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RESUMO ABSTRACT

Objetivo: Identificar o grau de conhecimento dos cuidadores
e/ou familiares de pacientes com deméncia sobre a doenga
e as alteragdes de degluticdo envolvidas por meio de
questionario especifico. Material e Métodos: Foram
entrevistados 150 acompanhantes de pacientes com
deméncia atendidos em um hospital publico terciario. Foram
realizadas questdes acerca do conhecimento do cuidador
sobre o diagndstico de deméncia dos pacientes e da atuagao
fonoaudioldgica nestes casos. Coletadas as informacdes,
realizou-se a analise descritiva dos dados. Resultados: A
deméncia de Alzheimer foi diagnosticada em 58,7% dos
pacientes envolvidos na pesquisa. Os cuidadores eram, em
98% dos casos, familiares dos pacientes, 82,7% do género
feminino, e 48,7% filhos; 52,7% dos cuidadores descreveram
perda de memoéria como manifestagdo do quadro clinico do
paciente que cuidavam; 56% dos entrevistados relataram
conhecer a existéncia do profissional fonoaudioélogo, e 79,3%
nao sabiam em que o fonoaudiélogo poderia auxiliar na
assisténcia do paciente com deméncia. Na percepgédo das
alteragdes fonoaudiolégicas 36,6% observavam
comprometimento da degluticdo. Conclusdo: Os
conhecimentos dos cuidadores, acerca da deméncia e das
alteragdes de deglutigao, foram precarios. E essencial que
os cuidadores recebam orientagdes especificas para
identificar os sinais de alteragdes de degluticdo e favorecer
uma alimentagdo segura para o paciente e evitar
complicagdes futuras como pneumonias aspirativas.
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Objective: To identify the degree of knowledge of caregivers
and/or family members of patients with dementia about the
disease and swallowing alterations. Materials and Methods:
We interviewed 150 caregivers of patients with dementia
treated in a tertiary healthcare public hospital. A specific
questionnaire was used to collect information about the
caregiver’'s knowledge on diagnosis of dementia and on the
role of speech language therapy in these cases. The data
were analyzed descriptively. Results: Alzheimer’'s dementia
was diagnosed in 58.7% of patients included in the research.
Caregivers were family members in 98% of the cases; 82.7%
were female; and 48.7% sons/daughters. A total of 52.7% of
caregivers reported that memory loss was the clinical
manifestation of the patient who they took care for; 56%
reported knowing the existence of a professional speech
language therapist, and 79.3% did not know how the speech
language therapist could help in the care of the patient with
dementia. With regard to the perception of speech language,
36.6% observed impaired swallowing. Conclusion: The
knowledge of caregivers about dementia and swallowing
disorders was found to be poor. It is essential that caregivers
receive specific guidelines to identify signs of swallowing
disorders and assist in the patient’s safe eating in order to
prevent future complications such as aspiration pneumonia.

DESCRIPTORS
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om o aumento da qualidade de vida, a populagdo

de pessoas idosas estd aumentando. Com isso,

doencas tipicas desta fase da vida tornam-se
mais frequentes, entre as quais se destacam as
degenerativas como a deméncia.

A deméncia ¢ uma sindrome que se caracteriza
pelo declinio de memoria e déficit cognitivo que
influenciam no desempenho social do individuo'. Os
cuidados aos idosos com deméncia sdo, em grande parte,
oferecidos pelos proprios familiares, que possuem
conhecimentos limitados sobre a doenga?, devido a isso
riscos associados aos desconhecimentos de cuidados
basicos podem acarretar complicagdes clinicas.

A maioria dos casos de deméncia esta
relacionada a doenca de Alzheimer (DA)’. A DA esta
associada com lesdo e atrofia cortical, com relativa
dilatagdo ventricular, que sdo atribuidas a perda neural®.

A DA progride em trés estagios relativamente
consistentes. Pacientes em fase avangada podem ser
incapazes de manipular o bolo ou mastigar os alimentos
de forma adequada’®. A ingesta de alimentos pode ser
bastante limitada, resultando em comprometimento de
multiplos mecanismos que suportam as respostas de
degluticdo bem sucedidas®.

A disfagia foi observada em muitos pacientes
com DA em fase tardia, e sua presenga foi correlacionada
com o desenvolvimento de pneumonia, sendo esta uma
causa comum de morbidade e mortalidade’. A maior
frequéncia de 6bito em pacientes com deméncia tem
como causa principal a broncopneumonia®. A disfagia
pode ser a causa da alta incidéncia de pneumonia
aspirativa’.

