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RESUMO: Amiastenia rrave auto-imune adquirida € uma doenga que acomete a membrana pés-sinaptica da jun¢ao neuromuscular.
Pode acometer a musculatura ocular, bulbar e/ou generalizada. Seus principais sinais séo: diplopia, ptose unilateral ou bilateral, fraqueza,
fadigabilidade, disfonia, disartria, disfagia, dispnéia e perda da mimica facial. Tais alteragdes podem levar o paciente a sofrer um impacto
em sua vida pessoal, familiar, social e profissional. Neste estudo mostramos a introdugéo de um enfoque terapéutico voltado & expressi-
vidade através do sorriso e da mimica facial, fazendo parte do trabalho fonoaudiol6gico do Ambulatério de Miastenia Grave, no Setor de
Investigacdo em Doencas Neuromusculares da uniFesp-epm. Através da andlise dos relatos dos pacientes, foi possivel averiguar o efeito
positivo do tratamento fonoaudiolégico na vida dos pacientes com miastenia grave.
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ABSTRACT: Acquired Autoimmune Myasthenia Gravis is an iliness that affects the postsynaptic membrane of the neuromuscular junction.
It can affect ocular and bulbar musculature or be generalized. Its main symptoms are: diplopy, unilateral or bilateral ptose, weakness,
persistent fatigue, disfony, disartry, disfagy, dyspnea and loss of the facial mimic. Such alterations can make the patient to suffer an impact
in her personal, familiar, social and professional life. In this study, we show the introduction of a therapeutic approach directed to expres-
sivity by means of smiles and facial mimic, being part of the phonoaudiological work of the Myasthenia Gravis Clinic, in the Research
Departmenton Neuromuscular llinesses of Sdo Paulo’s School of Medicine (UNIFESP-EPM Sé&o Paulo). Through the analysis of the stories of
the patients, it was possible to study the positive effect of the phonoaudiological treatment in the life of patients with Myasthenia Gravis.
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RESUMEN: Miastenia gravis auto-inmune adquirida es una enfermedad que acomete la membrana post-sinaptica de laensambladura
neuromuscular. Puede acometer lamusculatura ocular y bulbar o ser generalizada. Sus sintomas principales son: diplopia, ptosis unilateral
o bilateral, debilidad, fadiga crénica, disfonia, disartria, disfagia, dipneay pérdida de la mimica facial. Tales alteraciones pueden llevar el
paciente a sufrir un impacto en su vida personal, familiar, social y profesional. En este estudio, demostramos la introduccion de un acerca-
miento terapéutico dirigido a la expresividad mediante la sonrisa y la mimica facial, siendo parte del trabajo fonoaudiol6gico de la Clinica
de Miastenia Gravis, en el Sector de Investigacion de Enfermedades Neuromusculares de UNIFESP-EPM. Con el andlisis de las historias de los
pacientes, fue posible investigar el efecto positivo del tratamiento fonoaudiolégico en la vida de los pacientes con Miastenia gravis.
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Introducéo

A miastenia grave (mc), do gre-
go myasthenia (mys =musculo e as-
thenia =fraqueza) e do latim gravis
(gravis = grave), pode ser definida
como fraqueza da musculatura

esguelética devido ao comprome-
timento da transmiss&o neuromus-
cular, resultante da reducéo do na-
mero de receptores de acetilcolina
na membrana poés-sinaptica, em de-
corréncia da acéo de anticorpos di-
rigidos contra esses receptores. Por

essarazdo, atualmente prefere-se
utilizar a denominacdo de mias-
tenia grave auto-imune adquirida
(McAA) (Annes, 1997).

A miastenia grave é uma enti-
dade clinica rara com prevaléncia
de 0,5 a5 casos por 100.000 habi-
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tantes e incidéncia de 0,4 casos
por 100.000. No Brasil, provavel-
mente, 15.500 pessoas sdo afeta-
das pela doenca (Assis, 1990).

Em 1971, Osserman (1971) pro-
p0s para esta doenca uma classifi-
cacao a partir de seus achados clini-
cos, entretanto, tal classificacdo é
considerada meramente didatica;
pois é preciso considerar que se tra-
ta de uma doenca de etiopatogenia
multifatorial, com carater forte-
mente flutuante de sua sintoma-
tologia (Assis, 1990).

— Grupo | - Miastenia ocular. Li-
mitada a musculatura ocular.

— Grupo Il -

a) Miastenia generalizada leve.
Envolve musculos crania-
nos, tronco e extremidades,
poupando a musculatura
respiratoria.

b) Miastenia generalizada mo-
deradamente grave. Maior
disfuncéo dos nervos ence-
falicos, fraqueza de extre-
midades e intolerancia a
exercicios.

— Grupo m - Miastenia fulminan-
te. Inicio subito, fraqueza acen-
tuada dos musculos cranianos,
tronco e extremidades, envol-
vendo funcgdo respiratéria e
progredindo em seis meses.

