), se necessario. Os dados referente a linguagem
oral foi realizado com base na idade dos participantes, sendo
aplicadas duas possiveis baterias de testes: 1) individuos com até 48
meses — Protocolo de Observagdo Comportamental (PROC)®); 2)
individuos com mais de 49 meses — aplicacdo o Teste de Linguagem
Infantil — ABFW — parte | e 11,

RESULTADOS

Os resultados desta série de casos corroboram com 0 consenso
indicado pela literatura especifica da area que indica que individuos
com sindromes genéticas tendem a apresentar alteragdes quanto as
estruturas e fungdes do sistema estomatognatico. Foram identificados
os seguintes desempenhos em relagdo a alimentagdo: a) predominio
de alteracdo em labios, postura vertical da mandibula, bochechas,
aparéncia da face, lingua e padrdo oclusal; b) predominio de
adequagado de palato; c) predominio de alteragdo durante a
mobilidade de labios, mandibulas, bochechas e lingua; d) predominio
de alteragdes durante a respiragdo, degluticdo e mastigagéo.

PERFIL FONOAUDIOLOGICO DE INDIVIDUOS COM
SINDROMES GENETICAS: RELATO DE CASOS

Andreza Soares Maia®, Jacqueline Viana Lopes’, Laura Davison Mangilli Toni’
'Universidade de Brasilia

Dados

Protocolos

utilizados

PAD-PED e
PROC

Queixa

Dificuldade para se
comunicar

Niéo ha registro
no pronturio
- Audiometria:

Limiares
auditivos
dentro dos
padrdes de
normalidade;

- EOA e PEATE:

normais
- Audiometria:
Limiares
auditivos.
dentro dos
padrdes de
normalidade;
- Curva
timpanomeétrica
do tipo A
bilateraimente.
Reflexos
presentes.

13anose8 5 . Néo hé registro
Sd. Williams Dificuldades para falar no prontuério

AMIOFE, sem
necessidade do
PARD e ABFW

Fala alguns sons
meses. . errados.

Sd. De Kabuki ou
Velocardiofacial (em
investigacao)

AMIOFE, sem
necessidade do
PARD e ABFW

10anose 7
meses.

Dificuldade de
mastigaco e fala

AMIOFE, sem
necessidade do
PARD e ABFW
AMIOFE, sem
necessidade do
PARD e ABFW

10 anos e
11 meses.

Dificuldade para se
alimentar e falar

Néo h registro

Sd. Williams no prontuério

Ha um déficit em relagdo a linguagem e comunicagdo de
individuos com sindrome genética, relacionados a: aspectos do
desenvolvimento cognitivo; incidéncia de processos fonolégicos néo
esperados para a idade; vocabulario expressivo alterado com
prejuizos de acesso ao léxico em tarefas linguisticas complexas
como a narrativa oral.

CONCLUSAO

O fonoaudidlogo €é o profissional capacitado para atender essa
populagdo no que diz respeito ao seu avango desses aspectos. O
esudo compova que ha uma necessidade de ampliar o numero de
amostras para estabelecer melhor os aspectos em uma
diversidade de sindromes.
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Figura 2 — Trabalho apresentado no simpésio
ANAIS DE EVENTD

PERFIL FONOAUDIOLOGICO DE INDIVIDUOS COM SINDROMES GENETICAS: RELATO DE CASOS

Andreza Soares Maia!; Jacqueline Viana Lopes!; Laura Davison Mangilli Toni!
Universidade de Brasilia
E-mail: maiaandrezas@gmail.com

Resumo: Infroducdo: Individuos com sindromes genéticas tendem a apresentar alteragdes quanto as
estruturas do sistema miofuncional orofacial, bem como apresentar lesdes em determinadas regides do
cérebro, responsdveis pelo processamento da linguagem, podendo implicar no desempenho das funcdes
exercidas por estes sistemas. Objetivo: Descrever o perfil fonoaudioldgico, relacionado & alimentagéo e
comunicagdo, de individuos encaminhados para o Servico de Fonoaudiologia de um Hospital PUblico de
Brasilia, por meio de profocolos clinicos padronizados. Métodos: Trafa-se de um estudo de série de casos,
CAAE n° 72221317.30000.8093, no qual foram avaliados cinco participantes (2 casos de Sd. Wiliams; 1 de Sd.
Kabuki; 1 de Sd. Prader-Willi; 1 de Sd. Ellis Van Creveld), de ambos os sexos, com idade enire 4 e 13 anos, com
avdliagdo pela equipe médica. Foi realizada uma bateria de testes, que permitiv a caracterizagdo de seu
perfil fonoaudiolégico relacionados ao sistema miofuncional orofacial, linguagem oral e sadde auditiva.
Resultados: Os resultados apresenfam os seguinfes desempenhos em relagcd@o & alimentagdo: Estruturas —
predominio de alteragéo em Idbios, postura vertical da mandibula, bochechas, aparéncia da face, lingua e
padrdo oclusal; Mobilidade - predominio de alterag@o durante a mobilidade de Idbios, mandibulas,
bochechas e lingua; Funcionalidade - predominio de alferacdes durante a respiragdo, degluticGo e
mastigagdo. Em relag&o & linguagem oral, fodos os participantes apresentavam alteragdes fonolégicas. O
vocabuldrio demonsirou melhores resultados. N&o foram identificadas alferagdes audiolégicas. Conclusdo: A
andlise dos resultados contribuiu com informagdes para melhor compreensdo das alteragdes relacionadas
aos aspectos fonoaudiolégicos no que diz respeito & alimentagdo e a comunicagé@o em individuos com

sindromes genéticas.

Palavras-chave: sindrome, genética, fonoaudiologia, alimenta¢do, linguagem.

Revista Movimenta 2021; 14(3):383-1032 1020
Fonte: Maia, Lopes e Toni (2021).
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Figura 3 — Certificado do trabalho apresentado no simpadsio
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Certificamos que o trabalho PERFIL FONOAUDIOLOGICO DE INDIVIDUOS COM SINDROMES
GENETICAS: RELATO DE CASOS de autoria de Andreza Soares Maia, Jacqueline Viana Lopes e Laura
Davison Mangilli Toni foi apresentado na modalidade e-poster durante o | Simpésio Interdisciplinar em
Ciéncias da Reabilitagdo (SIMReab), realizado pelo Programa de Pés Graduagao em Ciéncias da
Reabilitagdo da Universidade de Brasilia (PPGCR-UnB), no dia 20 de novembro de 2021.
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v )
ALINE MARTINS DE TOLEDO MARIA AUGUSTA DE A. MOTA
Coordenadora do PPGCR Presidente do SIMREAB
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Fonte: Maia, Lopes e Toni (2021).

Atuacdo como membro da comisséo organizadora do XIV Férum Nacional de
Pesquisa de PoOs-Graduacdo em Fisioterapia da ABRAPG-FT 2019. Conforme
descricdo do documento apresentado na Figura 4, a seguir:
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Figura 4 — Resolucao do Programa de Pos-Graduacdo em Ciéncias da Reabilitacdo
da UnB

| Universidade de Brasilia

RESOLUCAO DO PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA
REABILITACAO N° 003/PPGCR/2019

Constitui a comissao
organizadora do XIV  Férum
Nacional de Pesquisa de Poés-
Graduac@ao em Fisioterapia da
ABRAPG-FT 2019.

A Presidente do Colegiado do Programa de Péos-Graduacdo em
Ciéncias da Reabilitacdo (PPGCR) da Faculdade de Celldndia (FCE), Universidade
de Brasilia no uso de suas atribuicdes, nos termos da Secdo II, Art. 106 do
Regimento Geral da Universidade de Brasilia de julho de 2008, em sua reunido
extraordinaria do ano de 2018, realizada em 03/07/2018

RESOLVE:

Art. 1° Designar os docentes Wagner Rodrigues Martins (Presidente), Aline
Martins de Toledo, Aline Teixeira Alves, Ana Cristina de Jlesus Alves, Emerson
Fachin Martins, Laura Davison Mangilli Toni, Patricia Azevedo Garcia e Rodrigo
Luiz Carregaro, e os discentes Rafaela Silva de Souza, Lara Borges Gullo Ramos
Pereira, Isaela Coélho Lima, Lilian Carolina Rodrigues da Silva, Luciana Alves
Custddio, Tais Dias Ribeiro, Gabriel Cassimiro Cardoso Soares, Camila de
Alencar Frois, Keyla de Paula Barbosa, Marian Cardoso de Medo Silva, Daiane
Vieira de Barros, Karina Lisboa Correia, Amanda Oliveira do Vale Lira, Andreza
Soares Mala, Alexandre Lima de Aradjo Ribeiro, Sacha Clael, Andressa Alves
Franca, Pamela Lais Oliveira da Mata, Tamyris Barbosa Sousa e Caroline
Tottoli como membros da comiss@o organizadora do XIV Férum Nacional de
Pesquisa de Pés-Graduacdo em Fisioterapia da ABRAPG-FT 2019.