O rebaixamento significativo dos aspectos
cognitivos altera os habitos de alimentagdo, tornando
o paciente dependente de ser alimentado, antes mesmo
do aparecimento dos sintomas orofaringeos. O trabalho
do fonoaudidlogo ndo s6 ¢ o de identificar as
dificuldades do paciente, mas também, educar a familia
e cuidadores quanto a forma de alimentar o paciente'.

Ha grande desinformagao dos familiares e/ou
cuidadores de paciente com Alzheimer sobre a atuagao
fonoaudiologica nestes casos. Fazem-se necessarios
esclarecimentos sobre a deméncia e sobre a conducgido
dos problemas de degluticdo que o paciente possa
apresentar. Este trabalho buscou identificar o grau de
conhecimento que os cuidadores possuem sobre a
deméncia, essencialmente relacionados aos aspectos
de deglutigdo.

MATERIAL E METODOS

A pesquisa foi realizada durante um periodo

de 18 meses, nos dias de atendimento do Ambulatério
de Neurologia Comportamental (ANCp) do Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto da
Universidade de Sdo Paulo (HCFMRP-USP). Foram
entrevistados 150 acompanhantes de pacientes
atendidos no ambulatorio, com a inclusdo de cuidadores
e/ou familiares diretos de pacientes com algum tipo de
deméncia, individuos maiores de 18 anos de qualquer
cor, género ou condi¢do socioecondomica. Todos os
prontudrios médicos de pacientes com deméncia que
seriam atendidos no dia de ambulatério foram
selecionados, a partir disso, os cuidadores foram
questionados se gostariam de participar da pesquisa.

Os dados dos pacientes, como tipo deméncia
e estagio evolutivo, foram coletados no prontudrio
médico. A entrevista com os cuidadores foi realizada
antes ou depois da consulta médica, em sessao Unica,
apods a anuéncia do cuidador em participar da pesquisa
e assinar o termo de consentimento livre e esclarecido.
Foi utilizado um questionario especifico com perguntas
dirigidas que visavam investigar o conhecimento do
cuidador sobre a deméncia ¢ a devida atuagao
fonoaudioldgica (Quadro 1).

O ambulatorio de Neurologia Comportamental
(ANCp) estabelece o estadiamento clinico das deméncias
por meio do Clinical Dementia Rating (CDR) que avalia
seis importantes dominios: memoria, orientagao,
capacidade de julgamento e de resolver problemas, a
relagdo com o meio social, atividades domésticas ¢ de
lazer e cuidados pessoais. O individuo sem deméncia
tem CDR 0 (zero), com uma deméncia questionavel CDR
0,5, para deméncia leve CDR 1, para deméncia moderada
CDR 2 e para deméncia avancada CDR 3. Embora néo
hajam regras estabelecidas para estagios CDR acima de
trés, tém sido propostos estagios adicionais: CDR 4 para
deméncia profunda e CDR 5 para deméncia terminal'’.

Coletadas as informagdes, realizou-se a analise
descritiva dos dados.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa do HCFMRP-USP. Para a participagdo da
pesquisa, os familiares ¢/ou cuidadores receberam a
carta de informa¢do e assinaram o Termo de
Consentimento Livre ¢ Esclarecido. O trabalho recebeu
apoio financeiro do Conselho Nacional de
Desenvolvimento Cientifico e Tecnoldgico (CNPq).

RESULTADOS

Dos 150 pacientes participantes da pesquisa 50,7% era
do género feminino. As deméncias mais encontradas
foram deméncia de Alzheimer, seguidas de deméncia
mista e deméncia vascular, totalizando 85,4% dos
pacientes avaliados (Figura 1).
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Quanto ao estadiamento da deméncia (CDR),
o estagio leve, CDR 1 foi o mais encontrado, seguidos
por pacientes em estagios moderados (CDR 2) e
avangados (CDR 3) (Figura 2).

Os cuidadores eram 82,7% do sexo feminino. O
grau de parentesco mais prevalente entre os cuidadores
eram de filhos dos pacientes, seguidos de conjuges, e
demais parentescos. Os cuidadores profissionais eram
2% (Figura 3).

Sobre o conhecimento dos cuidadores acerca
da deméncia, 52,7% descreveram perda de memoria como
manifestagdo do quadro clinico, porém ndo souberam
identificar demais aspectos relacionados e 68,7%
informaram ter recebido algum tipo de esclarecimento
profissional sobre a deméncia. Sobre o trabalho do
fonoaudiologo, 56% responderam que tinham o
conhecimento da especialidade, porém 79,3% desses

que conheciam o profissional, disseram desconhecer
de que forma o fonoaudidlogo poderia ser til para
pacientes com deméncia.