— Grupo v - Miastenia generali-
zada leve tardia. A doenca pro-
gride até sua forma mais grave
no periodo de dois anos ou mais.
Clinicamente, é comum ocor-

rer fadigabilidade em todos os gru-
pos musculares ou, isoladamente,
para a musculatura ocular e/ou
ainda para os musculos com iner-
vacdo pontino-bulbar.

Os principais sintomas no inicio
da doenca séo: diplopia, ptose unila-
teral ou bilateral, disartria, disfagia,
dificuldade para mastigacéo, disp-
néia, fraqueza muscular generaliza-
da, fraqueza da musculatura flexora
e extensora do pescoco, fraqueza da
musculatura da face, com prejuizo
da mimica facial (Annes, 1997).
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Segundo Annes, Chiappetta e
Oda (2003), as principais caracte-
risticas fonoaudiolégicas encontra-
das na miastenia grave séo: disar-
tria; dispnéia; disfagia; dificuldade
para mastigacéo, em virtude da fra-
queza dos musculos mastigatorios;
fraqueza dos musculos levantado-
res damandibula que, associado ao
comprometimento de orbicular dos
l&bios, determina o modo oral co-
mo o padrao tipico de respiracéo.
Observa-se também perda do com-
ponente de horizontalizac¢&o do sor-
riso, em funcéo da fraqueza da mus-
culatura envolvida (bucinador, ris6-
rio, zigomatico maior e menor).

Esse padréo de verticalizacdo do
SOrriso ocorre porque ndo existe
uma projecao das comissuras labiais
para fora e para cima, em funcéo
da fraqueza de bucinador, enquan-
to os musculos levantadores do la-
bio superior e abaixadores do labio
inferior agem abrindo os labios na
direcdo vertical, com exposicdo dos
incisivos centrais, incisivos laterais
e caninos (Weijnen et al. 2000).

Todos esses fatores contribuem
para que alguns pacientes apresen-
tem uma expressao facial constan-
temente triste, em funcéo dessa di-
ficuldade em sorrir, somada a pa-
resia da musculatura responsavel
pela mimica facial.

A perda da expressividade pela
mimica facial pode trazer para o pa-
ciente um agravamento da questéo
de sociabilizacdo, tendo em vista a
importancia desta na efetividade da
comunicacao.

Terapéutica

As caracteristicas descritas pela
literatura estéo relacionadas a mias-
tenia grave auto-imune adquirida,
considerando que vérias formas
de manifestacéo dessa doencare-
ferem-se aos diferentes mecanis-
mos etiopatogénicos envolvidos
no desenvolvimento da desordem
da transmissdo neuromuscular

com implicagdes sobre o diagnos-
tico, terapéutica e prognostico (En-
gel, 1986).

N&o existe uma terapéutica con-
siderada ideal isoladamente, que se
adeque as necessidades de todos 0s
pacientes com diagndstico de mias-
tenia grave. Deve haver estudo in-
dividual de cada caso e, dentre as
diversas terapéuticas, escolher qual,
ou quais, j& que muitas vezes é pre-
Ciso associa-las, tragam maior be-
neficio ao paciente considerando
0 momento especifico. Além disso,
o tratamento pode ser modificado
aolongo do curso da doenga, o que
significa que se pode optar por um
tipo de terapéutica em cada fase,
chegando até mesmo, se necessa-
rio, a ndo se utilizar nenhuma das
terapéuticas em alguns momentos
do curso da doenga (Annes, 1997).

Devido a diversidade clinica da
miastenia grave, até hoje ndo foi
possivel realizar estudos prospec-
tivos a fim de comparar as diferen-
tes formas de tratamento entre si,
até porque estas terapias podem
ser inter-relacionadas.

Nos discursos apresentados nos
retornos terapéuticos, os pacientes
referem que, embora apresentem
uma condicéo fisica com melhora
objetiva causada pela administra-
¢ao dos medicamentos, ndo neces-
sariamente sentem-se bem, como
se sentiam antes da doencga. Eles
relatam um desconforto que né&o
conseguem precisar, e que portan-
to ndo pode ser detectado ao exa-
me, clinico ou complementar.

Objetivo

O objetivo deste estudo foi in-
serir no processo terapéutico fo-
noaudiolégico um enfoque vol-
tado para o resgate do sorriso e
da mimica facial, como forma de
expressividade da comunicacéo,
e verificar o beneficio trazido ao
paciente, através dos relatos feitos
pelos préprios pacientes.
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Casuistica e método

Participaram deste estudo dez
pacientes, de ambos 0s sexos, com
idade superior a 18 anos e diag-
néstico de miastenia grave auto-
imune adquirida, forma generali-
zada ou bulbar, que apresentavam
historico e/ou queixas de altera-
cdes fonoaudioldgicas.