Art. 2° O mandato dos docentes da comissdo organizadora tera vigéncia até
o final do evento que sera realizado no ano de 2019, na cidade de Brasilia-DF.

Art. 3° Esta Resolucdo revoga a Resolucdo do Programa PGCR 003/2018.
Brasilia, 27 de maio de 2019.

- Documento assinado ektronicamente por Ana Cristina de Jesus Alves,

@ Professor(a) de Magistério Superior da Faculdade de Ceilandia, em
28/05/2019, as 10:30, conforme hordrio oficial de Brasika, com fundamento
na Instrucdo da Reitoria 0003/2016 da Universidade de Brasilia.

HGARIS A autenticidade deste documento pode ser conferida no site

o http://seiunb.br/sei/controlador_externo.php?

= acaomdocumento_conferirid_orgao_acesso_externo=0, nformando o
'B' - codigo verificador 3892768 e o cédigo CRC 9BDD4531.

Referéncia: Processo n® 23106.061627/2019-72 SEI n® 3892768
Fonte: Universidade de Brasilia (2019).
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar do projeto de pesquisa CARACTERIZACAO
DOS ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS EM INDIVIDUOS PORTADORES DE
SINDROMES GENETICAS, sob a responsabilidade do pesquisador Profa. Dra. Laura
Davison Mangilli Toni. O projeto tem a intencdo de tracar o perfil da comunicacdo e
alimentacdo de pacientes que apresentam sindromes genéticas e que séo atendidos no Hospital
de Apoio. Com isso, acredita-se que seja possivel propor um melhor atendimento aos pacientes.

O(a) senhor(a) receberéd todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer da
pesquisa e lhe garanto que seu nome nédo aparecera no estudo, sendo mantido o mais rigoroso
sigilo pela omissdo total de quaisquer informacgdes que permitam identifica-lo(a).

A sua participacao se dara por meio da realizacéo de avaliacdes/exames, com a equipe de
Fonoaudiologia. O senhor sera avaliado no Hospital de Apoio, em uma sala adequada
para isso, individualmente, por fonoaudidlogos responsaveis e treinados, em horario
previamente agendado, conforme sua agenda de atendimento no hospital. Acredita-se que serdo
necessarios dois encontros, de aproximadamente 40 minutos cada. Os dados que serdo
avaliados/examinados estdo relacionados a sua audi¢do, comunicacdo e alimentacdo. Durante a
avaliacdo fonoaudiologica o(a) senhor(a) pode sentir desconfortos minimos, que sdo
decorrentes da realizagdo de movimentos com os musculos da cabeca, rosto e do pescoco. Esses
desconfortos ndo devem mais ser sentidos apds a realizacdo das tarefas/funcdo solicitada.
Durante as avaliacOes serd utilizado um aparelho que medira a forca de sua lingua. O(a)
senhor(a) deverd apertar um baldozinho de ar, com a lingua, e a forga que sera realizada sera
medida pelo aparelho. Este ndo € prejudicial a sua saude e ndo traz riscos diretos ao(a)
senhor(a). Por se tratar de um equipamento com um bal&ozinho de ar que necessita ser colocado
dentro de sua boca, pode ser que haja desconforto no momento da realizacdo do teste, que
também deve ser finalizado apds a realizacdo do exame.

Em todas as etapas que compde a avaliacdo, o(a) senhor(a) sera orientado pelos
pesquisadores/profissionais em relagdo aos possiveis desconfortos e possibilidade de evita-los
ou minimiza-los. O(a) senhor(a) tera total liberdade para suspender os procedimentos sempre
que necessario, podendo até solicitar sua interrup¢do. Se 0s desconfortos citados nao passarem,
o0s pesquisadores/profissionais o encaminhardo ao setor adequado dentro do préprio hospital.

Se o(a) senhor(a) aceitar participar deste estudo, estard contribuindo com inimeros
beneficios aos individuos com de sindromes genéticas que apresentem alteracfes nos aspectos
da audicéo, comunicacao e alimentacéo, possibilitando uma atencdo mais especializada.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a participar de qualquer procedimento que lhe traga
constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem
nenhum prejuizo para o(a) senhor(a).

N&o ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo. Também néo
h& compensagdo financeira relacionada a sua participacdo, que serd voluntéria. Se existir
qualquer despesa adicional relacionada diretamente a pesquisa (tais como, passagem para 0
local da pesquisa, alimentacdo no local da pesquisa) a mesma serd absorvida pelo orcamento
da pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia podendo ser
publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e
ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, apés isso serdo destruidos.
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Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor telefone para:
Profa. Dra. Laura Davison Mangilli Toni, na Faculdade de Ceilandia da Universidade de
Brasilia, no telefone 3107-8440 (horéario comercial) ou 99998-3636 (a qualquer horério),
disponivel inclusive para ligacao a cobrar. Também pode ser realizado contato eletrénico, por
meio do e-mail: Imangilli@unb.br.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ceilandia
(CEP/FCE) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por profissionais de diferentes
areas cuja funcdo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrfes éticos. As duvidas
com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser
esclarecidas pelo telefone (61) 3376-0437 ou do e-mail cep.fce@gmail.com, horéario de
atendimento das 14h:00 as 18h:00, de segunda a sexta-feira. O CEP/FCE se localiza na
Faculdade de Ceilandia, Sala AT07/66 — Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED) —
Universidade de Brasilia - Centro Metropolitano, conjunto A, lote 01, Brasilia - DF. CEP:
72220-900.

Além disso, como a Secretaria de Estado de Saude é coparticipante desta pesquisa, este
projeto também foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As dividas com
relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa também podem ser
obtidos por meio do telefone: (61) 3325-4955.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi elaborado em
duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra com o Senhor(a).

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel
Nome e assinatura

Brasilia, de de
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Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (responséavel)

Convidamos a crianca que o(a) senhor(a) é responsavel a participar do projeto
de pesquisa CARACTERIZACAO DOS ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS EM
INDIVIDUOS PORTADORES DE SINDROMES GENETICAS, sob a responsabilidade do
pesquisador Profa. Dra. Laura Davison Mangilli Toni. O projeto tem a intengéo de tragar o
perfil da comunicacédo e alimentacdo de pacientes que apresentam sindromes genéticas e que
sdo atendidos no Hospital de Apoio. Com isso, acredita-se que seja possivel propor um melhor
atendimento aos pacientes.

O(a) senhor(a) e a crianga receberdo todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e Ihe garanto que o nome da crianga ndo aparecera no estudo, sendo
mantido o mais rigoroso sigilo pela omissdo total de quaisquer informagdes que permitam
identifica-la.

A participacdo da crianga se dard por meio da realizacdo de avaliagdes/exames, com a
equipe de Fonoaudiologia. Ela seré avaliada no Hospital de Apoio, em uma sala adequada para
isso, individualmente, por fonoaudidlogos responsaveis e treinados, em horario previamente
agendado, conforme a agenda de atendimento da crianca no hospital. Acredita-se que serdo
necessarios dois encontros, de aproximadamente 40 minutos cada. Os dados que serdo
avaliados/examinados estdo relacionados a audicdo, comunicacdo e alimentacdo da crianca.
Durante a avaliacdo fonoaudiol6gica a mesma poderé sentir desconfortos minimos, que sdo
decorrentes da realizacdo de movimentos com os musculos da cabeca, rosto e do pescoco. Esses
desconfortos ndo devem mais ser sentidos ap6s a realizagdo das tarefas/funcdo solicitada.
Durante as avaliacdes sera utilizado um aparelho que medira a forca de lingua. A crianca devera
apertar um baldozinho de ar, com a lingua, e a forca que sera realizada serd medida pelo
aparelho. Este ndo € prejudicial a satde dela e ndo traz riscos diretos a crianca. Por se tratar de
um equipamento com um baldozinho de ar que necessita ser colocado dentro de sua boca, pode
ser que haja desconforto no momento da realizacéo do teste, que também deve ser finalizado
apos a realizacdo do exame.