As alteragdes na forma do paciente se alimentar
e na sua degluticao foram percebidos por 36,7% dos
cuidadores, e entre estes, 42,6% referiram presenca de
engasgos e tosse e esquecimento do alimento em
cavidade oral.

DISCUSSAO

Este estudo buscou identificar o grau de
conhecimento que os cuidadores possuiam sobre a
demeéncia e relacionado aos aspectos de degluticao do
paciente.

Entre os pacientes, 58,6%, pertencia ao grupo

Quadro 1. Questoes direcionadas aos cuidadores.

O que vocé sabe sobre o diaanostico do paciente?

Vocé sabe quem é o profissional fonoaudiélogo? Em que ele atua?

Vocé sabe em que o fonoaudiélogo pode contribuir ao paciente durante a
evolucdo da doenca?

Quais as principais alteragdes que vocé acha que o paciente apresenta
relacionadas a alimentacdo / dealuticdo? Como vocé lida com isto?

Tipos de deméncia

%
o

S
o

w
o

N
o

Porcentagem (%)

[EEY
o

o

Alzheimer

m B

Demeéncia de Deméncia Mista

Demeéncia Qutras
Vascular

Figura 1. Percentual dos tipos de deméncias encontrados através de entrevista com 150 cuidadores de pacientes
atendidos no ambulatério de Neurologia Comportamental do HCFMRP-USP entre os anos de 2009-2010.
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Figura 3. Percentual dos principais cuidadores
dos pacientes encontrados através de entrevista
com 150 cuidadores de pacientes com deméncia
atendidos no ambulatério de Neurologia
Comportamental do HCFMRP-USP entre os

Outros anos de 2009-2010.

com deméncia do tipo Alzheimer. Varios trabalhos
indicam a dominancia da DA entre as demais
deméncias'?. Em relagdo ao estadiamento da deméncia,
foi identificado que 40% dos pacientes possuiam CDR
1, ou seja, estavam nas fases iniciais da doenca.
Pacientes em estadiamento mais avangados muitas vezes
ja se encontram acamados'?, o que dificulta sua presenca
em consultas periodicas ambulatoriais.

Os cuidadores eram, em 98% dos casos,
familiares dos pacientes, sendo 82,7% do género
feminino e 48,7% filhos. Dados estes em concordancia
com os demais estudos encontrados em literatura'>'s. A
importancia do cuidado familiar reflete-se ao paciente
no recebimento de um cuidado personalizado, com maior
atengdo e atitudes pro6 ativas do cuidador, devido,

principalmente, aos lagos afetivos criados durante a
convivéncia de toda a vida. Tal vinculo proporciona ao
cuidador uma auto capacitacdo e facilita a leitura das
necessidades do paciente e as fornece ao médico'*'®.
Contrapondo-se, muitas vezes, ao cuidado profissional,
que se torna tecnicista, e com unica finalidade de
remuneragdo'’. Porém, ¢ sabido que a escolha de um
familiar como cuidador, muitas vezes ¢ a inica op¢ao, e
o parente mais proximo do nucleo familiar acaba
exercendo esta fungdo's. Cabe aos 6rgdos de satde
munir estes novos cuidadores com os conhecimentos
necessarios. Quando o cuidador ¢ adequadamente
instrumentalizado, torna-se capaz de enfrentar com maior
seguranga os desafios impostos pelo ato de cuidar.

Os cuidadores ndo descrevem com clareza o
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diagndstico do paciente que acompanhavam, limitando-
se a citar apenas uma caracteristica da doenga, sem
maiores esclarecimentos sobre a evolugao clinica. Um
estudo realizado com 11 cuidadores, através de
entrevistas semiestruturadas, descreveu que estes
participantes desconheciam os sintomas inicias de
Alzheimer, confundindo-os com sintomas comuns da
velhice, e que este desconhecimento serviu de barreira
para um diagndstico inicial e mesmo na gestdo dos
cuidados prestados em casa ao paciente. Instrumentos
como leituras especificas, participagdes em associagdes
e grupo de cuidadores foram citados como auxiliadores
para a obten¢ao de informagdo sobre a doenga'’. Nesta
pesquisa, os conhecimentos que os cuidadores
apresentaram sobre a deméncia também nao foram
satisfatorios, implicando que meios informativos devem
ser difundidos a sociedade.