A maior parte dos pacientes
entrevistados foi do sexo feminino
(70%) e a idade variou de 19 a 45
anos nas mulheres e de40a 72 anos
nos homens.

Todos estes pacientes sao regu-
larmente inscritos e acompanha-
dos pelo tratamento neuroldgico
e fonoaudiol6gico no Setor de In-
vestigacdo em Doencas Neuro-
musculares da Universidade Fede-
ral de S&o Paulo — Escola Paulista
de Medicina (UNIFESP — EPM).

No momento de admisséo do
paciente no setor, o diagndstico de
miastenia grave é estabelecido pelo
neurologista, através do quadro cli-
nico e do auxilio de exames com-
plementares, como o teste de pros-
tigmine, o exame eletroneuromio-
gréfico e a dosagem de anticorpo
anti-receptor da acelticolina. A par-
tir do diagnéstico estabelecido, o pa-
ciente passa a ser acompanhado no
Ambulatério de Miastenia Grave,
dentro do referido setor.

Uma vez iniciado o tratamen-
to ambulatorial, o paciente passa
a ser acompanhado, periodica-
mente, pelo neurologista e pela
fonoaudidloga.

A intervencao fonoaudioldgica
inicia-se com uma anamnese deta-
lhada e dirigida, visando a caracte-
rizacdo das queixas apresentadas,
as quais sdo avaliadas e devida-
mente consideradas na orientacéo
de condutas.

Os aspectos anatdmicos e fun-
cionais de regido cervical, face e
orgaos fonoarticulatorios séo ava-
liados pela observacéo da configu-
racdo da postura, propriocepcgéo,
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mobilidade, tenséo e forca, em si-
tuacédo de repouso e movimento
espontaneo e dirigido.

Além do aspecto estrutural, séo
também avaliadas as funcdes do sis-
tema estomatognatico, a saber: mas-
tigac8o, degluticdo, respiracéo, fo-
nacdo, articulagcdo e mimica facial.

Os parametros quanto a ava-
liacdo da musculatura do sistema
estomatognatico e suas fungoes fo-
ram classificados de acordo com os
critérios desenvolvidos por Oda et
al. (2002).

Uma vez realizada a avaliacdo,
a terapéutica ambulatorial fonoau-
dioldgica consiste em: (1) orientar
0 paciente quanto a manobras te-
rapéuticas facilitadoras, mudancas
alimentares (consisténcia, viscosi-
dade, frequéncia, quantidade), es-
tratégias facilitadoras de comunica-
¢ao; (2) prescrever exercicios mio-
funcionais, visando restabeleci-
mento da funcionalidade da mus-
culatura estomatognatica, com o
cuidado de néo gerar fadiga; (3)
acompanhar a realizacéo dos exer-
cicios e orientac@es; (4) encaminhar
0 paciente, para outros profissio-
nais, seja para a realizacéo de exa-
mes complementares, seja para
acompanhamento clinico ou mes-
mo para fonoterapia semanal.

De maneira geral, pelaimpossi-
bilidade de fazer um acompanha-
mento clinico semanal, o enfoque
maior do tratamento acabava sem-
pre recaindo sobre as necessidades
mais urgentes, referentes a vitalida-
de do paciente, existindo uma aten-
¢cao maior voltada as funcbes de
mastigacao, degluticdo e respiracao.

Entretanto, quando ja estabili-
zados de tais fun¢es, os pacientes
ainda sentiam no seu cotidiano um
grande impacto da doenca, causado
pelo prejuizo na habilidade em co-
municar sentimentos, sobretudo
pela perda da mimica facial. E em-
bora a vitalidade estivesse garanti-
da, isto ainda representava um
grande fator impeditivo quanto a
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reinsercéo social e profissional des-
se tipo de paciente.

Mediante tal fato, passou a fa-
zer parte do tratamento fonoau-
dioldgico orientacGes, atividades e
exercicios que, por natureza, obje-
tivavam o resgate do sorriso e da
expressividade facial, como formas
de sociabilizacéo.

Apos seis meses de implanta-
¢do desse novo enfoque terapéu-
tico, foram registrados os relatos
trazidos pelos pacientes nos retor-
nos as consultas fonoaudiologicas
guanto a efetividade dessa terapéu-
tica na vida pessoal, social e profis-
sional. Tais relatos foram gravados
em fita cassete e, posteriormente,
transcritos e analisados.

Aandlise da entrevista foi basea-
da na proposta discursiva de Bron-
ckart (1997), a partir da analise dos
conteidos tematicos (ou referen-
tes). O contetdo tematico € um dos
aspectos das producdes textuais e €
representado por unidades linguis-
ticas aparentes no texto.

Uma vez transcrito cada relato,
foi realizada a identificacéo e a
descricao das unidades linguisticas
como indices para interpretacéo
e compreens&o dos discursos. A
medida que os textos eram lidos,
0s elementos pertinentes eram
destacados e depois analisados e
guantificados.