Em todas as etapas que compde a avaliacdo, o(a) senhor(a) e a crianca serdo orientados
pelos pesquisadores/profissionais em relacdo aos possiveis desconfortos e possibilidade de
evita-los ou minimizé-los. O(a) senhor(a) e a crianca terdo total liberdade para suspender 0s
procedimentos sempre gque necessario, podendo até solicitar a interrup¢do. Se os desconfortos
citados ndo passarem, os pesquisadores/profissionais encaminhardo a crianga ao setor adequado
dentro do proprio hospital.

Se o(a) senhor(a) aceitar que a crianga sob sua responsabilidade participe deste estudo,
estara contribuindo com inumeros beneficios aos individuos com de sindromes genéticas que
apresentem alteracdes nos aspectos da audi¢do, comunicagéo e alimentacdo, possibilitando uma
atencdo mais especializada.

O(a) Senhor(a) e a crianca podem se recusar a participar de qualquer procedimento que
traga constrangimento, podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem
nenhum prejuizo.

N&o ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do estudo. Também néo
h& compensacéo financeira relacionada a participacao, que serd voluntaria. Se existir qualquer
despesa adicional relacionada diretamente a pesquisa (tais como, passagem para o local da
pesquisa, alimentacdo no local da pesquisa) a mesma serd absorvida pelo orgcamento da
pesquisa.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia podendo ser
publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e
ficardo sob a guarda do pesquisador por um periodo de cinco anos, apds isso serdo destruidos.
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Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor telefone para:
Profa. Dra. Laura Davison Mangilli Toni, na Faculdade de Ceilandia da Universidade de
Brasilia, no telefone 3107-8440 (horéario comercial) ou 99998-3636 (a qualquer horério),
disponivel inclusive para ligacao a cobrar. Também pode ser realizado contato eletrénico, por
meio do e-mail: Imangilli@unb.br.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ceilandia
(CEP/FCE) da Universidade de Brasilia. O CEP é composto por profissionais de diferentes
areas cuja funcdo é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e
dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrfes éticos. As duvidas
com relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser
esclarecidas pelo telefone (61) 3376-0437 ou do e-mail cep.fce@gmail.com, horéario de
atendimento das 14h:00 as 18h:00, de segunda a sexta-feira. O CEP/FCE se localiza na
Faculdade de Ceilandia, Sala AT07/66 — Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED) —
Universidade de Brasilia - Centro Metropolitano, conjunto A, lote 01, Brasilia - DF. CEP:
72220-900.

Além disso, como a Secretaria de Estado de Saude é coparticipante desta pesquisa, este
projeto também foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As duvidas com
relacdo a assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa também podem ser
obtidos por meio do telefone: (61) 3325-4955.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi elaborado em
duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra com o Senhor(a).

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel
Nome e assinatura

Brasilia, de de
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APENDICE B — TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TALE)

Termo de Assentimento Livre e Esclarecido — TALE
(Criangas maiores de 8 anos)

Convido-te a participar do projeto de pesquisa CARACTERIZACAO DOS
ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS EM INDIVIDUOS PORTADORES DE
SINDROMES GENETICAS, sob a responsabilidade do pesquisador Profa. Dra. Laura
Davison Mangilli Toni. O projeto tem a intencdo de tracar o perfil da comunicagéo e
alimentacédo de pacientes que apresentam sindromes genéticas e que sdo atendidos no Hospital
de Apoio. Com isso, acredita-se que seja possivel propor um melhor atendimento aos pacientes.

Vocé sera informado sobre tudo o que sera realizado, e seu nome nao sera divulgado.

Vocé serd avaliado pela equipe de Fonoaudiologia, no Hospital de Apoio, em uma sala
adequada para isso, individualmente, por profissional responsaveis e treinados, em horario
agendado. Os dados que serdo avaliados/examinados estdo relacionados a audigéo,
comunicacdo e alimentacdo da crianca.

Durante a avaliacdo fonoaudioldgica vocé podera sentir algumas sensacgdes ruins, que
ocorrem, as vezes, durante a realizacdo de movimentos com os musculos da cabeca, rosto e do
pescoco. Esses desconfortos ndo devem mais ser sentidos apos a realizagdo das tarefas/funcédo
solicitada. Durante as avaliacGes sera utilizado um aparelho que medira a forca de sua lingua.
Vocé devera apertar um baldozinho de ar, com a lingua, e a forga que seré realizada sera medida
pelo aparelho. Por se tratar de um equipamento com um baldozinho de ar que necessita ser
colocado dentro de sua boca, pode ser que haja desconforto no momento da realizagéo do teste,
que também deve ser finalizado apoés a realizagdo do exame.

Em todas as etapas que compde a avaliacdo, vocé sera orientado pelos
pesquisadores/profissionais em relagdo aos possiveis desconfortos e possibilidade de evita-los
ou minimiza-los. Vocé tera total liberdade para suspender os procedimentos sempre que
necessario, podendo até solicitar a interrupcdo. Se os desconfortos citados ndo passarem, 0S
pesquisadores/profissionais te encaminhardo ao setor adequado dentro do préprio hospital.

Se vocé aceitar participar deste estudo, estara contribuindo com inimeros beneficios aos
individuos com de sindromes genéticas que apresentem alteracdes nos aspectos da audicéo,
comunicacéo e alimentagéo, possibilitando uma atencdo mais especializada.

Nome / assinatura

Pesquisador Responsavel
Nome e assinatura

Brasilia, de de
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APENDICE C — TERMO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO DE IMAGEM E
SOM DE VOZ PARA FINS DE PESQUISA

Termo de Autorizagao para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz para Fins de Pesquisa

Eu, , autorizo a
utilizacdo da minha imagem e som de voz, na qualidade de participante no projeto de pesquisa
CARACTERIZA(}AO DOS ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS EM INDIVIDUOS
PORTADORES DE SINDROMES GENETICAS, sob responsabilidade de Profa. Dra. Laura
Davison Mangilli Toni vinculado(a) a Faculdade de Ceilandia da Universidade de Brasilia.

Minha imagem e som de voz podem ser utilizadas apenas para a analise por parte da
equipe de pesquisa e em atividades educativas.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem nem som de voz por
qualquer meio de comunicacdo, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas atividades
vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas anteriormente. Tenho ciéncia também de que a
guarda e demais procedimentos de seguranca com relacdo as imagens e sons de voz sdo de
responsabilidade do(a) pesquisador(a) responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de pesquisa,
nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o(a) pesquisador(a)
responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do(a) participante

Nome e Assinatura do(a) pesquisador(a)

Brasilia, de de
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Termo de Autorizagao para Utilizacdo de Imagem e Som de Voz para Fins de Pesquisa
(Responsavel)

Eu, , autorizo a
utilizacdo da imagem e som de voz da crianca sob minha responsabilidade, participante no
projeto de pesquisa CARACTERIZACAO DOS ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS
EM INDIVIDUOS PORTADORES DE SINDROMES GENETICAS, sob responsabilidade
de Profa. Dra. Laura Davison Mangilli Toni, vinculado(a) a Faculdade de Ceilandia da
Universidade de Brasilia.

As imagem e som de voz podem ser utilizadas apenas para a analise por parte da equipe
de pesquisa e em atividades educativas.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgacdo da minha imagem nem som de voz por
qualquer meio de comunicacao, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas atividades
vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas anteriormente. Tenho ciéncia também de que a
guarda e demais procedimentos de seguranca com relacdo as imagens e sons de voz sdo de
responsabilidade do(a) pesquisador(a) responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, 0 uso para fins de pesquisa,
nos termos acima descritos, da minha imagem e som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o(a) pesquisador(a)
responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) participante.

Assinatura do(a) participante

Nome e Assinatura do(a) pesquisador(a)

Brasilia, de de
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ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - FEPECS

FUNDACAO DE ENSINO E
A ecione PESQUISA EM CIENCIAS DA W“@
pr B SAUDE/ FEPECS/ SES/ DF

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CARACTERIZAGAO DOS ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS EM INDIVIDUOS
PORTADORES DE SINDROMES GENETICAS

Pesquisador: Laura Davison Mangilli Toni

Area Tematica:

Versédo: 1

CAAE: 72221317.3.3002.5553

Instituicdo Proponente: DISTRITO FEDERAL SECRETARIA DE SAUDE
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.253.171

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de um projeto de pesquisa da Professora Laura Toni, tendo a SES-DF como coparticipante, ja
tendo sido aprovado pelo CEP - FACULDADE DE CEILANDIA DA UNIVERSIDADE DE BRASILIA.