Um estudo acompanhou a experiéncia de
cuidadores/familiares ao receberem o diagnodstico de
deméncia do paciente. E 50,8% deles relataram que as
informagdes fornecidas pelo médico sobre a deméncia
nao foram suficientes®. Na literatura ha alguns trabalhos
sobre programas de educagdo de cuidadores e auxilio
as informagdes de deméncias?'>3, mas sdo escassos 0s
que apresentam informagdes praticas especialmente na
area de fonoaudiologia®.

Foi verificado que 56% dos entrevistados
relataram conhecer a atuacdo fonoaudiolégica. Um
estudo avaliou o conhecimento que a populagdo
apresentava sobre a atuagdo fonoaudioldgica. Duzentos
individuos foram entrevistados, sendo que 100 eram
acompanhantes de pacientes que recebiam atendimento
fonoaudiologico e 100 sujeitos escolhidos
aleatoriamente. Ambos 0s grupos apresentaram um
conhecimento restrito sobre a fonoaudiologia®. Foi
percebido um conhecimento restrito sobre todas as
areas de atuagdo do fonoaudiologo, principalmente
sobre a atuacdo deste em deméncias, pois 79,3% dos
entrevistados ndo sabiam que o fonoaudiologo poderia
participar do tratamento desses pacientes, exercendo
papel importante nas dificuldades de deglutigao.

Neste trabalho verificou-se que 63,3% dos
cuidadores nao percebem alteragdoes de alimentagdo/
degluti¢do nos pacientes. Dos que notaram, destacam-
se os sintomas de engasgos, tosse ¢ esquecimento do
alimento em cavidade oral. Pacientes em fase avancada
de Alzheimer costumam apresentar como problemas mais
frequentes, distracao durante a refei¢do, passividade e
velocidade de alimentagdo inapropriada. A recusa
alimentar pode ser expressa verbal ou gestualmente, ou
ser produto da interpretagdo erronea de apraxia oral e
incapacidade de abrir a boca voluntariamente. O

paciente também pode nao entender a situacdo de
alimentagao. Outra alteraco ¢ a dificuldade em mastigar
e engolir alimentos de determinadas consisténcias,
manifestando o dificil controle de fase oral desses
pacientes?.

O fator preocupante das alteragdes de
degluticdo relaciona-se a complicagdes como perda de
peso, desnutri¢do e pneumonia aspirativa?’. Pacientes
com estado mental alterado, como os com deméncias,
possuem uma probabilidade maior de aspira¢ao quando
comparados aos pacientes que possuem uma orientagao
mental adequada?. Os cuidadores ndo estdo habituados
arelacionar as dificuldades de degluti¢do apresentadas
pelos pacientes com complicagdes futuras, como a
pneumonia aspirativa. E o dominio de estratégias para
uma degluticdo segura e eficiente ¢ o caminho para
minimizar essas dificuldades. Intervengdes na
alimentagao do paciente ndo devem ficar restritas aos
estagios finais da doenga, no qual as dificuldades sdo
mais aparentes ¢ graves, ¢ sim aos poucos desde os
estagios iniciais, conforme o desenvolvimento das
dificuldades®. Visto que estudos com neuroimagem
funcional ja detectaram que o comprometimento de
areas cerebrais associadas a degluti¢cdo ja estdo
comprometidas nas fases iniciais da deméncia, mesmo
antes do aparecimento dos sintomas®.

Este estudo ndo esgota o assunto. E importante
o surgimento de mais pesquisas sobre este tema,
principalmente as que visem a divulgagdo do trabalho
fonoaudioldgico aos pacientes com deméncia. Muitos
cuidadores ndo possuem o entendimento completo de
que saber reconhecer os disturbios de alimentagdo ¢
uma medida essencial de seguranga para a alimentag@o
do paciente e evitar complicagdes futuras como
pneumonias aspirativas. Ha necessidade de
implementacdo de programas que sirvam de fonte de
informagao aos cuidadores de pacientes com deméncia,
pois os conhecimentos acerca da doenga apresentados
durante a pesquisa refletem a superficialidade que os
cuidadores tém sobre o assunto.

CONCLUSOES

Os conhecimentos dos cuidadores acerca da
deméncia e das altera¢des de degluticdo que possam
surgir foram precarios. E frequente o desconhecimento
do papel do fonoaudidlogo, e se faz necessarias
orientagdes sobre as condutas corretas a serem tomadas
para uma alimentacdo segura a fim de evitar risco de
pneumonia aspirativa em pacientes com deméncia.
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