Tais unidades foram agrupadas
em temas, classificadas de acordo
com o assunto discutido, conforme
apresentacao mais adiante, Resul-
tados e discusséo.

Todos os pacientes receberam
uma Carta Informativa, em que
eram detalhados os propdsitos desta
pesquisa. Na sequiéncia, assinaram
o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, autorizando a sua par-
ticipacdo. O presente estudo foi
analisado e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital
S&o Paulo/Universidade Federal de
Sé&o Paulo — Escola Paulista de Me-
dicina (UNIFESP-EPM).
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Resultados e discussao

A medida que forem sendo
apresentadas as falas dos pacientes,
em que discorrem sobre diversas
vertentes da doenca e da maneira
gue encontraram de lidar com as
mudancas geradas, serarealizada a
discussao desses achados, tendoem
vista o carater qualitativo dos mes-
mos. A analise sera apresentada, de
acordo com os temas abordados,
durante a entrevista aberta.

Temal- Sinais e sintomas
fonoaudiolégicos

Todos os pacientes apresenta-
ram em seus discursos unidades lin-
guiisticas referentes aos sintomas da
doenca. Foram diversos os sintomas
declarados pelos sujeitos entrevista-
dos, dentre eles: fraqueza muscular
(generalizada e/ou de membros),
diplopia, disfonia, cansaco, ptose,
dificuldade de mastigacéo, disfagia,
dispnéia, perda de peso, disartria e
perda de mimica do sorriso.

Apontamos, a seguir, alguns
fragmentos que exemplificam os
sintomas fonoaudiolégicos, no ini-
cio do quadro, e demonstram as
consequéncias na vida dos sujeitos
estudados.

“...Comecou comaminhavoz fal-

tando. Depois a minha lingua foi

enrolando. Dai eu ja ndo podia
mais falar que nem antigamente.

Precisei aprender aficar quieta.

(entrevista 5)

Todo mundo fala paraeufazeruma

caramais feliz, mas eles ndo enten-

demque muitas vezes eutdfeliz! Eu
séndoconsigomostrarisso paraeles!

Porque mesmoque eufale, elesnéo

acreditam. (entrevista 9)

Me dava até um frio na barriga

s de pensarem comer. Erasé co-

megar acomer, paracomegaraen-

gasgar. Dai eraum sufoco s6! Tinha
hora que eu preferia nem comer.

(entrevista 4)

N&o conseguia mastigar mais na-

da. S6 podiacom papinha, tudobem

molinho. (entrevista 2)”
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Quanto aos sintomas fonoau-
diolégicos no inicio da doenga, fo-
ram referidas com maior freqiiéncia
a disfonia, a disfagia e a perda da
mimica facial. A disfonia é caracte-
rizada pela qualidade vocal asténica,
soprosa, ressonancia hipernasal,
forca plosiva reduzida dos fonemas
oclusivos. No inicio do discurso, a
producdo fonoarticulatéria é clara
e inteligivel, mas com a continuida-
de deste ha decréscimos na clareza
e na intensidade. De acordo com
Carpenter, McDonald e Howard
(1979), alteragdes vocais dificultam
a comunicacao do paciente, ja que
se trata de um tipo de padréo vocal
excluido da normalidade aceita pela
sociedade. Além disso, a fraqueza
da lingua pode levar a um quadro
de atrofia dessa musculatura, oca-
sionando prejuizo evidente da fase
oral da degluticdo e da preciséo
articulatoria.

Simpson (1983) caracterizou 0os
principais sintomas da miastenia
grave, ressaltando a ocorréncia de
fadigabilidade, além de ptose, di-
plopia, fraqueza da musculatura
facial, dificuldade de sustentacéo
da mandibula e do pescoco, fra-
gueza da musculatura abdomi-
nal, disartria decorrente de fra-
gueza dos musculos laringeos e de
lingua, disfagia devido ao envol-
vimento da musculatura faringea
e esofagica, além de voz fraca pela
fraqueza da musculatura laringea
e respiratoria.

Carpenter McDonald e Howard
(1979) realizaram um estudo, con-
siderando apenas os pacientes com
sintomas iniciais de cabeca e pesco-
co. Verificaram que as queixas otor-
rinolaringoldgicas mais freqlientes
foram respectivamente disfagia, di-
sartria e disfonia, e dentre elas obser-
varam fraqueza da musculatura oral,
faringea e laringea. As dificuldades
articulatérias foram relacionadas a
fadiga de labios, lingua e mandibula;
0 comprometimento da muscula-
tura labial acomete a producéo dos

fonemas bilabiais, assim como a fra-
queza de lingua lentifica a articula-
¢ao, tornando a fala lenta e impre-
cisa; fraqueza velofaringea resulta
em hipernasalidade, havendo por-
tanto o comprometimento dos fo-
nemas que dependem da presséo
intra-oral e podendo também ocor-
rer refluxo nasal de liquidos.