“Introdugdo: O trabalho multidisciplinar e o avango na saude tém despertado cada vez mais o interesse da
Fonoaudiologia e da Genética, 4 medida que evoluem como ciéncias complementares, ndo sd para melhor
compreensdo da comunicagio humana e seus distarbios, mas também para melhor caracterizagio e
elaboracao de programas especificos para portadores de sindromes genéticas. E papel do fonoaudidlogo,
como membro da equipe multidisciplinar, € caracterizar as manifestagdes que envolvem a linguagem, a fala,
a audigcdo e a voz, bem como as fungdes do sistema estomatognatico. O objetivo do presente estudo é o de
caracterizar os aspectos fonoaudioldgicos de individuos portadores de sindrome genéticas encaminhados
para o Servigo de Fonoaudiologia do Hospital de Apoio de Brasilia.”

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Caracterizar os aspectos fonoaudiologicos de individuos portadores de sindrome genéticas encaminhados
para o Servigo de Fonoaudiologia do Hospital de Apoio de Brasilia.

Endereco: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-904
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)2017-2127 E-mail: comitedeetica.secretaria@gmail.com

Pagina 01 de 05
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Continuagao do Parecer: 3.253.171

Objetivo Secundario:

1. Analisar, de forma critica e sistematica, por meio de publicagbes cientificas arbitradas, a atuacéo
fonoaudioldgica junto a individuos portadores de sindromes genéticas;

2. Caracterizar os aspectos fonoaudiolégicos, por meio de protocolos clinicos padronizados, de individuos
portadores de sindrome genética encaminhados para assisténcia fonoaudiolégica no Hospital de Apoio de
Brasilia;

3. Relacionar os achados da literatura com a caracterizagio fonoaudiolégica a ser realizada no estudo.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos

Em todas as etapas que compde o projeto, os participantes e/ou responsaveis serdo orientados pelos
pesquisadores quanto a possiveis desconfortos e possibilidade de redimi-los. Os participantes terdo total
liberdade para suspender os procedimentos sempre que necessario, podendo até solicitar sua interrupgao.
Se os desconfortos elencados ndo cessarem, os pesquisadores envolvidos garantem o atendimento ao
paciente, com

encaminhamento especializado ao hospital, caso necessario.

Durante a avaliagao clinica fonoaudiolégica podem ser sentidos desconfortos (ex. sensagdo do musculo
alongando/esticando, cansago do muasculo ao mastigar alimentos mais duros, cécegas ao toque do
fonoaudiélogo) em decorréncia da realizacdo de procedimentos realizados pelo fonoaudidlogo. Trata-se da
realizagdo de movimentos com os musculos da regido da cabecga e do pescogo, assim como a degluticdo de
alimentos ofertados. Esses desconfortos devem ser cessados apoés a realizagio das tarefas/fungéo.

O aparelho que mede a presséo da cavidade intraoral é ndo-invasivo. Por se tratar de um equipamento que
necessita ser colocado dentro da boca do participante, pode levar a desconforto pontual, que deve ser
cessado ap6s a realizagdo do exame. Os participantes também serdo esclarecidos e orientados
pessoalmente e por meio do TCLE.

Beneficios:

Esta pesquisa trarad inimeros beneficios aos individuos portadores de sindromes que apresentem possiveis
alteragdes nos aspectos de competéncia da ciéncia fonoaudiolégica. A realizagio do estudo permitira que
se conhecga:

1) o funcionamento dos musculos da cabeca e do pescogo dos participantes;

2) a sensibilidade da regido da face e pescogo;

3) como os individuos que apresentam sindromes genéticas se alimentam;

Enderegco: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS

Bairro: ASA NORTE CEP: 70.710-904
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)2017-2127 E-mail: comitedeetica.secretaria@gmail.com

Pagina 02 de 05
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Continuagéo do Parecer: 3.253.171

4) como os individuos que apresentam sindromes genéticas se comunicam; e

5) como os individuos que apresentam sindromes genéticas escutam. Esse conhecimento vai possibilitar
uma atengao mais especializada aos participantes do estudo, assim como para futuras criangas/adultos que
ainda serdo acompanhadas pela Fonoaudiologia. O uso do método objetivo de avaliagdo selecionados
neste projeto permitira uma maior acuracia dos resultados, com baixo custo e com étima aplicabilidade para
a realidade brasileira.

Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

"Trata-se de um estudo observacional a ser realizado no Hospital de Apoio de Brasilia (SES/DF). O numero
de participantes sera definido conforme a demanda do hospital, com previsdo minima de 30 individuos.
Busca-se a caracterizagdo dos aspectos fonoaudiolégicos dos individuos portadores de sindrome genética
encaminhados para assisténcia fonoaudiologica ao Hospital de Apoio de Brasilia por meio de protocolos
clinicos padronizados." "Dados referentes ao aspecto audiolégico: como conduta fonoaudioldgica do
Hospital de Apoio de Brasilia, os pacientes direcionados ao servigo sdo encaminhados para a Rede Publica
de Saude do Distrito Federal para a realizagdo de exames audiolégicos. Desta forma, o resultado dos
exames registrado no prontuario do paciente sera coletado pela equipe de pesquisa..."

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Foram apresentados adequadamente: Folha de Rosto, curriculos, Termos de Anuéncia, Parecer de
aprovagdo do CEP - FACULDADE DE CEILANDIA DA UNIVERSIDADE DE BRASILIA, TCLE e Termo de
Assentimento.

Projeto com cronograma DESATUALIZADO e orgamento,

Recomendagdes:
Atualizar o cronograma. A coleta de dados no Hospital de Apoio somente podera se iniciar apds a
aprovacdo do CEP/FEPECS.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Projeto aprovado.

O pesquisador assume o compromisso de garantir o sigilo que assegure 0 anonimato e a privacidade dos
participantes da pesquisa e a confidencialidade dos dados coletados. Os dados obtidos na pesquisa
deverdo ser utilizados exclusivamente para a finalidade prevista no seu protocolo.

O pesquisador devera encaminhar relatério parcial e final de acordo com o desenvolvimento do
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Continuagao do Parecer: 3.253.171

projeto da pesquisa, conforme Resolugdo CNS/MS n° 466 de 2012.

O presente Parecer de aprovagdo tem validade de até dois anos, mediante apresentag¢do de relatérios
parciais, e apos decorrido esse prazo, caso necessario, devera ser apresentada emenda para prorrogacao
do cronograma.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 23/03/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_ 1163255.pdf 17:38:46
Cronograma Cronograma_sindromesemenda.docx 23/03/2019 [Laura Davison Aceito
17:38:08 | Mangilli Toni

Declaragéo de termo2.pdf 23/03/2019 [Laura Davison Aceito

Instituicéo e 17:38:00 [Mangilli Toni

Infraestrutura

Declaracao de termo1.pdf 23/03/2019 |Laura Davison Aceito

Instituicdo e 17:37:47 | Mangilli Toni

Infraestrutura

Outros cartapendenciaemenda2.pdf 23/03/2019 [Laura Davison Aceito
17:37:21 | Mangilli Toni

Declaragéo de cartaencaminhamento.pdf 23/03/2019 [Laura Davison Aceito

Pesquisadores 17:37:07 | Mangilli Toni

Outros RespMax.pdf 10/07/2018 |Laura Davison Aceito
14:06:30 | Mangilli Toni

Outros ResplLaura.pdf 10/07/2018 |Laura Davison Aceito
14:05:54  [Mangilli Toni

Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 10/07/2018 |Laura Davison Aceito
13:58:48 | Mangilli Toni

Outros carta_encaminhamento.pdf 20/06/2018 [Laura Davison Aceito
09:29:28 | Mangilli Toni

TCLE/Termos de |TALEaposcorrecao2.doc 31/01/2018 |Laura Davison Aceito

Assentimento / 16:57:13 | Mangilli Toni

Justificativa de

Auséncia

TCLE/ Termos de |TALEaposcorrecaoi.doc 31/01/2018 |[Laura Davison Aceito

Assentimento / 16:57:00 | Mangilli Toni

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / |ProjetoFinalaposcorrecao2.docx 31/01/2018 |[Laura Davison Aceito

Brochura 16:56:46 | Mangilli Toni

Investigador

Outros cartapendencia.pdf 13/11/2017 |Laura Davison Aceito
11:33:53 | Mangilli Toni
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TCLE/Termos de |TCLESindromerespaposcorrecao.doc 13/11/2017 |Laura Davison Aceito
Assentimento / 11:30:09 |Mangilli Toni
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termos de |TCLESindromeaposcorrecao.doc 13/11/2017 |Laura Davison Aceito
Assentimento / 11:29:45 | Mangilli Toni
Justificativa de
Auséncia
Outros Curriculo_Jacqueline.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:56:12 | Mangilli Toni
Outros Curriculo_Marina.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:55:42 [ Mangilli Toni
Qutros Curriculo_Beatriz.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:55:14 | Mangilli Toni
Outros Curriculo_Andreza.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:54:54 | Mangilli Toni
Qutros Curriculo_Max.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:54:35 | Mangilli Toni
Qutros Curriculo_Laura.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:54:09 [Mangilli Toni
TCLE/Termos de |[TSl.doc 19/05/2017 |Laura Davison Aceito
Assentimento / 18:02:31 |Mangilli Toni
Justificativa de
Auséncia
TCLE/ Termosde |TCLESindromeresp.doc 19/05/2017 |Laura Davison Aceito
Assentimento / 18:02:02 [Mangilli Toni
Justificativa de
Auséncia
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacdo da CONEP:
Néao
BRASILIA, 09 de Abril de 2019
Assinado por:
Marcondes Siqueira Carneiro
(Coordenador(a))
Enderego: SMHN 2 Qd 501 BLOCO A - FEPECS
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ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - HUB

UNB - FACULDADE DE
CEILANDIA DA UNIVERSIDADE W"P
DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CARACTERIZAQAO DO PERFIL FONOAUDIOLOGICO DE INDIVIDUOS ATENDIDOS
NO AMBULATORIO DE MOTRICIDADE OROFACIAL E DISFAGIA INFANTIL DO
HOSPITAL UNIVERSITARIO DE BRASILIA

Pesquisador: Laura Davison Mangilli Toni

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 01967618.0.0000.8093

Instituicdo Proponente: Faculdade de Ceilandia - FUNDACAQO UNIVERSIDADE DE BRASILIA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.020.736

Apresentacao do Projeto:

“Trata-se de uma pesquisa descritiva, com intuito de caracterizar o perfil fonoaudiolégico dos pacientes
atendidos no Ambulatério de Motricidade Orofacial e Disfagia Infantil. Inicialmente ser&o selecionados os
possiveis participantes do estudo, com base no arquivo de pacientes atendidos no ambulatério e,
posteriormente os responsaveis serdo contatados e convidados a permitir que os dados do atendimento de
seus filhos possam ser utilizados. Ser&o analisados todos os prontuarios dos pacientes assistidos —
avaliagdo, terapia e/ou orientagdo fonoaudioldgica - entre o primeiro semestre de 2017 e o0 primeiro
semestre de 2018, que tiveram o consentimento assinado.”

Objetivo da Pesquisa:

"Obijetivo Geral

Caracterizar o perfil fonoaudiolégico de pacientes na primeira infancia assistidos no Ambulatério de
Motricidade Orofacial e Disfagia Infantil do Hospital Universitario de Brasilia (HUB)."

"Obijetivos Especificos

a. Analisar os prontuarios dos pacientes selecionados;

b. Conhecer e interpretar as informagdes presentes nos prontuarios dos participantes;

¢. Tragar o perfil fonoaudiologico dos participantes atendidos no referido servigo por meio de indicadores
clinicos pré-estabelecidos."

Endereco: UNB - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropolitano, conj. A, lote 01, Sala AT07/66
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Continuagéo do Parecer; 3,020,736

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

"O risco decorrente da participacio na pesquisa € a possibilidade de “vazamento” de informagao contidas no
prontudrio. Para a coleta dos dados ndo seré realizado contato direto com os participantes. Para
minimizacao do risco da quebra de sigilo, os pesquisadores garantem que tomarao todas as precaugles
necessarias, a saber: 1) manuseio cuidadoso e criterioso das informagdes, sendo somente registradas
aquelas elencadas como variaveis do estudo (pagina 23); 2) os participantes serdo nominados por meio de
codigos, ordinariamente, sendo registrado uma planilha individual tais codifica¢des; 3) uma outra planilha
individual sera utilizada para registros das variaveis do estudo. Cabe ressaltar, que determinadas
patologias/doencas podem direcionar a identificagdo dos individuos.

Nestes casos, 0s pais/responsaveis serdo informados sobre tal possibilidade, esclarecidos sobre a
importancia da utilizagdo das informagdes que se propde como variaveis do estudo. Acredita-se que, com
base nesses esclarecimentos, os mesmos poderdo consentir com maior propriedade a participacdo do
menor no estudo.

Como beneficios, a pesquisa visa proporcionar uma caracterizacio do perfil fonoaudioldgico de pacientes na
primeira infancia, de maneira que a avaliacéo, o diagnostico e a terapia fonoaudioldgica dos mesmos podera
ser otimizada e mais efetiva. A obteng¢do dos dados podera auxiliar na pratica multidisciplinar do hospital,
com proposicdo de melhorias para a assisténcia direta e indireta aos pacientes portadores de tais
alteragdes, favorecendo a agdo da ciéncia fonoaudioldgica, da pratica multidisciplinar e do cuidado aos
participantes e futuros pacientes do Hospital Universitario de Brasilia."

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um projeto de pesquisa coordenado pela prof? Laura Toni, e discentes da pds graduagéo
conjuntamente com alunas da graduagao de fonoaudiologia. Serdo selecionados 30 participantes. O projeto
submetido encontra-se devidamente instruido.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os documentos foram corretamente apresentados.

Recomendacgdes:

Nao ha.

Conclusdées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem pendéncias.
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Consideragées Finais a critério do CEP:

QB
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mo

Protocolo de pesquisa em consonéncia com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Cabe

ressaltar que compete ao pesquisador responsavel: desenvolver o projeto conforme delineado; elaborar e

apresentar os relatérios parciais e final; apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer

momento; manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade,

por um periodo de 5 anos apds o término da pesquisa; encaminhar os resultados da pesquisa para

publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao pessoal técnico integrante do

projeto; e justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrupgéo do projeto ou a ndo

publicagio dos resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informacdes Béasicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 08/11/2018 Aceito
do Projeto ROJETO_1062189.pdf 15:19:35
TCLE/ Termos de | TCLEcorrigido.docx 08/11/2018 [Laura Davison Aceito
Assentimento / 15:17:04 [Mangilli Toni
Justificativa de
Auséncia
Outros cartapendencia.pdf 08/11/2018 |Laura Davison Aceito
15:16:47 | Mangilli Toni

Cronograma Cronogramarevistorevisao.docx 08/11/2018 |[Laura Davison Aceito
15:16:32__ | Mangilli Toni

Declaragdo de HUBrevistodata.pdf 23/10/2018 |Laura Davison Aceito

Instituicdo e 09:24:10 [Mangilli Toni

Infraestrutura

Declaracgdo de FCEcorrigidodata.pdf 23/10/2018 |Laura Davison Aceito

Instituicdo e 09:23:59 |[Mangilli Toni

Infraestrutura

Outros CurriculoMarina.pdf 31/08/2018 |Laura Davison Aceito
17:56:57 | Mangilli Toni

Qutros CurriculoBeatriz.pdf 31/08/2018 [Laura Davison Aceito
17:56:46 | Mangilli Toni

Outros Curriculolsabela.pdf 31/08/2018 [Laura Davison Aceito
17:56:29 | Mangilli Toni

Outros CurriculoMilena.pdf 31/08/2018 |[Laura Davison Aceito
17:55:57 | Mangilli Toni

Outros CurriculoCamila.pdf 31/08/2018 |Laura Davison Aceito
17:55:45 | Mangilli Toni

QOutros CurriculoLaura.pdf 31/08/2018 |[Laura Davison Aceito
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Outros CurriculoLaura.pdf 17:55:33 | Mangilli Toni Aceito

Projeto Detalhado / | AmbulatorioCEP.docx 30/08/2018 |Laura Davison Aceito

Brochura 16:32:07 | Mangilli Toni

Investigador

Orgcamento Orcamento.docx 30/08/2018 |Laura Davison Aceito
08:57:39 _[Mangilli Toni

Outros TASV.doc 30/08/2018 |Laura Davison Aceito
08:34:49 | Mangilli Toni

Outros termocienciaco.pdf 30/08/2018 |Laura Davison Aceito
08:33:36__[Mangilli Toni

Declaracéo de termoresp.pdf 30/08/2018 |Laura Davison Aceito

Pesquisadores 08:29:04 | Mangilli Toni

Declaragao de encaminha.pdf 30/08/2018 |Laura Davison Aceito

Pesquisadores 08:27:54 Mangilli Toni

Folha de Rosto folharostoassinada.pdf 30/08/2018 [Laura Davison Aceito
08:26:17 | Mangilli Toni