A fraqueza faringea reflete em
disfagia flutuante para liquidos ou
sélidos, com engasgos nos casos em
gue o funcionamento da glote esta
prejudicado. O envolvimento da
musculatura laringea acarreta disfo-
nia, também flutuante, piorando
com a continuidade da fala; o fun-
cionamento deficitario da prega vo-
cal no momento de adugao permite
apassagem excessiva de ar durante
afonacéo, tornando a qualidade vo-
cal aspera ou soprosa, e em abdu-
¢ao, dependendo da gravidade, po-
de provocar estridor e dispnéia. Com
0 comprometimento da musculatu-
ra laringea a tosse se torna fraca, o
gue facilita a retencéo de secrecdes,
na laringe e vias aéreas inferiores.

Os musculos dependentes de
nervos pontinobulbares séo os res-
ponsaveis pela articulagdo da fala,
tonalidade da voz, degluticdo, mas-
tigacao, respiracéo e mobilidade da
musculatura facial, faringea e larin-
gea. Quando as estruturas orofarin-
golaringeas apresentam fraqueza,
ocorrem o0s sintomas de natureza
bulbar como disfonia, disfagia, disar-
tria e dispnéia (Buchlholz, 1997).

Tema2— Como o paciente lidou com
asdificuldades

A segunda tematica abordou as
estratégias que cada paciente en-
controu para lidar com as dificul-
dades que a doenca trouxe para a
vida de cada um. Algumas pessoas
receberam dicas e orientacbes dos
profissionais pelos quais estavam
sendo atendidas na ocasido; outras
descobriram — inventaram por si
mesmas — as proprias solucdes de
seus problemas.
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No comeco foi tudo tao dificil que
eu fiquei paralisada. N&o conse-
guia fazer mais nada. Eu s6 cho-
rava e chorava. (entrevista 1)

Eu néo podia parar. Nao tinha
ninguém para me ajudar. Entéo,
guando eutava boa das méos eu
escreviamuito. Eraojeito deles me
entenderem. (entrevista 6)

Eu levava um banquinho para o
chuveiro, porque nem conseguia
tomar banho em pé. (entrevista 7)
Teve umadoutora que me explicou
tudinho. Me falou tudo o que eu
podia comer e como eu tinha que
fazer nahorado engasgo, prando
sufocar. (entrevista 3)

Eu me sentia fraco. Ent&o decidi
pegar peso, para ver se aquela fra-
gueza passava. Mas depois eu
aprendi que eu ndo tava ajudando,
sotava piorando adoenca. (entre-
vista 8).

Agoraseique ndo posso andar de-
pressa, porgue me cansaeaspemas
néo obedecemmais, entao eufaco
tudobemmais devagar. Maseundo
deixo de fazer. Eu ndo vou deixar
estadoencamevencer. Euaindasou
mais forte que ela! (entrevista 10)

Existe uma dificuldade de esta-
belecimento de diagnostico e, con-
seqlientemente, do tratamento
adequado, que se deve sobretudo
araridade da doenca. A prevalén-
cia da miastenia grave foi descrita
como de 0,5 a5 casos por 100.000
habitantes e incidéncia de 0,4 ca-
so0s por 100.000 (Assis, 1990).

Essa dificuldade em se estabe-
lecer o diagnostico e a terapéutica
apropriados faz com que os pacien-
tes tenham que encontrar solugdes
absolutamente empiricas para as
situacBes-problema do dia-a-dia.
Apenas um dos entrevistados refe-
riu ter recebido orientacéo profis-
sional, enquanto os demais desen-
volveram suas proprias estratégias,
nem sempre adequadas ao quadro
clinico apresentado, como no caso
do paciente que procurou o esforco
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fisico (musculagao) para minimizar
a fraqueza muscular.

Haider-Ali et al. (1998) aponta-
ram que a falta de conhecimento,
por parte da equipe que presta as-
sisténcia, pode levar a procedimen-
tos que contribuem para maior de-
bilidade do paciente.

Além disso, é importante lem-
brar que esta doenca apresenta
curso variado, podendo envolver
diversos grupos musculares, desde
a musculatura extra-ocular até a
generalizada, passando ainda pela
musculatura bulbar. Observa-se
gue os sintomas sao flutuantes na
intensidade e assimétricos na dis-
tribuicdo, secundarios a fraqueza
muscular (Carpenter, Mc Donald,
Howard, 1979).