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao

BRASILIA, 14 de Novembro de 2018

Assinado por:

Danielle Kaiser de Souza
(Coordenador(a))
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ANEXO C - PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP - UNB

UNB - FACULDADE DE
CEILANDIA DA UNIVERSIDADE W”F
DE BRASILIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: CARACTERIZAGAO DOS ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS EM INDIVIDUOS
PORTADORES DE SINDROMES GENETICAS

Pesquisador: Laura Davison Mangilli Toni

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 72221317.3.0000.8093

Instituicao Proponente: Faculdade de Ceilandia - FUNDACAQ UNIVERSIDADE DE BRASILIA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.726.191

Apresentacao do Projeto:

“Introducédo: O trabalho multidisciplinar e o avango na saude tém despertado cada vez mais o interesse da
Fonoaudiologia e da Genética, 4 medida que evoluem como ciéncias complementares, ndo sé para melhor
compreensdo da comunicagio humana e seus disturbios, mas também para melhor caracterizagéao e
elaboracdo de programas especificos para portadores de sindromes genéticas. E papel do fonoaudiélogo,
como membro da equipe multidisciplinar, & caracterizar as manifestagées que envolvem a linguagem, a fala,
a audicdo e a voz, bem como as fungdes do sistema estomatognatico. O objetivo do presente estudo é o de
caracterizar os aspectos fonoaudiolégicos de individuos portadores de sindrome genéticas encaminhados
para o Servigo de Fonoaudiologia do Hospital de Apoio de Brasilia.”

Objetivo da Pesquisa:

1) Analisar, de forma critica e sistematica, por meio de publicagbes cientificas arbitradas, a atuacdo
fonoaudioldgica junto a individuos portadores de sindromes genéticas;

2) Caracterizar os aspectos fonoaudioldgicos, por meio de protocolos clinicos padronizados, de individuos
portadores de sindrome genética encaminhados para assisténcia fonoaudioldgica no Hospital de Apoio de
Brasilia;

3) Relacionar os achados da literatura com a caracterizagao fonoaudiologica a ser realizada no estudo.
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Continuagao do Parecer: 2.726.191

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Durante a avaliagéo clinica fonoaudiolégica podem ser sentidos desconfortos minimos em decorréncia da
realizagdo de procedimentos realizados pelo fonoaudiologo. Trata-se da realizagdo de movimentos com os
musculos da regido da cabega e do pescogo, assim como a degluticdo de alimentos ofertados. Esses
desconfortos devem ser cessados apoés a realizagdo das tarefas/fungéo. O aparelho que mede a presséo da
cavidade intraoral é ndo-invasivo. Por se tratar de um equipamento que necessita ser colocado dentro da
boca do participante, pode levar a desconforto pontual, que deve ser cessado apds a realizagdo do exame.

Beneficios:

Esta pesquisa trara inumeros beneficios aos individuos portadores de sindromes que apresentem altera¢des
nos aspectos da audigdo, comunicagdo e alimentagdo. A realizagdo do estudo permitira que se conhega: 1)
o funcionamento dos musculos da cabec¢a e do pescogo dos participantes; 2) a sensibilidade da regido da
face e pescoco; 3) como os individuos que apresentam sindromes genéticas se alimentam; 4) como os
individuos que apresentam sindromes genéticas se comunicam; € 5) como os individuos que apresentam
sindromes genéticas escutam. Esse conhecimento vai possibilitar uma atengdo mais especializada aos
participantes do estudo, assim como para futuras criangas/adultos que ainda serdo acompanhadas pela
fonoaudiologia.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de um estudo observacional conduzido pela pesquisadora responsavel Profa. Dra. Laura Davison
Mangilli Toni, pelo pesquisador Max Sarmet Moreira Smiderle Mello e pelos estudantes de graduagao:
Andreza S. Maia, Jacqueline V. Lopes, Beatriz dos S. Gomes e Marina N. G. Mendonga, a ser realizado em
coparticipagdo com o Hospital de Apoio de Brasilia (SES/DF). O nimero de participantes sera definido
conforme a demanda do hospital, com previsdo minima de 30 individuos, sendo esta uma previsdo baseada
no nimero de pacientes encaminhados a Fonoaudiologia sob estas condi¢gdes nos Ultimos dois semestres.
O estudo esta organizado em duas etapas. A primeira consiste em uma reviso sistematica da literatura que
analisara por meio de publicagbes cientificas arbitradas, a atuagdo fonoaudiolégica junto a individuos
portadores de sindromes genéticas. A segunda etapa objetiva a caracterizagdo dos aspectos
fonoaudiol6gicos dos individuos portadores de sindrome genética encaminhados para assisténcia
fonoaudiolégica ao Hospital de Apoio de Brasilia por meio de protocolos clinicos padronizados. Neste
momento também seré realizada a correlagdo dos achados da literatura com a caracterizagdo
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Continuagéo do Parecer: 2.726.191

fonoaudiolégica realizada no estudo. Resultados esperados: A contribuicio desse estudo é a proposicdo de
métodos cientificamente comprovados para a avaliagio fonoaudiolégica de individuos portadores de
sindrome genética, o que podera auxiliar uma ag¢ao fonoaudiologica mais efetiva. A participagao da
especialidade (Fonoaudiologia) na equipe multidisciplinar também podera ser melhor embasada e aplicada.”

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:
Todos os documentos foram adequadamente apresentados, sendo solicitada neste momento (emenda) a
inclusdo da FEPECS como co-participante.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Nao ha pendéncias.

Consideragées Finais a critério do CEP:

Protocolo de pesquisa em consonancia com a Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude. Cabe
ressaltar que compete ao pesquisador responsavel: desenvolver o projeto conforme delineado; elaborar e
apresentar os relatorios parciais e final; apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer
momento; manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e responsabilidade,
por um periodo de 5 anos apés o término da pesquisa; encaminhar os resultados da pesquisa para
publicagdo, com os devidos créditos aos pesquisadores associados e ao pessoal técnico integrante do
projeto; e justificar fundamentadamente, perante o CEP ou a CONEP, interrup¢ao do projeto ou a ndo
publicacdo dos resultados.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_116266| 20/06/2018 Aceito
do Projeto 5 E1.pdf 09:34:17
Cronograma Cronograma_sindromesemenda.docx 20/06/2018 [Laura Davison Aceito
09:30:21 Mangilli Toni

Outros carta_encaminhamento.pdf 20/06/2018 |Laura Davison Aceito
09:29:28 | Mangilli Toni

Declaracgio de cartapendencia2.pdf 14/02/2018 |Laura Davison Aceito
Pesquisadores 17:53:30 __[Mangilli Toni

Cronograma Cronograma_sindromesaposcorrecao2.d| 31/01/2018 |Laura Davison Aceito
0CX 16:57:24 | Mangilli Toni

TCLE/ Termos de | TALEaposcorrecao2.doc 31/01/2018 [Laura Davison Aceito
Assentimento / 16:57:13 Mangilli Toni

Enderego: UNB - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropolitano, conj. A, lote 01, Sala AT07/66

Bairro: CEILANDIA SUL (CEILANDIA) CEP: 72.220-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3107-8434 E-mail: cep.fce@gmail.com
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Continuagao do Parecer: 2.726.191

Justificativa de TALEaposcorrecao2.doc 31/01/2018 |Laura Davison Aceito

Auséncia 16:57:13 [ Mangilli Toni

TCLE/ Termos de |TALEaposcorrecao1.doc 31/01/2018 |Laura Davison Aceito

Assentimento / 16:57:00 | Mangilli Toni

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado / | ProjetoFinalaposcorrecao2.docx 31/01/2018 |Laura Davison Aceito

Brochura 16:56:46 | Mangilli Toni

Investigador

Outros cartapendencia.pdf 13/11/2017 |Laura Davison Aceito
11:33:53 [ Mangilli Toni

TCLE/ Termos de | TCLESindromerespaposcorrecao.doc 13/11/2017 |Laura Davison Aceito

Assentimento / 11:30:09 [ Mangilli Toni

Justificativa de

Auséncia

TCLE/ Termos de | TCLESindromeaposcorrecao.doc 13/11/2017 |Laura Davison Aceito

Assentimento / 11:29:45 [ Mangilli Toni

Justificativa de

Auséncia

Orgamento Orcamento_sindromes.docx 28/07/2017 |Laura Davison Aceito
08:31:12 Mangilli Toni