Tema 3 - O efeito dadoencana
comunicacéo
A parte dos demais sinais e sin-
tomas da doenca, nesta abordagem
tematica foram enfatizados os efei-
tos que a fraqueza muscular pode
ter sobre a funcdo comunicativa.
Eu tentava falar, mas a voz ndo
saia. (entrevista 4)
O pior é que as pessoas achavam
que, além de nao falar, eu ndo en-
tendia o que elas diziam. Ai elas
gritavam. Acho que pensavam que
eu também tava ficando surdo.
(entrevista 8)
Alingua enrolava e parecia que
eufalava que nembébado. Dai eu
nado podia nem pedir informacéo
narua, porgue as pessoas se afas-
tavam. Achoque pensavamque eu
tava bébada mesmo. (entrevista 1)
Eu adorava falar. Sempre falei
muito, mas veio essa doencae eu
janem podia mais brigar com nin-
guém. (entrevista 10)
Essavoz fanhosa € horrivel. Eu te-
nho muita vergonha de falar com
aspessoas. (entrevista 9)

Vale lembrar que todos os pa-
cientes apresentavam histérico e/ou
gueixas de alteracdes fonoaudiol6-
gicas. E quando a musculatura iner-
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vada pelos nervos pontino-bulbares
esta acometida a capacidade de ex-
presséao também fica comprometida.

O envolvimento da musculatu-
ra laringea acarreta disfonia, tam-
bém flutuante, piorando com a con-
tinuidade da fala; o funcionamento
deficitario da prega vocal no mo-
mento de aduc&o permite a passa-
gem excessiva de ar durante a fona-
¢ao, tornando a qualidade vocal as-
peraou soprosa. E em abducéo, de-
pendo da gravidade, pode provocar
estridor e dispnéia.

As dificuldades articulatorias
foram relacionadas a fadiga de la-
bios, lingua e mandibula; o com-
prometimento da musculatura la-
bial acomete a producéo dos fone-
mas bilabiais, assim como a fraque-
za de lingua lentifica a articulagao,
tornando a fala lenta e imprecisa;
afraqueza velofaringea resulta em
hipernasalidade, havendo portan-
to o comprometimento dos fone-
mas que dependem da presséo in-
tra-oral, ocasionando uma distor-
¢ao fonémica e, conseqiientemen-
te, uma reducao da inteligibilida-
de de fala (Carpenter, McDonald e
Howard, 1979).

Ficou evidente no discurso dos
pacientes que, se por um lado ha-
via uma dificuldade na emisséo da
mensagem, por outro havia tam-
bém uma falta de preparo do in-
terlocutor. Além disso, uma alte-
racao no padréo de fala repercute
de maneira significativa na psico-
dindmica da mensagem e, em al-
gumas ocasides o padrado de fala
implica na suposicéo de que este
falante apresenta uma recepcao
deficitaria, sensorial ou cognitiva.
Certamente, no caso dos pacientes
com miastenia grave isto ndo se
aplica a verdade.

Tema4—Aexpressividade do sorriso

De uma maneira bastante par-
ticular, foi investigada a tematica
do sorriso. Este é um aspecto bas-
tante descrito na literatura apenas
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como fator diagnostico, ndo exis-
tindo contudo relato de terapéu-
tica aplicada visando a melhoria
do sorriso em si. Na verdade, o tra-
tamento medicamentoso obijeti-
va restabelecer a forca muscular
de todo o organismo, inclusive da
musculatura orofacial; contudo,
nao ha a descricdo de uma técni-
ca voltada particularmente a esta
funcéo social tdo importante que
€ 0 sOorriso.
Janem me lembro mais como era
0meu sorriso de antes. S6 quando
eu vejo foto antiga. (entrevista 2)
Vocé tachamandoisso aquide sor-
riso?! (entrevista 5)
Todo mundo fala para eu fazer
uma cara mais feliz, mas eles ndo
entendem que muitas vezes eu to
feliz! Eu s6 ndo consigo mostrar
isso para eles! Porque mesmo que
eu fale, eles ndo acreditam. (en-
trevista 9)
As vezes eu tenho que ouvir a mi-
nha familia dizer “Vé se melhora
esseastral Tasemprecomessacara
denada!” (entrevista 3)
Caraderiso, carade choro. Agora pa-
rece que étudoigual. (entrevista 6)

Quando os musculos faciais séo
acometidos, ocorre o0 que se deno-
mina de “face miasténica”, devido
adificuldade que os pacientes apre-
sentam para sorrir. Ocorre também
dificuldade de mastigacéo, disfagia
e regurgitacao nasal de fluidos. Um
sinal relativamente comum na mias-
teniagrave é a presenca de sulcos
longitudinais na lingua, chamada
de “lingua miasténica”.

Simpson (1983) descreveu o
padréo de sorriso do paciente mias-
ténico como “sorriso vertical”, pois
ao se mostrar os dentes ha dificul-
dade de sustentacdo da mandibu-
la e do pescoco.

Weijnen et al. (1998), além dos
sintomas descritos, citam alteracéo
na expressao facial dos pacientes
com diagnostico de miastenia gra-
ve. Em seus estudos chegaram a
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conclus&o que os pacientes miasté-
nicos apresentam reducéo signifi-
cante da forca maxima de mordida,
alteracdo da atividade dos muscu-
los levantadores e abaixadores da
mandibula, eficiéncia mastigatéria
prejudicada, diminuicdo de forca
maxima de lingua, e menor habili-
dade para sorrir e protrair os labios.

Além da questéo de forga e mo-
bilidade muscular, o sorriso exerce
um papel social extremamente im-
portante, na comunicacao nao ver-
bal que se estabelece entre duas ou
mais pessoas. A falta dele pode le-
var as pessoas a um isolamento so-
cial que, somado a outros fatores,
pode desencadear ou mesmo agra-
var quadros depressivos.

Tema5— O impacto na vida pessoal,
familiar, social e profissional

A literatura cientifica pode des-
crever em linhas gerais que 0s pa-
cientes com miastenia grave apre-
sentam este ou aquele sinal e/ou
sintoma da doenca. Contudo, a ma-
neira como isto € sentido pelo pa-
ciente é de carater absolutamente
individual, tendo em vista as suas
caracteristicas proprias, as suas ne-
cessidades pessoais, a suademanda
profissional.

Essadoencaacaboucomaminha

vida. E eu tive que comecar tudo

de novo. (entrevista 2)

Hoje eu ndo trabalho mais, ndo

saio mais para me divertir. Tudo

me cansa. Parece que agora € s6
tratar e tomar remédio e ficar na

cama. (entrevista 8)

Meus amigos se afastaram, até a

minha familia fica de longe! Tive

que aprender ame virar sozinha.

(entrevista 7)

Eu tive que mudar todos os meus

sonhos, paranao chegarlanofime

achar que eu ndofiz nada navida,

né? (entrevista 6)

Aprendia ser mais paciente e mais

tolerante, comecando por mim.

(entrevista 4)

E o préprio individuo quem
avalia as modificacdes de seu orga-
nismo, porque é ele quem sofre as
maiores conseqiiéncias no momen-
to em que se sente incapaz de rea-
lizar as tarefas que a nova situacéo
lhe impde (Canguilhem, 1990).

Embora a doenca sejaamesma,
cada individuo a vivencia de ma-
neira distinta. Remen (1993) afir-
ma que a experiéncia da doenca é
individual e, com freqiiéncia, as
pessoas descobrem significados di-
ferentes em experiéncias comuns.
A mesma doenca que faz com que
apessoa conclua que avida é sem
sentido, pode levar uma outra a
perceber um senso de ordem. As-
sim sendo, a doenca pode desper-
tar em algumas pessoas a hecessi-
dade de compreender profunda-
mente quem elas sdo e o que é real-
mente importante para elas, po-
dendo levar outras pessoas a vive-
rem mais conscientemente valori-
zando coisas habituais.

Diante dos relatos, s&o rediscuti-
das as questdes que envolvem a
singularidade do sujeito miasté-
nico, ou seja, a maneira como o
individuo vive, sente e lida com a
sua “nova forma de vida” é Unica.

Tema6— O tratamento
fonoaudiolégico

Pensando na questéo da subje-
tividade dos resultados e na parti-
cularidade com que séo interpre-
tados pelos pacientes, a entrevista
finalizou o seu roteiro tematico
com uma abordagem terapéutica.
Esta conduta surgiu pela necessi-
dade de avaliarmos qual o efeito
do tratamento fonoaudiologico na
vida pessoal dos pacientes que sao
submetidos a ele, sobretudo no to-
cante ao novo enfoque incorpora-
do ao tratamento voltado a expres-
sividade néo verbal.

Estes resultados fazem refletir
sobre a adequacao das condutas
terapéuticas adotadas, as necessi-
dades de cada paciente, respeitan-
do a sua individualidade.
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Eu queria que o tratamento fosse
mais rapido. A doenca néo deixa eu
melhorar do jeito que eu queria que fos-
se, mas quando eu vejo as outras pes-
soas que sdtomam remédio, ou quando
eumelembrode comoeraantes, euvejo
o quanto eumelhorei. (entrevista 5)

E um alivio to grande poder co-
mer semmedo de engasgar. Agoraeu
sei 0jeito certo de mastigar e de engo-
lir! Também aprendi a sorrir de novo.
Quem diria que euiater que aprender
asorrir, né? (entrevista 10)

O tratamento me ajudou muito.
Possofalar e as pessoas me entendem!
[...] Elas entendem também quando
eu td brava e quando eu t6 bem! (en-
trevista 6)

Umaamiga que tambémtemmias-
teniame disse que sentiacomo se 0ros-
todelafosse cairno chdo cadavez que
elaabaixava a cabeca prafrente. Eeu
disse: vocé ndofaz exerciciocomesses
musculos? Eutambémme sentiaassim,
mas a minha “fono” ndo deixou mais
isso acontecer comigo! (entrevista 7)

Eu me dei conta que tinha voltado
asorrir, quando percebique as pessoas
nao me olhavam mais de um jeito es-
tranho, que nem antes! Nesse dia eu
figuei mesmo muito feliz! (entrevista 3)

A mioterapia € contra-indicada
aos pacientes com diagndstico de
miastenia grave, pois a atividade
fisica pode causar fadigabilidade.
Desta maneira, o enfoque funcio-
nal ao tratamento é fundamental
para que o beneficio trazido ao pa-
ciente seja efetivo.