Declaracéo de termorespinstsin.pdf 24/06/2017 |Laura Davison Aceito

Instituicdo e 07:25:06 |Mangilli Toni

Infraestrutura

Outros Curriculo_Jacqueline.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:56:12 Mangilli Toni

Outros Curriculo_Marina.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:55:42 | Mangilli Toni

Outros Curriculo_Beatriz.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:55:14 [ Mangilli Toni

QOutros Curriculo_Andreza.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:54:54 [ Mangilli Toni

Outros Curriculo_Max.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:54:35 [ Mangilli Toni

Outros Curriculo_Laura.pdf 16/06/2017 |Laura Davison Aceito
14:54:09 [ Mangilli Toni

TCLE/Termosde |[TSl.doc 19/05/2017 |Laura Davison Aceito

Assentimento / 18:02:31 [ Mangilli Toni

Justificativa de

Auséncia

TCLE/ Termos de |TCLESindromeresp.doc 19/05/2017 |Laura Davison Aceito

Assentimento / 18:02:02 [ Mangilli Toni

Justificativa de

Auséncia

Declaracao de Encaminhamento.pdf 19/05/2017 |Laura Davison Aceito

Pesquisadores 18:00:56 | Managilli Toni

Declaracéo de Coparticipante.pdf 19/05/2017 |Laura Davison Aceito

Enderego:

UF: DF
Telefone:

CEP: 72220-900
BRASILIA

E-mail:

cep.fce@gmail.com

UNB - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropolitano, conj. A, lote 01, Sala AT07/66

Bairro: CEILANDIA SUL (CEILANDIA)
Municipio:

(61)3107-8434
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Continuagéo do Parecer: 2.726.191
Instituigdo e Coparticipante.pdf 18:00:32 [ Mangilli Toni Aceito
Infraestrutura
Declaracéo de RespMax.pdf 19/05/2017 |Laura Davison Aceito
Pesquisadores 18:00:09 | Mangilli Toni
Declaracao de ResplLaura.pdf 19/05/2017 |Laura Davison Aceito
Pesquisadores 17:59:56 Managilli Toni
Folha de Rosto Folhaderosto.pdf 19/05/2017 | Laura Davison Aceito
17:58:51 Mangilli Toni

Situacdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

BRASILIA, 20 de Junho de 2018

Assinado por:
Dayani Galato
(Coordenador)

Enderego: UNB - Prédio da Unidade de Ensino e Docéncia (UED), Centro Metropolitano, conj. A, lote 01, Sala AT07/66

Bairro: CEILANDIA SUL (CEILANDIA) CEP: 72.220-900
UF: DF Municipio: BRASILIA
Telefone: (61)3107-8434 E-mail: cep.fce@gmail.com
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ANEXO D — PROTOCOLO DE AVALIACAO MIOFUNCIONAL OROFACIAL COM

ESCORES EXPANDIDO (AMIOFE-E)

PROTOCOLO DE AVALIAGAO MIOFUNCIONAL OROFACIAL COM ESCORES EXPANDIDO (AMIOFE-E)

Data / /

Nome:

DN_/ /|

Idade:____
Enderecgo:

Responsavel:

APARENCIA E CONDICAO POSTURAL/POSICAO

Face Escores
Simetria Normal (4)
Assimetria Leve (3)
Moderada (2)
Severa (1)
Lado aumentado Direito Esquerdo
Proporgéo entre os tergos da face Normal (4)
Proporgao alterada Leve (3)
Moderada (2)
Severa (1)
Terco da face aumentado Inferior | Médio Superior
Sulco Nasolabial Normal para a idade (4)
Sulco Nasolabial Acentuado Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1)
Resultado (Pontuagdo maxima = 12)
Escores
Aparéncia das Bochechas
Volume Normal (4)
Volume Aumentado Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1)
Lado Aumentado Direito Esquerdo Ambos
Tensdo/Configuragéo Normal (4)
Flacida e/fou Arqueada Leve (3)
Moderada (2)
Severa (@]

Resultado (Pontuagéo maxima = 08)
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Relagao mandibula/maxila Escores

Relagédo Vertical — Mantém o Espacgo Funcional | Normal 4)

Livre (EFL)

Relacgdo Vertical Alterada

Dentes em ocluséo Sem tensdo aparente | Leve (3)

Tensdo aparente Moderada (2)
Tensdo aparente Severa (1

Mandibula abaixada — Ultrapassa o EFL Leve (3)

(mais que 4 mm) Moderada (2)
Severa (1)

Relagdo antero-posterior Normal 4)

Relagéo antero-posterior alterada Leve (3)
Moderada (2)
Severa (1)

Trespasse Horizontal (overjet) Positivo Negativo

Relagdo com a linha média Normal (4)

Alterada (desvio lateral) Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1

Desvio para o lado Direito Esquerdo

Resultado (Pontuagdo maxima = 12)

Labios Escores

Fungéo labial no repouso

Ocluidos Cumprem normalmente a fungéo (4)

Disfung¢éao

Ocluidos com Tens&o Leve (3)

cumprem a fungdo, mas com contragdo aparente | Moderada (2)

dos |labios e Mm. Mentual Severa (1)

Labios desocluidos Leve (entreabertos) (3)
Moderada (2)
Severa (1)

Volume e configuragdo Normal (4)

Volume diminuido Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1

Volume aumentado Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1
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(continuagédo labios)

Comissuras Labiais (3)

No nivel da rima bucal e simétricas Normais (4)

Abaixo da rima bucal (deprimida) ef/ou Leve (3)

assimétricas Moderada (2)
Severa (1)

Lado abaixo da rima Direito Esquerdo Ambos

Resultado (Pontuagdo maxima = 12)

Musculo Mentual Escores

Contracdo nao aparente (com os labios Normal (4)

ocluidos)

Contracao aparente Leve (3)
Moderada (2)
Severa (1)

Resultado (Pontuagdo maxima = 4)

Lingua Escores

Posigdol/ Aparéncia

Contida na cavidade oral Normal (4)

Comprimida por ocluséo tensa dos dentes Apertamento (3)

Comprimida e com marcas Apertamento (2)

Interposta aos dentes (ou rebordos) DVO reduzida (limite das faces incisais) (3)
DVO normal (limite das faces incisais) (2)
(ou em soalho bucal)
Ultrapassa as faces incisais/ou cupides (1)
vestibulares

Interposta aos dentes, com trespasse vertical Limite das faces incisais (3)

negativo (“overbite”) ou trespasse horizontal Ultrapassa as faces incisais (2)

positivo (“overjet’) Ultrapassa muito as faces incisais e/ou (1)
vestibulares

Local Interposigao Direito Esquerdo Ambos
Anterior Posterior Total

Aparéncia - Volume

Volume compativel com a cavidade oral Normal (4)

Volume aumentado e/ou alargada Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1)

Resultado (Pontuagédo maxima = 8)




80

Aspecto do Palato Duro Escores

Largura Normal (4)

Largura diminuida (estreito) Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1)

Altura Normal (4)

Altura aumentada (profundo) Leve (3)
Moderado (2)
Severo (1

Resultado (Pontuagéo maxima = 08)

MOBILIDADE

DESEMPENHO MOVIMENTOS LABIAIS

Protrusdo | Retracdo | Lateralidade D | Lateralidade E Escores

Normal (6) (6) (6) (6)

Habilidade insuficiente (5) (9) (5) (5)

Habilidade insuficiente com (4) (4) (4) (4)

movimentos associados

Habilidade insuficiente com tremor | (3) (3) (3) (3)

Habilidade insuficiente com (2) (2) (2) (2)

movimentos associados e tremor

Auséncia de habilidade (ndo (1) (1) (1) 1)

realiza)

Resultado (Pontuagao maxima = 24)

Desempenho MOVIMENTOS DA LINGUA

Protrusédo | Retrair Lateral D |Lateral E Elevar Abaixar Escores

Normal (6) (8) (6) (6) (6) (6)

Habilidade insuficiente | (5) (5) (5) (5) (5) (5)

Habilidade insuficiente | (4) (4) (4) (4) (4) (4)

com movimentos

associados

Habilidade insuficiente | (3) (3) (3) (3) (3) (3)

com tremor

Habilidade insuficiente | (2) (2) (2) (2) (2) (2)

com movimentos

associados e tremor

Auséncia de habilidade | (1) (1 (1) (1) (1) (1)

(ndo realiza)

Resultado (Pontuagao maxima = 36)
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DESEMPENHO

MOVIMENTOS DA MANDIBULA

Abaixar

Elevar Lateral D Lateral E

Protruir

Escores

Normal

(6)

(6)