No que se refere ao tratamento
fonoaudiol6gico, nao poderia ser di-
ferente. Mais do que a recuperacao
da tonicidade e mobilidade da mus-
culatura do sistema estomatogna-
tico, o objetivo maior é o resgate
funcional, garantindo aos pacientes
uma melhor qualidade de vida, sem
o risco de gerar fadiga muscular.

No que concerne a realizacao
de exercicios miofuncionais tera-
péuticos, Assis (1990) ressalta a
importancia de cuidar da intensi-
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dade e frequéncia dos mesmos,
devendo variar de dois a trés mi-
nutos para evitar a ocorréncia de
fadiga muscular. Entretanto, os
padrdes de fraqueza muscular sdo
absolutamente heterogéneos em
pacientes com miastenia grave.

Logemann (1998) recomenda
a realizacdo de repouso de meia
hora antes das refeigbes, com o
objetivo de minimizar a fadiga
muscular no momento que o pa-
ciente estiver se alimentando. Con-
tudo, 0 mesmo nao pode ser indi-
cado ou aplicado no caso de comu-
nicacdo, uma vez que durante todo
0 tempo estamos em processo de
comunicacao, ora como ouvintes,
ora como oradores.

Mais do que a prescricéo de
exercicios e orientacdes, o traba-
lho fonoaudiolégico é ainda mais
abrangente, por se tratar do pro-
fissional que lida com as questdes
envolvidas no processo de comu-
nicacéo. E este processo néo en-
volve somente movimentos, pala-
vras e acfes, mas sobretudo pen-
samentos, sentimentos e refle-
x0es, que respondem a necessida-
de do paciente em ser escutado,
comunicando a sua realidade néo
mensuravel, a sua realidade subje-
tiva (Moreira, 1979).

Observando as unidades lin-
guisticas registradas nos relatos dos
pacientes, o objetivo maior da rea-
bilitacdo fonoaudiolégica foi cum-
prido no atendimento as necessi-
dades dos pacientes e no resgate
do sorriso como fator integrante
dos processos comunicativos so-
ciais, profissionais e pessoais.

Consideragoes finais

Observa-se uma escassez de
pesquisas voltadas a terapéutica e
a reabilitagdo da miastenia grave
auto-imune adquirida. Isto se deve
adiversos fatores: trata-se de uma
doenca sem cura, porém ndo sem
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tratamento. Além disso, a reabili-
tacéo fisica baseada em exercicios
musculares é contra-indicada, ten-
do em vista a fadiga gerada pela
atividade.

Nos dias de hoje, tanto nas areas
de prevencéo quanto tratamento,
0 conjunto de conhecimentos so-
bre diversas doencas é de tamanha
abrangéncia e profundidade que é
impossivel realizar orientagao, pre-
vencao, diagnostico e tratamento
por apenas um profissional.

Nesse sentido, um trabalho
multi, e sobretudo interdisciplinar,
pode auxiliar desde a deteccéo das
alteracGes, definicéo do diagnosti-
co, escolha das condutas mais ade-
quadas, até a prevencgao de compli-
cacdes secundarias ou recidivas
(Oda et al., 2002).

Em sua maioria, os trabalhos
envolvendo pacientes com miaste-
nia grave publicados no campo da
fonoaudiologia fazem referéncia
aos quadros de disfagia e dispnéia,
por se tratarem de funcdes vitais
a sobrevida do ser humano. Em-
bora a mimica facial seja citada na
literatura, como um sinal da mias-
tenia, ndo existe um relato de tera-
pia voltada ao resgate da expres-
sividade facial. Dessa maneira,
observamos que uma disfuncéo da
musculatura orofacial, aparente-
mente simples, pode representar
um importante impacto social.

Neste estudo tivemos a oportu-
nidade de verificar que a descri¢do
da doenca encontrada em livros e
artigos ndo possibilita, para o leitor,
um conhecimento sobre a doenga
e seus sintomas, além de néo per-
mitir que este possa voltar um
olhar ao sujeito miasténico, fazen-
do com que o conhecimento da
doenca seja dissociado do doente.
Com isso, muitas vezes deixamos
de considerar o impacto que todos
0s sinais da miastenia grave podem
causar na vida social, profissional,
afetiva e familiar do paciente.
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