Habilidade insuficiente

(5)

®)

Habilidade insuficiente com

(4)

movimentos associados

(4)

Habilidade insuficiente com tremor

(3)

@3)

Habilidade insuficiente com (2)

movimentos associados e tremor

2)

Auséncia de habilidade (ndo

(1)

realiza)

(1)

Resultado (Pontuacdo maxima = 30)

DESEMPENHO

MOVIMENTOS DAS BOCHECHAS

Inflar

Sugar Retrair

ar

Lateralizar o

Escores

Normal

(6) (6)

Habilidade insuficiente

®) ®)

Habilidade insuficiente com

movimentos associados

(4) (4)

Habilidade insuficiente com tremor

(3) 3)

Habilidade insuficiente com

movimentos associados e tremor

2) )

Auséncia de habilidade (ndo realiza) | (1)

(1) (M

Resultado (Pontuacdo maxima = 24)

FUNCOES

Respiragao

Escores

Modo

Respiracéo nasal

Normal

“4)

Respiracéo oronasal

Leve

@)

Moderada

)

Severa

(M

Resultado (Pontuag&o maxima = 4)

Degluticdo: Comportamento dos labios

Escores

Vedam a Cavidade Oral

Sem aparentar esforco

(6)

Vedam a Cavidade Oral, mas apresentam
contrag&o além do normal ou interposi¢éo

labial.

Leve

(4)

Moderada

(3)

Severa

(2)

N&o vedam a Cavidade Oral

Nao cumpre a fungéo

(1)

Resultado (Pontuacao maxima = 6)
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Degluticdo: Comportamento da Lingua Escores
Contida na cavidade oral Normal (4)
Interposta aos dentes (ou rebordos) DVO reduzida (limite das faces incisais) | (3)

DVO normal (limite das faces incisais) | (2)

Ultrapassa as faces incisais e /ou (1)

cuspides vestibulares
Interposta aos dentes, com trespasse vertical Limite das faces incisais (3)
negativo (“overbite”) ou trespasse horizontal Ultrapassa as faces incisais e /ou (2)
positivo (“overjet”) cuspides vestibulares

Ultrapassa muito as faces incisais (1)
Local Interposigéo Direito Esquerdo Ambos

Anterior Posterior Total
Resultado (Pontuagdo maxima = 4)
Outros comportamentos e sinais de alteragdo Escores

Presente Ausente

Movimentagéo da cabeca ou outras partes do corpo (1) (2)
Deslize da mandibula (1) (2)
Tensdo da musculatura facial (1) (2)
Escape de alimento (1) (2)
Engasgo (1) (2)
Ruido (1) 2)
Resultado (Pontuagdo maxima = 12)
Degluti¢do Eficiéncia Escores

Bolo solido

N&o repete a degluticdo do mesmo bolo

3)

Uma repeticdo

)

Degluticdes multiplas (duas ou mais)

(1

Bolo liquido

Nao repete a degluticdo do mesmo bolo

3)

Uma repeticéo

@

Degluticdes multiplas (duas ou mais)

Q]

Resultado (Pontuagdo maxima = 6)

Resultado Total da Deglutigdao
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Mastigagdo - Mordida Escores
Incisivos Normal (4)
Caninos-pré-molares (3)
Molares (2)
N&o Morde (1)
Resultado (Pontuagdo maxima = 4)
Mastigagao
Escores

Bilateral Alternada (50%/50% até 40%/60%) (10)

simultanea (vertical) (8)
Unilateral Preferencial —grau 1 — (61% a 77%) (6)

Preferencial —grau 2 — (78% a 94%) (4)

Crénica (95% a 100%) (2)
Lado da preferéncia Direito Esquerdo
Anterior (Frontal) (2)
N&o realiza a funcéo Nao tritura (1)
Resultado (Pontuacdo maxima = 10)
Outros comportamentos e sinais de alteragao Escores

Presente Ausente

Movimentagédo da cabega ou outras partes do corpo (1 (2)
Postura alterada (cabecga ou outras partes do corpo) (1 (2)
Escape de alimento (1 (2)

Resultado (Pontuagéo maxima = 6)

Resultado Total da Mastigacéo

Tempo gasto para ingerir o alimento =

Alimento utilizado =

Fonte: Felicio CM; Folha GA; Ferreira CLP; Medeiros APM . Expanded protocol of orofacial myofunctional
evaluation with scores: Validity and reliability. International Journal of Pediatric Otorhinolaryngology, v. 74, n. 11,
p. 1230-1239, 2010. DOI information: 10.1016/j.ijporl.2010.07.021.
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ANEXO E — PROTOCOLO DE AVALIACAO DO RISCO PARA DISFAGIA (PARD)

Teste de Degluticdo da Agua

) Alimentag&o via oral assistida pelo fonoaudi6logo.

Sinais vitais prévios a oferta: FC: bpm (60 a 100 bpm)  FR: rpm (12 a 20 rpm)  SPO:: % (> 95%)
Escape oral auséncia presenca
anterior 123 45ml 123 45ml
Tempo de adequado lento
transito oral 123 45ml 123 45ml
auséncia presenca
RGO e 12345m 12345ml
Numero de Unica multiplas ausente
degluticdes 123 45ml 123 45ml 123 45ml
Elevacéo adequada reduzida ausente
laringea 123 45ml 123 45ml 123 45ml
Ausculta adequada alterada antes e apos alterada ap6s a degluticdo
cervical 123 45ml 123 45ml 123 45ml
Saturagao linha de base __ % queda___ _para__ %
de oxigénio 123 45ml 123 45ml
n adequada . . . voz molhada voz molhada
\?(;J:;:dade 12345 1d|;fog|a/jf05n|zr;\nl clareamento espontaneo clareamento voluntario
ml 123 45ml 123 45ml
. presenca: . presenca:
ausencia voluntaria 1 2 3 4 5 presenca. antes 1 2 3 4 5 ml
Tosse 12345 mi forte 1 2 3 4 5 ml durante 1. 2 3 4 5 ml
ml refexa 1 2 3 4 5 ml fraca 1 2.3 4 5 ml ap6s 1 2 3 4 5 ml
. presenca:
P presenca: .
auséncia L = recuperagdo com
S 123 45ml ra_}Lpldza rgcmipeéag?lo dificuldade
123 45ml
. alteracdo dos sinais vitais
Outros sinais 1 2mgn(£)1$e5 ml frozncgesapagmngl FC 1 2 3 4 5ml
FR 1 2 3 4 5ml
Teste Degluticao de Alimento Pastoso (3, 5 e 10 ml)
Escapeoral | 3 5 10 auséncia Refluxo 3 5 10 auséncia
anterior 3 5 10 presenca Nasal 3 5 10 presencga
Tempo de 3 5 10 adequado Residuo em 3 5 10 auséncia
transito oral | 3 5 10 lento cavidadeoral | 3 5 10 presenca
- 3 5 10 auséncia
p 3 5 10 dunica
Namero de o presenca:
degluticdo g g 18 ?uuslgﬁltis SR 3 5 10 rapida recuperacdo
3 5 10 recuperagdo com dificuldade
3 5 10 auséncia 3 5 10 adequada
presenca: 3 5 10 disfonia/afonia
Tosse 3 5 10 voluntaria 3 5 10 antes Qualidade 3 5 10 voz molhada com clareamento
3 5 10 reflexa 3 5 10 durante vocal espontaneo
3 5 10 fraca 3 5 10 apo6s 3 5 10 voz molhada com clareamento
3 5 10 forte voluntério
= 3 5 10 adequada 3 5 10 adequada
Eﬁlﬁxagezo 3 5 10 diminuida ?:s/?g;tla 3 5 10 alterada antes e apds a degluticdo
9 3 5 10 ausente 3 5 10 alterada apds a degluticao
3 5 10 cianose
Saturagéao 3 5 10 linhadebase _ % Outros 3 5 10 broncoespasmo
de oxigénio | 3 5 10 queda___ _para__ % sinais Alteracéo dos sinais vitais: 3 5 10 FC
3 5 10 FR
Nivel Classificagéo
| () Degluticio NORMAL
I () Degluticio FUNCIONAL
11l () Disfagia orofaringea LEVE
\% () Disfagia orofaringea LEVE A MODERADA
\% () Disfagia orofaringea MODERADA
VI () Disfagia orofaringea MODERADA A GRAVE
VIl () Disfagia orofaringea GRAVE
() Via alternativa de alimentagéo.
Conduta: () Terapia fonoaudiolégica.
(

FONOAUDIOLOGO:

CRFA:




