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RESUMO

PEREZ, I.C.S. Orientacdes fonoaudioldgicas para cuidadores e/ou familiares de pacientes
adultos com deméncia. 2011. Dissertacdo [Mestrado em Medicina (Neurologia), opc¢éo:
Neurociéncias] — Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo,

Ribeirdo Preto, 2011.

A deméncia ¢ uma sindrome caracterizada pelo declinio de memoria e déficit
cognitivo que influenciam no desempenho social do individuo. E uma juncio de sinais e
sintomas que culminam em uma deterioracdo cronica, e em geral progressiva do
funcionamento do intelecto, da personalidade e da comunicagéo.

Entre os principais tipos de deméncia encontra-se a deméncia do tipo Alzheimer, a
deméncia vascular, a deméncia com corpos de Lewy e a deméncia frontotemporal.

Independentemente do tipo de deméncia, um dos seus primeiros indicios é o
comprometimento da memoria, maior dificuldade de atencdo e concentracdo, perda de
habilidades intelectivas, desorientacdo espaco-temporal, mudangas no comportamento, no
humor e na personalidade. Além destas alteraces, conforme a doenca evolui, 0 paciente
pode apresentar dificuldades para se alimentar e deglutir, e é funcdo do fonoaudidlogo
intervir nos distdrbios de memoria, fala e degluticéo.

O presente trabalho teve por objetivo confeccionar uma cartilha de orientacdes
fonoaudioldgicas, relacionadas a linguagem e a degluticdo, aos cuidadores e/ou familiares
de pacientes com deméncia. Teve como base as dividas mais frequentemente encontradas

sobre as manifestacfes fonoaudioldgicas apresentadas no questionario que foi aplicado aos



cuidadores e/ou familiares dos pacientes com problemas neurolégicos, assim como a

contribuicdo de achados tedricos.

Palavras-chave: deméncia; cuidadores; alteracbes de comunicacdo; alteracfes de

degluticéo.



ABSTRACT

PEREZ, 1.C.S. Guidelines phonoaudiologicals for caregivers and / or relatives of adult
patients with dementia 2011. Dissertation [Master in Medicine (Neurology), option:
Neuroscienses] — Medical School of Ribeirdo Preto. University of Sdo Paulo, Ribeirdo

Preto, 2011.

Dementia is a syndrome that is characterized by the decline in memory and
cognitive deficits that influence the social performance of an individual. It is a combination
of signs and symptoms that culminate in a chronic deterioration, and generally progressive
operation of intellect, personality and the communication of an individual.

Among the main types of dementia is the dementia of Alzheimer, vascular
dementia, dementia with Lewy bodies and frontotemporal dementia.

Whatever the type of dementia, the first signs are memory impairment, increased
difficulty of attention and concentration, loss of skills intellect, spatial-temporal
disorientation, changes in behavior, mood and in personality. In addition to these changes,
as the disease progresses, patients may find it difficult to get food and swallow. This is a
function of the speech pathologist involved in the disturbances of memory, speech and
swallowing.

The study aimed was to manufacture a book of guidelines that speech therapists,
related to language and swallowing, to caregivers and / or relatives of patients with
dementia. It was based on the questions most frequently found on the demonstrations

phonoaudiologicals presented in the questionnaire that was applied to caregivers and / or



relatives of patients with neurological problems, as well as the contribution of theoretical

findings.

Keywords: dementia; caregivers; communication disorders; swallowing disorders.



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 — Classificagdo das deméncias apresentadas pelos pacientes..................... 30
Tabela 2 — Classificagdo da escolaridade dos Pacientes...........ccoovevererereneresennnnn 30
Tabela 3 — Classifica¢do da escolaridade dos cuidadores............cccocevveiiereerennnnne 31

Tabela 4 — Apresentacdo dos cuidadores entrevistados segundo grau de parentesco
OU relaga0 COM 0 PACIENTE. .......iiieeiieiietee ettt bbbttt bbb 32

Tabela 5 — Caracteristicas citadas pelos cuidadores baseados em seu conhecimento

do diagnostico de deméncia d0 PACIENTE.........ccieriiiriierieieese e 33
Tabela 6 - Duvidas sobre o diagnostico do paciente relatadas pelos
(01T F=To (0] €1 SRR R 34
Tabela 7 — OrientacOes recebidas pelos cuidadores sobre a deméncia.................... 35

Tabela 8 — Meios de comunicacdo utilizados pelos cuidadores para obtencdo de
informagdes adicionais SODre @ JEMENCIA. .........cceiveieiieresie s 36
Tabela 9 — Profissionais de salde que acompanham os pacientes com deméncia,
adicionalmente a0 Neurologista do ANCP. ..ot 37
Tabela 10 — Conhecimento dos cuidadores quanto ao campo de atuagao profissional
(o [o N (o] g T =0 [To] (oo o NSRS PRSI 38
Tabela 11 — Conhecimento dos cuidadores quanto a contribui¢cdo do fonoaudiélogo
durante @ eVOIUGAO da JEMENCIA. .........oiueiuiiiiiiieee e 38
Tabela 12 — Alterac6es de comunicacgdo apontadas pelos cuidadores...................... 39
Tabela 13- Praticas dos cuidadores perante o paciente para lidar com as dificuldades
08 COMUNICAGAD. ... ettt bbbttt bbbttt et bbbt 40

Tabela 14 — Alterac6es de alimentagdo/degluticdo apontadas pelos cuidadores......41



Tabela 15 — Descricdo das agdes dos cuidadores mediante as alteracGes de
alimentacao/deglutiGa0 ENCONTIAAAS. .........cvririeierie et 42
Tabela 16 — Descricdo das dificuldades que os cuidadores julgam atrapalhar o
comparecimento as consultas médicas N0 hospital.............ccocooeoiiiiiiiniiencee s 43
Tabela 17 — Associagédo entre a escolaridade do cuidador e seu conhecimento sobre
0 campo de atuagdo do profissional fonoaudidlogo...........ccceeveireriiiniiei e 43
Tabela 18 - Associacédo entre a orientacdo profissional que o cuidador recebeu sobre
deméncia e seu real conhecimento sobre 0 diagndstico do paciente............ccooeeererrrenienen. 44
Tabela 19 - Associacédo entre a orientacdo profissional que o cuidador recebeu sobre
deméncia e a ocorréncia de duvidas sobre 0 diagnOStICO..........ccovrviirerireireee s 45
Tabela 20 - Associacéo entre a orientacdo profissional que o cuidador recebeu sobre
deméncia e a utilizacdo de meios de comunicagdo para se informar sobre o
(0T To a0 oo ST TOPRTT 45
Tabela 21 - Associacdo entre os cuidadores que apresentaram dividas sobre a
deméncia e o0s que utilizaram meios de comunicagdo para se informar sobre o
(0T To a0 oo SO STS 46
Tabela 22 - Associacdo entre o conhecimento diagnostico dos cuidadores e o
conhecimento da atuacdo fonoaudioldgica em demencia...........ccocovereereneieeiineieieese s 46
Tabela 23 - Associacdo entre o conhecimento diagndstico dos cuidadores e a
percepcao de alteractes de COMUNICAGAD. .......cueeerrrierreieeie e siee e ereesree e eesreeseeeneesreenee e 47
Tabela 24 - Associacdo entre o conhecimento diagnéstico dos cuidadores e a
percepcao de alteraces de alimentacado/deglutiCa0..........cccvvvveieenieie i 48
Tabela 25 - Associacdo entre o conhecimento da atuagdo fonoaudioldgica em

deméncia e o fato de levar o paciente a demais profissionais de salde.............cc.oevvrvenennn, 48



Tabela 26 - Associagdo entre os cuidadores que manifestaram interesse em obter
informagdes sobre a atuacdo fonoaudioldgica na deméncia e a utilizacdo dos meios de
comunicagdo para adquirir conhecimentos sobre 0 diagnOStiCo..........ccccvvveveriererieeieriennn, 49

Tabela 27 - Associagdo entre os cuidadores que julgam importante receber
orientacbes sobre a deméncia entre 0s que apresentaram dlvidas quanto ao
(0L To | 10 ES] (ol J OSSPSR 49

Tabela 28 - Associagdo entre os cuidadores que julgam importante receber
orientacOes sobre a deméncia entre os que utilizaram meios de comunicagdo para se

(101 (0] {4 11U SUTTTTTTT TR TR T TR T TR 50



ABREVIATURAS E SIGLAS

ABRAZ
ANCp
AVC
CDR
DA
DCL
DFT
DM
DP
DS
DV
FMRP
HC
HPN
SNC

USP

Associacao brasileira de Alzheimer
Ambulatoério de Neurologia Comportamental
Acidente vascular cerebral

Clinical Dementia Rating

Doenca de Alzheimer

Deméncia com corpos de Lewy
Demeéncia frontotemporal

Deméncia mista

Doenca de Pick

Deméncia semantica

Deméncia vascular

Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto
Hospital das Clinicas

Hidrocefalia de pressdo normal

Sistema nervoso central

Universidade de Séo Paulo



SUMARIO

Resumo
Abstract
Lista de tabelas

Abreviaturas e siglas

0T (¥ or: o TR PR 01
(0 ]3] 1517 17 oL PP 21
MateriaisS € MELOTOS. ........ovieit it 23
CONSIAEraghES BLICAS. .....veuveveveiereeie ettt 24
(08 U U1 £ - VSRS 24
Procedimentos realizados..........cccooveieiieiieie i 25
ANALISE A0S dAUOS.......oeiieieieice e 27
RESUITAAOS. ...ttt teereesne e e aneenreas 29
DISCUSSAD. ...t seeeeresieeteestee e este st e steestesse e teeneesseeteeseesseeteaneenseenseanseaneenseenseeneenneensens 52
(00 0] U110 2SS SSSTPSTRSS 64
R E (=T =] 0T - TSRS 66
APENDICES. ....coociieitiiieete ettt ettt 74
APENDICE A — Termo de Consentimento livre e esclarecido......... 75
APENDICE B — Questionario aplicado aos cuidadores.................... 76

APENDICE C — Comentarios/dividas que os cuidadores realizaram
sobre a deméncia ao final da entrevista...........ccccceecvvvevieiienie e, 78
APENDICE D — Manual de orientagces fonoaudioldgicas para

cuidadores e/ou familiares de pacientes adultos com deméncia........ 79



ANEXOS

87



INTRODUCAO



Introducéo 2

Todas as pessoas dependem do bom funcionamento orgéanico para conviverem
plenamente na sociedade. Qualquer alteracao, principalmente cognitiva, desestrutura o
relacionamento em comunidade.

Devido ao aumento da qualidade de vida, a populacdo mundial de idosos vem
crescendo a cada dia, sendo que a faixa etaria de idosos acima de 85 anos € a que mais
aumenta (LAUTENSCHLAGER, 2002). Com o aumento da populacdo idosa, doencas
tipicas nesta faixa etaria tornam-se mais frequentes, entre as quais se destacam as
degenerativas como a deméncia. Neste grupo etario, problemas de memoria afetam 50%
dos individuos e cinco a 10% destes sdo pacientes com deméncia (TASCONE et al.,
2008).

E de conhecimento que a deméncia acomete, principalmente, pessoas idosas.
Apbs a sexta década de vida, a probabilidade de prevaléncia da deméncia duplica a cada
cinco anos (HENDRIE, 1998), ndo sendo comum sua ocorréncia em criancas e
adolescentes, salvo por decorréncia de condicdes médicas gerais, como lesdes
estruturais, que incluem tumores cerebrais, traumatismo craniano, acidentes
cerebrovasculares, adrenoleucodistrofias, hematoma subdural e hidrocefalia, condicdes
enddcrinas, nutricionais, infecciosas, distirbios de funcdes hepéticas e renais. Os fatores
de risco mais importantes para a deméncia sdo a idade avancada e historico familiar
(LAUTENSCHLAGER, 2002).

A deméncia é uma sindrome que se caracteriza pelo declinio de memodria e
déficit cognitivo que influenciam no desempenho social do individuo. E uma juncéo de
sinais e sintomas que culminam para uma deterioragdo croénica, e, em geral, progressiva
do funcionamento do intelecto, da personalidade e da comunicagdo (MAC-KAY, 2003).

A definicdo de disfuncdo cognitiva da deméncia exige pelo menos trés déficits

entre 0s seguintes dominios: memoria recente, comunicagdo verbal/ linguagem, funcédo

Dissertacao de Mestrado Isabel C. Sabatini Perez
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visuoespacial, funcdo executiva e humor/personalidade. Na maioria dos pacientes
idosos com deméncia, 0 comprometimento de memoria recente € o sintoma dominante
(CHAVES, 2008).

As deméncias podem ser divididas em duas categorias principais: deméncias
degenerativas primarias, e as formas secundarias (ou sintomaticas) (EMRE, 2009).

As deméncias degenerativas primarias sdo caracterizadas por perdas neuronais
seletivas, em dreas cerebrais funcionalmente conectadas, e deméncia € a unica
caracteristica clinica em toda a sua doenca ou até fases tardias. Como exemplos citam-
se a doenca de Alzheimer (DA), doenca de Pick (DPi) e outras atrofias focais
progressivas. Dentro desta categoria, um subgrupo de deméncias pode ser diferenciado,
nos quais ocorre a presenca adicional de sintomas extrapiramidais, piramidais ou
autondmicos precedentes, concomitantes ou precoces, acompanhando a disfuncéo
mental. Este grupo inclui doencas de processos degenerativos que envolvem ganglios
basais e outras estruturas cortical-subcortical, tais como deméncia com corpos de Lewy
(DCL), deméncia da doenca de Parkinson (DP), paralisia supranuclear progressiva,
degeneracdo ganglionar cortico-basal e doenca de Huntington (EMRE, 2009).

As formas secundarias de deméncia podem ser subdivididas em trés grupos
principais com base na sua fisiopatologia e no mecanismo pelo qual o fator etioldgico
exerce 0s seus efeitos sobre as fungfes mentais. Incluem- se: (i) os transtornos que
prejudicam diretamente o tecido cerebral, (ii) aqueles que provocam o aumento da
pressdo intracraniana e deformam o cérebro mecanicamente e (iii) aqueles que causam
mau funcionamento de outras células cerebrais intactas devido a caréncia de
componentes necessarios ou inapropriados niveis de ingredientes normais no sangue,

tais como condic¢Bes enddcrinas, metabdlicas e toxicas (EMRE, 2009).

Dissertacao de Mestrado Isabel C. Sabatini Perez
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Os transtornos que prejudicam diretamente o tecido cerebral causam disfuncéo
mental afetando areas extensas do cérebro ou locais criticos envolvidos na funcao
cognitiva. Exemplos tipicos incluem deméncias vasculares isquémicas, como a
deméncia vascular subcortical, mdltiplos infartos territoriais, deméncia de enfarte
estratégico, diversas formas de vasculite, a destruicdo do tecido cerebral através de
agentes externos, tais como infec¢bes, mecanismos auto-imunes ou por meio de defeitos
metabolicos congénitos, e traumatismo cranio-encefélico (EMRE, 2009).

Qualquer aumento no contetdo intracraniano, em termos de pressdo ou de
massa, pode deformar o tecido cerebral e causar mau funcionamento simplesmente
através de um efeito de pressdao mecanica. Exemplos tipicos incluem hematomas, alguns
tumores, hidrocefalia de pressdao normal (HPN) ou hidrocefalia obstrutiva (EMRE,
2009).

A deméncia pode também ser resultante do abuso de alcool, inalantes, sedativos,
hipnoticos, ansioliticos, toxinas como chumbo, mercurio, monoéxido de carbono,
inseticidas organofosfatados e solventes industriais (BERTOLUCCI, 2000).

Apesar da diversidade de causas de deméncia, quatro tipos principais merecem
destaque devido & elevada prevaléncia na populagdo: DA, a deméncia vascular (DV), a
DCL e a deméncia frontotemporal (DFT).

A maioria dos casos de deméncia esta relacionada a DA sendo responsavel por
mais de 50% dos casos de deméncia na faixa etaria igual ou superior a 65 anos
(HERRERA; CARAMELLI; NITRINI, 1998). Acomete ambos o0s sexos, podendo ser
classificada como de inicio precoce (acomete o individuo ao redor dos 40 anos de idade,
evidenciando a recorréncia familiar) e de acometimento tardio (com incidéncia por volta

dos 60 anos de idade e ocorréncia esporadica) (SMITH, 1999).

Dissertacao de Mestrado Isabel C. Sabatini Perez
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A duplicacdo das taxas de incidéncia de DA ndo tem diferencas estatisticamente
significantes entre as populacbes de todo o mundo. O risco de DA aumenta
exponencialmente com a idade, duplicando aproximadamente a cada 5-6 anos
(ZIEGLER-GRAHAM et al., 2008).

Existem quatro fatores de risco bem definidos para DA, sendo eles a idade, o
histérico familiar, a presenca do alelo e4 da apolipoproteina E, e sindrome de Down
(FEGYVERES; CARAMELLI, 2008).

A DA é caracterizada pelo processo degenerativo que acomete, inicialmente, a
formacéo hipocampal, com posterior comprometimento de areas corticais associativas e
relativa preservacdo dos cortices primarios (CARAMELLI; BARBOSA, 2002).
Também estad associada com lesdo e morte neuronal difusa, com achados patoldgicos
caracterizados por placas senis e enovelados neurofibrilares (CHAVES, 2008). Ha
também uma atrofia cortical e relativa dilatacdo ventricular, que sdo atribuidas a perda
neural (CARAMELLI; BARBOSA, 2002).

Alteracbes cognitivas e comportamentais, com preservacdo do funcionamento
motor e sensorial até as fases mais avancadas sdo caracteristicas principais deste tipo de
deméncia (CARAMELLI; BARBOSA, 2002).

A DA progride em trés estagios relativamente consistentes. No primeiro, o
achado clinico predominante é a perda de memoria para fatos recentes. A linguagem
também pode estar alterada com discurso vazio, poucos substantivos e pobreza de
ideias, além de anomia e dificuldade de geracdo de uma lista de palavras. Habilidades
visuoespaciais também podem estar alteradas, e o paciente pode perder-se nos
arredores. A fala e outras fungdes motoras estdo normais. No segundo estégio, todos 0s
dominios intelectuais continuam a deteriorar. A alteracdo da linguagem € caracterizada

por discurso fluente parafésico, compreensdo alterada e repeticdo relativamente alterada

Dissertacao de Mestrado Isabel C. Sabatini Perez
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(CUMMINGS et al., 1985). Ambas as memdrias recente e remota estdo bastante
acometidas. Progressivamente as habilidades visuoespaciais vdo sendo prejudicadas, e
0s pacientes perdem-se dentro da propria casa. Calculo e abstracdo também estdo
bastante comprometidos. No estagio final todas as funcdes cognitivas estdo gravemente
comprometidas. A fluéncia verbal se reduz a ecolalia, palilalia ou mutismo. Ocorre
incontinéncia esfincteriana, e o paciente assume uma postura de flexdo dos quatro
membros, com rigidez generalizada (FEGYVERES; CARAMELLLI, 2008).

Um sinal precoce da DA é anosmia. Pelo fato da capacidade de identificar o
sabor dos alimentos esta relacionada ao sentido do olfato, na fase inicial da DA muitos
pacientes relatam que a comida ndo tem gosto bom. O comprometimento de memoria
também pode contribuir para a desnutricdo, pois 0 paciente pode esquecer-se de se
alimentar (EASTERLING; ROBBINS, 2008).

Com a progressao da DA, o aparecimento de agitacdo e aumento da atividade
motora, 0s pacientes necessitam de mais calorias. No entanto, o distraimento e agitacao
podem tornar problematico o momento de refeicGes a mesa. Como resultado, eles
muitas vezes ndo cumprem os requisitos do aumento calérico. Além disso, pacientes em
fase avangada podem ser incapazes de manipular o bolo ou mastigar os alimentos de
forma adequada para satisfazer suas necessidades caldricas. Alteracdes na consisténcia
da dieta podem ser necessarias, mas nem sempre aceitas pelos pacientes
(EASTERLING; ROBBINS, 2008).

A disfagia foi observada em muitos pacientes com DA em fase tardia, e sua
presenca foi correlacionada com o desenvolvimento de pneumonia, sendo esta uma
causa comum de morbidade e mortalidade (CHOUINARD; LAVIGNE;

VILLENEUVE, 1998).

Dissertacao de Mestrado Isabel C. Sabatini Perez



Introducéo 7

Um estudo realizou videoendoscopia da degluticdo em oito pacientes com DA.
Encontrou-se que estes pacientes apresentaram disfagia, com variacdo quanto a
sintomatologia, como estase alimentar em valécula e recessos piriformes. Para 0s
alimentos liquidos a estase foi verificada em 87,5% dos casos. Para o alimento pastoso,
subiu para 100% dos casos, e para o solido a estase se apresentou em 62,5% dos casos;
sendo essas estases variando de grau leve a severo (COSTA et al., 2008).

Por meio da avaliacdo videofluoroscdpica, um estudo revelou que pacientes com
DA possuem um atraso no transito oral para alimentos liquidos, indicando que o0s
distarbios da degluticdo no grupo de paciente com DA podem resultar do
comprometimento sensorial relacionado as disfuncdes nas areas temporoparietais (SUH;
KIM; NA, 2009).

Como segundo tipo mais comum de deméncia, encontra-se a DV (SMID et al.,
2001), cuja prevaléncia em individuos acima de 60 anos de idade foi de 1,2% a 4,2%
(HERRERA; CARAMELLI; NITRINI, 1998).

A DV caracteriza-se por uma variedade de sindromes demenciais secundarias a
comprometimentos vasculares do sistema nervoso central (SNC). Essa denominacgéo
engloba quadros causados por multiplas lesbes tromboembdlicas (deméncia por
maultiplos infartos), lesbes Unicas em territorios estratégicos (talamo, giro angular
esquerdo), estados lacunares, alteragdes cronicas da circulacdo cerebral, lesdes extensas
da substéncia branca (doenca de Binswanger), angiopatia amildide, e quadros
decorrentes de acidentes vasculares cerebrais (AVC) hemorragicos (hemorragias sub-
durais, sub-aracnoideas ou intracerebrais) (SMID et al., 2001). Os fatores de risco sdo
0s mesmos que se relacionam ao processo de aterogénese e doencas relacionadas a
idade, hipertensdo arterial, diabetes, dislipidemia, tabagismo e doencas cérebro e

cardiovasculares (LUCHSINGER et al., 2001).
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Em um estudo comparativo do desempenho de pacientes com DV e DA, p6de-se
observar que pacientes com DV apresentaram um desempenho significativamente pior
em tarefas de fluéncia verbal (animais) e fluéncia verbal fonémica, comparados aos
pacientes com DA. Muitos autores tém descrito disfuncdo executiva como um recurso
cognitivo importante comprometido na DV (MATIOLI; CARAMELLI, 2010).

Distarbios da degluticdo no grupo de pacientes com DV podem, principalmente,
serem causados por comprometimentos motores devido as interrupcdes no trato
corticobulbar (SUH; KIM; NA, 2009).

Um estudo comparativo das dificuldades de degluticdo entre pacientes com DA
e DV revelou que 13 (38,2%) dos 34 pacientes com DV apresentaram dificuldade na
formacdo e mastigacdo do bolo de alimentos semi-sélidos. Um namero
significativamente maior, 24 (70,5%) dos 34 pacientes com DV, apresentou prejuizo na
excursao hiolaringea. Outros 18 (52,9%) apresentaram déficit na inversdo epiglética, e
16 (47,0%) uma maior frequéncia de aspiracdo. Onze (32,3%) pacientes manifestaram
aspiracdo silente. As caracteristicas das alteracdes de degluticdo dos pacientes com DV
diferenciam-se dos pacientes com DA devido suas diferentes correlacGes
neuroanatémicas de lesdo (SUH; KIM; NA, 2009).

Quando DA e DV ocorrem simultaneamente no paciente, caracteriza-se como
uma deméncia mista (DM). A DM é mais frequente em pessoas idosas e que possuem
comorbidades médicas (LANGA; FOSTER; LARSON, 2004).

A DCL é a terceira causa mais frequente de deméncia (CARAMELLLI;
BARBOSA, 2002). E uma causa de deméncia degenerativa conhecida mais
recentemente e apresenta sobreposicdes clinicas, patolégicas e genéticas tanto com a
DA guanto com DP (CHAVES, 2008). Caracteriza-se, principalmente, por apresentar

0s corpos de Lewy em regides corticais e subcorticais do encéfalo, porém a presenca
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destes ndo se restringe apenas a esta deméncia especifica, podendo ser encontrada, em
menor quantidade, em outras condicGes clinicas. As fungdes cognitivas mais afetadas
nas fases iniciais desta sdo a atencdo, as funcbes executivas e as habilidades
visuoespaciais, mas com relativa preservacdo da memoria (TAVARES; AZEREDO,
2003).

Pacientes com DCL sao institucionalizados ou morrem significativamente mais
rapidos do que aqueles com DA (HANYU et al., 2009).

A DCL apresenta uma média de idade de inicio de 75 anos, variando de 50 a 80
anos. Quase 70% dos pacientes apresentam uma sindrome acineto-rigida simétrica,
embora possam aparecer tremor de acdo e mioclonias, bem como tremor de repouso
unilateral. O comprometimento cognitivo € caracterizado por alteracBes proeminentes
fronto-subcorticais, visuoespaciais e das habilidades construtivas (NITRINI et al.,
2008).

Estudos anteriores observaram comprometimento mais acentuado nas
habilidades visuoespaciais, funcbes executivas e atencdo em pacientes com DCL
comparados com aqueles com DA. Entretanto, estudiosos permanecem controversos
quanto a funcdo da memdria. Embora a maioria dos pesquisadores terem descoberto que
os individuos com DCL tém preservado a memoria episddica, outros observaram que
esta é igualmente comprometida. Por fim, a memdria semantica foi descrita como
prejudicada em pacientes com DCL e com DA. Em um estudo realizado com pacientes
com DCL, nas formas familiar e ndo familiar, estes apresentaram pior desempenho em
tarefas de orientagéo, percepcdo visual, e visuoconstrucdo que aqueles com DA. Na
amostra de DCL familiar, observou-se, particularmente, na memdria episodica e
semantica, um comprometimento acentuado nos pacientes com pelo menos dois

membros da familia com DCL (NERVI, 2008).
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Um outro estudo também constatou que pacientes com DCL tiveram
desempenho pior - comparados aos com deméncia da doenca da Parkinson - em testes
de orientagdo, leitura dos nomes das cores no teste de Stroop, no teste de memdria
visual e reconhecimento de objetos (MONDON, 2007).

Em um estudo realizado em pacientes com DCL para verificar dificuldade de
degluticdo, constatou-se que estes apresentaram escores significativamente altos em
itens do questionario para: dificuldade degluticdo de alimentos e liquidos, tosse ou
asfixia ao engolir, tempo prolongado para degluticdo, presenca de escarro, perda de
apetite e necessidade de assisténcia/auxilio durante as refeicdes (SHINAGAWA, 2009).

Finalmente, como quarta causa mais comum de deméncia, encontramos a DFT,
cuja faixa etaria mais acometida é a pré-senil, ou seja, antes dos 65 anos, sendo que em
30% dos casos ha um histérico familiar com heranca autossdmica dominante
(CARAMELLI; BARBOSA, 2002). A DFT refere-se a um grupo de deméncia ndo-
Alzheimer que se caracteriza por atrofia focal das regides frontal e temporal
(ANDERSON et al., 2009). Trés distintas variantes clinicas de DFT tém sido descritas:
(i) deméncia frontotemporal variante-comportamental, caracterizada por mudancas no
comportamento e personalidade, em associagdo com degeneragdo cortical de
predominio frontal; (ii) deméncia semantica (DS), uma sindrome de progressiva perda
de conhecimento sobre palavras e objetos associada com perda neuronal temporal
anterior; e (iii) afasia progressiva ndo-fluente, caracterizada pela producdo esforcada da
linguagem, perda de gramatica e déficits motores na fala devido a atrofia cortical
perisilviana esquerda (RABINOVICI; MILLER, 2010).

Os pacientes com DFT apresentam perda de consciéncia pessoal, impulsividade,

apatia, falta de iniciativa, comportamento perseverativo, reducdo progressiva da fala e
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habilidades espaciais preservadas, em conjunto com atrofia na regido frontotemporal
(RADANOVIC et al., 2003).

DFT foi associada com uma perturbacdo do ciclo sono-vigilia, em comparacéo
com uma populacéo controle de idade equiparada. Estes novos dados sugerem que as
primeiras perturbacbes do sono podem ajudar a diferenciar entre DFT e DA
(ANDERSON et al., 2009).

O declinio cognitivo geralmente é menos dramatico do que o disturbio
comportamental e 0s pacientes podem precisar de institucionalizacdo apesar do
desempenho normal em testes neuropsicométricos. Os sintomas cognitivos mais
comuns sdo julgamento pobre, desatencdo e distracdo, perda da capacidade de
planejamento e desorganizacdo. Atencdo e memdria de trabalho podem estar
comprometidas, enquanto a memdria episddica é variavelmente poupada. Funcgdo
visuoespacial é quase sempre preservada no inicio da doenca (em contraste com a DA)
(RABINOVICI; MILLER, 2010).

A DS faz parte das degeneracbes lobares frontotemporais. E rara e acarreta
prejuizos da memoria semantica, mas a atencdo e a funcdo executiva sdo preservadas.
Compromete a memdria semantica para o material visual e, principalmente, verbal,
também podendo ocorrer alguma alteracdo de comportamento (CAIXETA; MANSUR,
2005). E caracterizada por uma afasia anémica fluente. Pacientes com atrofia
principalmente do lado esquerdo apresentam inicialmente perda progressiva do
conhecimento semantico de palavras, objetos e conceitos. Esta se manifesta como uma
afasia fluente com o conteudo do discurso empobrecido e erros parafasicos semanticos,
mas preserva intacta a: sintaxe, prosodia e fala motora (RABINOVICI; MILLER,

2010).
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Uma pesquisa investigou, através de questionario aplicado aos cuidadores, as
mudancas dos habitos alimentares de pacientes com DFT, DS e DA. Mudangas no
comportamento alimentar foram mais comuns em pacientes com DFT e DS comparados
aos com DA. Na DS, o primeiro sintoma é normalmente uma mudanca na preferéncia
alimentar, enquanto que na DFT, alteracGes na preferéncia alimentar e de apetite foram
igualmente comum. Encontrou-se que a disfagia se desenvolvia mais tardiamente na
DFT e DS, enquanto que pacientes com DA apresentaram a disfagia como um dos
sintomas iniciais de alteracdes alimentares (IKEDA et al., 2002).

O reconhecimento da deméncia na DP é importante devido as questdes de
manejo e tratamento diferentes, em comparacdo com a DA. O diagnostico é realizado
com base na historia e no exame neuroldgico. Marcha e dificuldades de equilibrio,
rigidez, bradicinesia e tremor de repouso sdo as manifestacfes centrais. No idoso, o
tremor de repouso € menos comum. Além disso, entre as manifestacbes cognitivas e
comportamentais, ocorrem as bem relatadas alucinacdes visuais vividas. Ha varios
fatores de risco clinicos para deméncia na DP, entre 0s quais avanco da idade e inicio
tardio da doenca (principalmente depois dos 70 anos), além de achados motores mais
graves. Outros fatores de risco sdo depressdo coexistente, fluéncia verbal pobre,
disfuncéo executiva precoce e inicio precoce das alucina¢@es. A duragdo da doenca da
Parkinson ndo aumenta o risco de deméncia, independentemente da idade do paciente e
da gravidade da doenca (CHAVES, 2008).

Independentemente do tipo de deméncia, um dos seus primeiros indicios é o
comprometimento da memoria, maior dificuldade de atengdo e concentracdo, perda de
habilidades intelectivas, desorientagdo espago-temporal, mudangas no comportamento,
no humor e na personalidade (MAC-KAY, 1999). O declinio cognitivo é progressivo e

interfere na capacidade funcional do individuo como nas fungBes executivas,
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capacidade de resolucdo de problemas e atividades de vida didaria (CARAMELLLI;
BARBOSA, 2002).

A maior frequéncia de Gbito em pacientes com deméncia tem como causa
principal a broncopneumonia. Multiplos fatores, incluindo a disfagia, baixa atividade de
vida diéria, e confinamento ao leito podem ser causas da alta incidéncia de pneumonia
(HANYU et al., 2009).

As doencas demenciais que afetam o cortex prejudicam, sensivelmente, os
processos de comunicacdo e linguagem nos individuos acometidos (MAC-KAY, 2003).

Em geral as deméncias tém em comum, no tocante aos aspectos comunicativos,
o disturbio na comunicacdo intencional, seja ela linglistica ou ndo-linglistica. A
comunicacdo de idéias é a base da comunicacdo intencional e é justamente no ambito
das idéias que ocorre 0 processo degenerativo. Os pacientes tém problemas nos sistemas
mnemaonicos, conceituais e inferenciais, nos quais as idéias e eventos sdo recebidos,
formados e estocados. Logo, ha dificuldade na memdria semantica (ndo lexical) e na
memoria episodica. E na memoéria semantica que convergem e se inter-relacionam
informacGes de varias modalidades, formando o conhecimento conceitual. As
informagdes contém uma gama de conhecimentos adquiridos que podem se resumir em
uma palavra. No entrelagamento dessas informagdes e conhecimentos é que reside a
formacdo de conceitos, que ficam locados na memoria seméntica. Sendo assim, se
houver problemas relacionados a essa memdria, mesmo que preservada a palavra, o
conceito se dispersa, comprometendo a comunicagédo (MAC-KAY, 2003).

E possivel, entdo, reconhecermos um padréo geral na faléncia da comunicago
nos pacientes acometidos pela deméncia. A medida que essa reducéo continua, o uso da
fala automaética e social predomina até que, eventualmente, verifica-se uma dificuldade

mais marcante para encontrar as palavras, deficiéncia na compreensdo da fala e da
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escrita, além de um aumento no uso de jargdes. A expressao se torna vaga e desconexa,
pois a medida que a doenca progride, o paciente tem cada vez mais dificuldade na
fixacdo de um tdpico especifico. A insisténcia ou a repeticdo imprépria de palavras e
frases € comum. Nos estagios mais avancados, a incapacidade de manutencdo dentro de
uma sequiéncia relevante de idéias significa que o contetdo factual da fala se torna
bizarro e distorcido, com uma grande frequéncia de repeticdes. Alguns pacientes
mantém certo grau de consciéncia sobre a deterioracdo do desempenho e tentam
compensar sua incapacidade discutindo e questionando-se, e com isso passam a ficar
ansiosos sobre sua fala. Gradualmente, o sujeito vai tendo menos consciéncia de seu
ouvinte na conversa e as regras da conversacdo normal sdo quebradas (SPYDER, 1997).
O paciente pode repetir, falar espontaneamente e corrigir erros sintaticos e
fonoldgicos sem processar o significado do que fala. Outra dificuldade de comunicacéo
esta em referéncia com a decrescente sensibilidade ao contexto comunicativo e com a
perda de habilidade em lidar com particularidades do discurso, como formar
expectativas, fazer inferéncias e distinguir informacdes preexistentes de informacGes
novas. Sdo também comuns as dificuldades na traducdo de idéias em simbolos
linglisticos. Independentemente da causa, os pacientes com deméncia tém problemas
com o pensamento abstrato, raciocinio e compreensdo de relag@es logicas (inclusive as
relacionadas ao texto, o que interfere na sua coeréncia e coesdo) (MAC-KAY, 2003).
Embora ndo se tenha a disposicdo muitos estudos interetiologicos, o perfil
comunicativo desses pacientes tem algumas caracteristicas comuns como déficits no
raciocinio verbal, dificuldades em lidar com ambiglidade linglistica, em descri¢des
verbais, na reproducdo de estorias, dificuldade gradual na nomeacdo com significado,
contetdo da linguagem afetado antes da forma, conhecimentos semantico e pragmatico

afetados antes do fonoldgico e do sintético, processos de linguagem envolvidos na
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definicdo afetados antes dos processos da nomeacdo, repeticdo de frases de baixa
probabilidade afetada antes das de alta probabilidade, problemas com os aspectos
pragmaticos da linguagem, incluindo dificuldades na manutencdo do topico,
manutencdo da linguagem automatica, discurso com tendéncia ao tipo repetitivo,
propensdo em narrar fatos de experiéncia pessoal em tarefas de conto ou reconto,
problemas de interacdo em situacdo dialdgica, decréscimo gradual do vocabulario e
outros (MAC-KAY, 2003).

O tratamento dos problemas de comunicacdo no sujeito demenciado deve ser
baseado na adaptacdo das habilidades de comunicacdo do acompanhante, a fim de
maximizar o nivel de sucesso na comunicacao que pode ser atingido. O acompanhante é
requisitado a modificar os aspectos de sua propria comunicacdo para ndo mudar
abruptamente de assunto, restringir a quantidade de novas informacGes ao mesmo
tempo, diminuir a velocidade da fala, escolher um vocabulario simples, usar a analogia
para auxiliar na compreensdo, e ter cuidado com o uso de humor e sarcasmo (SPYDER,
1997).

Medidas como evitar questdes abertas, falas longas, pronominalizadas e
construcgdes indiretas, devem ser acatadas pelas pessoas que pretendem manter uma
conversacdo com o sujeito doente. Precisam, sobretudo, ser diretos, literais, ndo se
preocupar em falar a mesma coisa de varias maneiras, usar sentencas simples e curtas,
reconstruir a frase quando suspeitar que ndo foi compreendido, apoiar-se e
complementar a fala com gestos e expressdes (MAC-KAY, 2003).

E funcéo do fonoaudidlogo intervir nos distirbios de memoria, fala e degluticéo,
contribuindo no tratamento das alteracfes de linguagem sobre os déficits cognitivos e

linglisticos, sobre as desordens da fala quanto a forma e funcdo dos Orgdos
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fonoarticulatorios e sobre os distarbios de degluticdo, resgatando a qualidade fisica,
comunicativa e social do sujeito (AZEVEDO; RIBAS, 2004).

A terapia fonoaudiologica deve ser flexivel, voltada para a comunicagdo
rotineira e sempre atenta ao contexto de producdo, considerando-se as caracteristicas
socio-culturais e educativas, a idade do paciente, o perfil dos familiares e as
necessidades primarias das atividades de vida diaria. Os objetivos terapéuticos devem
ser apoiados na manutencdo da qualidade da comunicacdo do paciente ou, em casos
mais avancados, do minimo necessario para uma comunicagdo rotineira (MAC-KAY,
2003).

Além destas alteracbes, conforme a doenca evolui, 0 paciente pode apresentar
dificuldades para se alimentar e deglutir. Os pacientes com deméncia podem néo
entender as circunstancias da alimentacao, ndo sendo capazes de se alimentar. A ingesta
de alimentos pode ser bastante limitada, resultando em comprometimento de multiplos
mecanismos que suportam as respostas de degluticdo bem sucedidas (GROHER, 2004).

Pacientes com deméncia sdo frequentemente referidos para realizacdo de testes
de disfagia.

Um estudo aplicou um protocolo composto por perguntas simples (como
exemplo: “Onde vocé esta agora?”, “Abra sua boca.”), anteriormente ao teste de
degluticdo realizado por fibronasoendoscopia, com o propdésito de verificar alguma
diferenca na taxa de aspiragdo entre os pacientes que respondiam o protocolo
corretamente e 0s que apresentaram erros. A chance de aspiracdo da consisténcia liquida
foi 31% maior para os pacientes que falharam no protocolo no quesito orientagéo
espacial e temporal. Para os pacientes que ndo conseguiram seguir comandos verbais
simples, a chance de aspiracéo para a consisténcia liquida foi 57%, para a pastosa 48%,

e sendo considerados inseguros para qualquer dieta oral foram 69%. O fato de um
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paciente ndo conseguir responder a uma questdo de orientacdo ou seguir comandos
verbais deve alertar o fonoaudiélogo para uma maior chance de risco de aspiragdo
(LEDER; SUITER; WARNER, 2009).

Hudson, Daubert e Mills (2000), afirmam que para os idosos, aqueles com
doenca neurologica, ou com deméncia, a consequéncia da disfagia pode ser
desidratacdo, desnutricdo, perda de peso, e pneumonia aspirativa.

A alta prevaléncia de disfagia em individuos com deméncia comumente é o
resultado de alteracdes relacionadas com a idade em funcdo sensorial e motora para
além das produzidas pela neuropatologia (EASTERLING; ROBBINS, 2008).

Em um estudo prospectivo para avaliar a fisiologia e eficiéncia da degluti¢do
através da videofluoroscopia, encontrou-se como alteracBes mais prevalentes atraso na
resposta faringea reflexa e fase oral prolongada. A segunda alteracdo mais comumente
ocorrida foi clareamento faringeo ineficiente. A gravidade da alteracdo de degluticdo
notada na avaliacdo videofluoroscopica da degluticdo correlacionaram-se com a
gravidade da deméncia (EASTERLING; ROBBINS, 2008).

O rebaixamento significativo dos aspectos cognitivos altera os habitos de
alimentacdo, tornando o paciente dependente de ser alimentado, antes mesmo do
aparecimento dos sintomas orofaringeos. O trabalho do fonoaudidlogo ndo s6 é o de
identificar as dificuldades do paciente, mas também, e, principalmente, o de trabalhar
com a educagdo da familia e responséveis na forma de alimentar o paciente (SANTINI,
2004).

Na avaliagdo fonoaudioldgica, deve-se determinar o estado de alerta e
cooperacdo do paciente, a fim de que seja estabelecida uma comunicacdo bésica,

necessaria a realizacdo da intervencdo proposta. Muitos pacientes podem estar com
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baixo nivel cognitivo, incapacitados para seguir comandos verbais simples ou com
grandes déficits de atencdo (FURKIM, 2004).

Deve-se considerar que o trabalho fonoaudiolégico em pacientes muito
comprometidos cognitivamente é mais uma fonte de estimulo e auxilio no
gerenciamento das disfagias, uma vez que elicia e solicita respostas sensorio-motoras e
aferéncias de estimulos e reflexos importantes como o da propria degluticdo. Devido
aos déficits de atencdo e compreensdo, os comandos devem ser dados de maneira calma,
firme e objetiva para que o paciente tenha facilidade de acompanha-los. Podem-se
antecipar verbalmente as acGes que ele deve executar, para que ndo se esqueca ou se
confunda, evitando-se assim uma situacdo de desconforto para o paciente (FURKIM,
2004).

Nos estagios iniciais de deméncia, deve-se trabalhar com terapia sensorio-
motora passiva e com métodos indutivos, que, em sua maioria, envolvem a apresentacao
do alimento, uma vez que esta apresentacdo estimula receptores que apenas com o tato
ou estimulo térmico ndo sdo eliciados. Sdo oferecidas pequenas quantidades de alimento
por via oral na consisténcia, temperatura e volume mais seguros para o paciente quando
ele estiver na posi¢do corporal mais adequada e no horario do dia em que estiver mais
atento. Pode-se utilizar, também, da introdugdo mais posteriorizada dos alimentos, com
auxilio da colher de cabo longo. E de fundamental importancia estabelecer um ambiente
de alimentacdo calmo e sem distragdes, deve-se respeitar o ritmo do paciente evitando
distracbes como conversar em sua volta, desligando radio e televisdo, ndo permitindo a
interferéncia de outros e explicando com calma e com ordens simples 0s passos da
refeicdo ou da terapia (MOURAO, 2005).

Nos estagios avancados, a atuacdo fonoaudioldgica pode ser classificada como

um atendimento de manutencdo, constituido de aplicacdo de técnicas terapéuticas que
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visam manter o quadro do paciente e que ndo tem como objetivo o resgate funcional ou
melhora da independéncia do individuo, tendo em vista as limitacbes do prognéstico
(MOURAO, 2005).

Em estudo realizado com 50 acompanhantes de pacientes adultos com deméncia,
aplicou-se um questionario para avaliar quanto esses cuidadores conheciam sobre o
quadro clinico e a atuacdo fonoaudiologica nestes casos. Como resultado, esses
individuos mostraram ndo possuir conhecimento satisfatério sobre as etapas de
evolucdo da doenca, suas mudancas e 0 manejo do paciente, entrando em contradi¢édo
qguando eram apresentadas as questdes. Trinta e sete (74%) entrevistados ndo sabiam da
contribuicdo do fonoaudidlogo em casos de deméncia; 44 (88%) afirmaram perceber
algum problema de comunicacdo nos pacientes que acompanhavam; e 18 (36%)
perceberam alguma alteracdo de alimentacéo / degluticdo (PEREZ et al., 2008).

A intervencédo fonoaudioldgica visa melhorar a qualidade de vida destes sujeitos.
O objetivo é a estabilizacdo da degluticdo por maior tempo possivel, manutencdo do
estado nutricional por via oral e, quando ndo for mais possivel, por via alternativa,
objetivando a preservacdo das condicdes pulmonares e de hidratacdo (MOURAO,
2005).

Decorrente de toda complexidade do quadro demencial, é notério que ocorram
dificuldades no relacionamento familiar. Na maioria dos casos persiste um
desconhecimento do quadro clinico pelos familiares e cuidadores, e é de essencial
importancia que o paciente acometido pela deméncia tenha o apoio destes.

Portanto, é necessario que os familiares e/ou cuidadores do paciente demenciado
estejam inteirados sobre todos 0s processos da doenca, as formas de tratamento e o
papel de cada profissional envolvido. E, sendo assim, todos, principalmente o doente,

beneficiam-se pela resposta positiva ao tratamento.
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E de total importancia esclarecer a funcdo do fonoaudidlogo no tratamento do
paciente e o consequente beneficio que este profissional traz para a vivéncia do
individuo doente.

Ha grande desinformacdo dos familiares e/ou cuidadores de paciente com
deméncia sobre a atuacdo fonoaudiol6gica nestes casos, e da necessidade de
esclarecimentos sobre a deméncia e como agir perante os problemas de comunicacao e
degluticéo.

Em literatura encontram-se muitas informacdes para cuidadores sobre
deméncias, porém, é escasso algo especifico sobre linguagem e degluticéo.

Devido aos achados na literatura, propde-se elaborar uma cartilha informativa
aos familiares e cuidadores dos pacientes demenciados, a fim de facilitar o acesso as

informacdes relativas a doenca e contribui¢Ges da fonoaudiologia.
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OBJETIVO GERAL

Elaborar um manual de orienta¢6es fonoaudioldgicas, relacionado a linguagem e
a degluticdo, aos cuidadores e/ou familiares de pacientes com deméncia, a partir da

avaliacdo do grau de conhecimento e necessidades destes cuidadores.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

- Entrevistar cuidadores de pacientes com deméncia para investigar o
conhecimento do cuidador sobre a deméncia e atuacdo fonoaudioldgica nesses casos;

- Classificar os pacientes segundo, sexo, anos de estudo, tipo e estadiamento de
deméncia.

- Classificar cuidadores segundo, sexo, grau de parentesco, e anos de estudo.

- Investigar associagfes entre o grau de conhecimento do cuidador e

aplicabilidade destes no manejo do paciente e forma de lidar com a deméncia.
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Consideracdes Eticas

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa do Hospital das Clinicas
de Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de S&o Paulo (HCFMRP-
USP) (Processo de nimero 12798/2006) (ANEXO - A).

Para a participacdo da pesquisa, os familiares e/ou cuidadores receberam a carta
de informag#o e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE
-A).

O trabalho recebeu apoio financeiro do Conselho Nacional de Desenvolvimento

Cientifico e Tecnol6gico (CNPq) pelo processo de nimero 133452/2009-3.

Casuistica

Foram entrevistados 150 acompanhantes de pacientes atendidos no Ambulatério
de Neurologia Comportamental (ANCp) do HCFMRP-USP. Os critérios de incluséo
foram cuidadores e/ou familiares diretos de pacientes com algum tipo de deméncia;
individuos maiores de 18 anos de qualquer cor, sexo ou condi¢cdo sdcio-econdmica.
Foram excluidos cuidadores e/ou familiares que apresentaram histérico de doenca
neurologica que pudessem levar a um comprometimento da compreensdo oral ou
doencgas que cursavam com alteracbes comportamentais; acompanhantes (familiares ou
nédo) que nao fossem os cuidadores diretos do paciente; acompanhantes de pacientes que
possuissem multiplos cuidadores, como o0s que sdo internados em clinicas;
acompanhantes de pacientes com sonda nasoenteral, sonda nasogastrica, gastrostomia
ou com traqueostomia, pois no questionario aplicado havia questdes sobre a degluticdo

e fala do paciente.
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Procedimentos Realizados

Primeiramente, foi realizado um levantamento tedrico sobre a deméncia como
definicdo, tipos, populacdo acometida, causas, caracteristicas clinicas e as alteragdes
fonoaudioldgicas. Posteriormente, elaborou-se um questionario que visava investigar o
conhecimento do cuidador sobre a deméncia e atuacdo fonoaudiolégica nesses casos
(APENDICE - B). Este questionario foi aplicado aos familiares e/ou cuidadores de
pacientes com diagndéstico de deméncia atendidos no ANCp do HCFMRP- USP.

Uma pesquisa de prontudrio do paciente foi realizada previamente a sua
consulta, no préprio ambulatério ou na sala de pesquisa clinica, para a selecdo dos que
apresentavam, como diagndstico médico, algum tipo de deméncia, para assim convidar
seu acompanhante a participar da entrevista.

O ANCp estabelece o estadiamento clinico das deméncias através do Clinical
Dementia Rating (CDR) que avalia seis importantes dominios: memoria, orientacéo,
capacidade de julgamento e de resolver problemas, a relagdo com o meio social,
atividades domésticas e de lazer e cuidados pessoais. O individuo sem deméncia tem
CDR 0 (zero); com uma deméncia questiondvel, CDR 0,5; CDR 1 para deméncia leve;
CDR 2 para deméncia moderada; e para deméncia avangada (acentuada), CDR 3.
Embora ndo 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 (CHAVES et al., 2007). Nos casos de deméncia que aparece por volta dos 40
anos, classifica-se como deméncia precoce (SMITH, 1999).

Para a classificacdo do nivel de escolaridade foi considerado como ensino
fundamental, com nove anos de duracdo, a primeira etapa da educacdo basica; ensino

médio, composto por trés anos, a segunda etapa da educagdo basica; ensino superior,
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tendo a finalidade de obtencdo de titulo de bacharel ou licenciatura; foi considerado
analfabeto, o individuo que ndo possui escolaridade e ndo conhece letras nem nimeros;
e por fim, analfabeto funcional, aquele sem escolaridade, mas capaz de identificar
nameros e de assinar o proprio nome (BRASIL, 1996); e Mobral, um programa de
alfabetizacdo de adultos pelo periodo de um ano (BRASIL, 1967).

O questionéario foi aplicado antes ou depois da consulta médica, em sessdo
Unica, seguindo a ordem em que as perguntas estavam dispostas. As perguntas eram
lidas pela pesquisadora e quando havia necessidade de esclarecimento e facilitagdo da
linguagem para que o entrevistado compreendesse, 0 mesmo era realizado.

O questionario foi composto por trés partes. A primeira constou de dados de
identificacdo do paciente, como nome, nimero de registro no hospital, endereco, nivel
de escolaridade, o diagnoéstico médico indicando o tipo de deméncia e o estagio
evolutivo da doenca. A segunda parte foi para a identificacdo do acompanhante, sendo
composta por nome, grau de parentesco, nivel de escolaridade e profissdo. Por fim, a
terceira parte foi composta por 13 questdes que serviram para obter informagdes sobre o
grau de conhecimento dos acompanhantes/cuidadores sobre a deméncia. As perguntas
abordavam o diagndstico do paciente; a maior divida do acompanhante sobre a doenca;
0 recebimento de orientacdes e esclarecimentos de algum profissional sobre a deméncia,
e em caso positivo, quais foram as orientacdes; se houve a utilizacdo de algum meio de
comunicagdo por parte do entrevistado para se informar sobre o diagnostico; se o
cuidador possuia conhecimento de quais profissionais acompanham o paciente; o
conhecimento da atuacdo fonoaudioldgica, e sua contribuicdo ao paciente durante a
evolucdo da deméncia; a percepcdo de alteracbes relacionadas a comunicacdo e
alimentacdo/degluticdo do paciente, e como lida com estas; o interesse em participar de

sessOes de orientacGes e acompanhamento fonoaudioldgico; se julgava necessario sua
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presenca em grupos de orientacbes para cuidadores; as principais dificuldades
encontradas para o comparecimento ao hospital; e por fim, havia uma questdo aberta
para que o entrevistado fizesse algum comentéario sobre o assunto.

Sobre o questionario aplicado aos acompanhantes, as respostas dos participantes
foram agrupadas devido a similaridades apresentadas, e quando isto nao foi possivel, foi
descrita isoladamente em decorréncia das questdes serem discursivas e as respostas
livres. A partir das respostas obtidas, foram novamente agrupadas em afirmativas ou
negativas, segundo a pergunta.

Com todas as informacdes reunidas, foi proposto iniciar o manual com a
definicdo de deméncia e seus tipos mais frequentes, baseando-se na literatura e,
posteriormente, abordar as dividas mais frequentemente encontradas no questionario.
Constando, enfim, das orientacdes basicas para que o acompanhante possa se inteirar
sobre a doenca e saber como agir perante o doente, esclarecendo, de maneira objetiva e
com uma linguagem acessivel, as principais davidas relacionadas a fonoaudiologia nos
quadros demenciais. A principio o manual sera distribuido de forma impressa e gratuita,

contendo ilustracdes para facilitar o entendimento.

Analise dos Dados

Coletadas as informacdes, realizou-se a analise descritiva dos dados e para as
associacOes realizadas, utilizou-se o teste do qui-quadrado. Depois de coletadas as
informagdes e analisadas, 0 manual de orientagdo foi elaborado em consonancia com 0s
resultados.

Para a descricdo das respostas do questionario, estas foram agrupadas e

apresentaram o total de entrevistados que optou por determinada réplica, lembrando que
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algumas respostas apresentaram um N superior a 150 em decorréncia dos entrevistados

citarem vérias caracteristicas em uma Unica pergunta.
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Dos 150 pacientes selecionados para a pesquisa, 76 eram do sexo feminino e 74

do masculino.

Tabela 1 — Classificacdo das deméncias apresentadas pelos pacientes

Deméncias N pacientes Porcentagem
DA 88 58,66%
DM 23 15,33%
DV 17 11,33%
DFT 4 2,66%
DHPN 4 2,66%
DCL 3 2,00%
Secundaria a depresséo 2 1,33%
Secundériaa AVC 2 1,33%
Neurosifilis 2 1,33%
Wernick 1 0,66%
Subcortical 1 0,66%
Secundéria a deficiéncia de 1 0,66%

vitamina B12 e alcoolismo

1 0,66%
Cortical e Subcortical

1 0,66%
Secundaria & alcoolismo e
Causas vasculares
Total 150 100%

Quanto ao estadiamento da deméncia, 60 (40,00%) possuiam CDR 1, 46
(30,66%) CDR 2, 25 (16,66%) CDR 3, 13(8,66%) CDR 0,5, dois (1,33%) pacientes
classificados como de leve a moderado (1 a 2), um (0,66%) paciente de 0,5a 1, e um

(0,66%) sendo de moderado a avangado (2 a 3).

Tabela 2 — Classificacdo da escolaridade dos pacientes
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Escolaridade N pacientes Porcentagem
Ndo sabe 3 2,00%
Analfabeto 19 12,66%
Analfabeto funcional 13 8,66%
Mobral 2 1,33%
Ensino fundamental incompleto 91 60,66%
Ensino fundamental completo 8 5,33%
Ensino médio incompleto 1 0,66%
Ensino médio completo 5 3,33%
Ensino superior completo 8 5,33%
Total 150 100%
A média de anos de estudo dos pacientes foi de 3,6 anos.
Tabela 3 — Classificacdo da escolaridade dos cuidadores
Escolaridade N cuidadores Porcentagem

Analfabeto 3 2,00%
Analfabeto funcional 2 1,33%
Mobral 1 0,66%
Ensino fundamental incompleto 60 40,00%
Ensino fundamental completo 18 12,00%
Ensino médio incompleto 6 4,00%
Ensino médio completo 41 27,33%
Ensino superior incompleto 3 2,00%
Ensino superior completo 16 10,66%
Total 150 100%
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Os cuidadores apresentaram um nivel de escolaridade mais elevado comparados
aos pacientes que cuidavam, com média de 7,8 anos de estudos.

Dos 150 cuidadores, 124 (82,66%) eram do sexo feminino.

Tabela 4 — Apresentacdo dos cuidadores entrevistados segundo grau de

parentesco ou relagdo com o paciente

N pacientes Porcentagem
Filho/a 73 48,66%
Conjuge 52 34,66%
Irméo/a 6 4,00%
Sobrinho/a 5 3,33%
Nora 5 3,33%
Neto/a 3 2,00%
Cuidadora (sem parentesco) 3 2,00%
Prima 1 0,66%
Marido da neta 1 0,66%
Irmé& da nora 1 0,66%
Total 150 100%

Referente ao grau de parentesco, alguns cuidadores pertenciam ao nucleo
familiar do paciente, sendo outros, parentes distantes e até mesmo sem qualquer lago
consanguineo. Como nucleo familiar, entende-se conjuge e filhos. Atualmente
pesquisas demonstram que ocorrem varias modificacbes na composicdo dos arranjos
domiciliares, relacionadas principalmente a queda da fecundidade, a legalizacdo dos
divorcios e mudancas em alguns valores da sociedade referentes a vida familiar

(MEDEIROS; OSORIO, 2000). Quanto & remuneragio, 65,3% recebiam algum tipo de
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auxilio financeiro, seja por trabalho fora do lar ou aposentadoria, fato que evidencia

uma sobrecarga do cuidador, que acumula fungdes dentro e fora do lar.

Tabela 5 — Caracteristicas citadas pelos cuidadores

conhecimento do diagnéstico de deméncia do paciente

baseados em seu

Respostas N cuidadores Respostas N cuidadores

Tem Alzheimer 71 Foge dos 3
problemas/delira

Problemas de memdria 27 Apresenta dor na cabega 3

Tratamento com remédios 16 Dificuldade/esquece de 2

para estabilizar quadro comer

N&o tem cura, sé controle 15 Tem evolucéo lenta 2

Teve AVC 14 Paciente nao se 2
locomove

Tem vérias doengas/ 14 Apé6s bater a cabega 1

complicacdes apareceu a deméncia

SO piora 9 Apresenta desmaios 1

Tem deméncia/doenca 9 N&o toma medicamentos 1

degenerativa sozinho

Apresenta depressdo 6 Prefere ndo comentar 1

E um problema na mente 5 Né&o reconhece as 1
pessoas

Sabe tudo sobre adoenca 5 Né&o tem atitude 1

N&o sabe sobre a doenga 4 Problemas na audi¢do 1

Depende de ser cuidado 4 E doenca hereditéria 1

Repete as historias 4 Sem orientacdo espacial 1

Problemas com 3 Com o tempo evolugdo 1

comportamento da doenca acelera

(nervosismo/ansiedade)
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S existe tratamento com 1

remédios

A partir dessas informagdes, agrupamos as respostas em “descreveu alguma

caracteristica clinica” (tém conhecimento diagnostico), e “ndo descreveu nenhuma

caracteristica clinica” (ndo tém conhecimento diagnostico). Observamos entdo que 79

(52,66%) cuidadores citaram alguma caracteristica encontrada no quadro clinico

demencial, e 71 (47,33%) descreveram caracteristicas que ndo se aplicam ao quadro

clinico da doenca.

Tabela 6 — Davidas sobre o diagndstico do paciente relatadas pelos cuidadores

Respostas

N cuidadores

Né&o tem davidas

Sobre evolugdo da doenca/ Existéncia de cura
Como cuidar do paciente

Tem medo de saber sobre a doenca

Conhecer o diagndstico exato

Sobre medicamentos/tratamentos

Se estd associado a outras doencas

N&o sabe qual é sua maior davida

Sobre aparecimento/hereditariedade da doenga
Se 0 Governa oferece algum auxilio ao cuidador
Se é doenga no cérebro

Saber qual estagio a doenca esta

Se paciente torna-se nervoso

Por que paciente recorda-se de fatos ndo reais

Se o stress ajuda a piorar o quadro

99

15
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Se paciente pode trabalhar 1
Sobre desorientagdo espacial do paciente 1
Explicacdo sobre os exames realizados 1
Sobre comportamentos do paciente 1

Notamos que 99 (66,00%) cuidadores relataram ndo apresentar ddvidas sobre a
doengca. Mas como apresentado anteriormente, apenas 52,66% dos cuidadores

descreveram corretamente alguma caracteristica encontrada na sindrome demencial.

Tabela 7 — OrientagOes recebidas pelos cuidadores sobre a deméncia

Respostas N cuidadores
Recebeu orientacdo do médico 78
Participou das reunides do HC 13
Recebeu orientacéo da psicologa 8
Recebeu orientagdo da assistente social 2
Recebeu orientagdo da enfermeira 2
OrientacBes sobre medicamentos 2
Orientac6es sobre a evolucéo da doenca 2
OrientacGes sobre a morte neuronal 1
Orientac@es sobre localizacdo da lesdo 1
Participou de palestras do servi¢o social 1
OrientacBes de como cuidar e ter paciéncia 1
Recebeu orientagdo da terapeuta ocupacional 1
Utilizou fitas de VHS e apostilas que o médico 1

emprestou
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Logo, questionou-se se os entrevistados haviam recebido alguma orientagdo
profissional sobre o assunto de deméncias, qual profissional e o tipo de orientagao.
Cento e trés (68,66%) cuidadores afirmaram ter recebido orientacdo, que se encontram
descritas acima, e 47 (31,33%) disseram nunca ter obtido qualquer tipo de

esclarecimento profissional sobre o assunto.

Tabela 8 — Meios de comunicacdo utilizados pelos cuidadores para obtencéo de

informagdes adicionais sobre a deméncia

Respostas N cuidadores
Televisdo 58
Revistas 29
Internet 28
Livros 22
Jornal 22
Palestras/Reunies com outros cuidadores 19
Manuais/Cartilhas 14
Meus filhos veem e me informa 2
Encontros mensais da ABRAz 1
Congressos sobre 0 assunto 1
Filmes 1
Radio 1
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Em seguida, procurou-se saber se os entrevistados adquiriram informagdes
adicionais sobre a deméncia, e qual fonte de comunicacao foi utilizada. Noventa e cinco
(63,33%) acompanhantes relataram ter obtido informacGes adicionais e 55 (36,66%)

~

nao.

Tabela 9 — Profissionais de salde que acompanham os pacientes com deméncia,

adicionalmente ao neurologista do ANCp

Profissionais N cuidadores Profissionais N cuidadores

Psiquiatra 15 Urologista 4
Cardiologista 13 Psic6logo 3
Clinico geral 12 Gastroenterologista 3
Médico do posto de 11 Neurologista (fora do 3
salde ANCP)

Geriatra 6 Otorrinolaringologista 3
Meédico da cidade de 6 Meédico satide mental 2
origem

Fonoaudidlogo 5 Pneumologista 1
Oftalmologista 5 Oncologista 1
Fisioterapeuta 5 Nefrologista 1
Endocrinologista 4 Hematologista 1
Terapeuta ocupacional 4 Neuropsic6logo 1
Ortopedista 4 Dermatologista 1
Médico saude da familia 4 Ginecologista 1

Todos os pacientes participantes da pesquisa fazem acompanhamento com
neurologistas no ANCP, em conformidade com um dos critérios de inclusdo. E

questionando sobre outros profissionais que também acompanham os pacientes com
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deméncia encontramos que 84 (56,00%) cuidadores levam o paciente a outro

profissional, e 66 (44,00%) apenas faz o seguimento de rotina no ANCP.

Tabela 10 — Conhecimento dos cuidadores quanto ao campo de atuagéo

profissional do fonoaudidlogo

N cuidadores Porcentagem
Conhecem a atuacdo do Fono 84 56,00%
Né&o conhecem 66 44,00%
Total 150 100%

Quando questionados se sabiam em que o profissional fonoauditlogo atuava,
56% dos entrevistados responderam que conheciam o trabalho do fonoaudidlogo, e
citaram as areas de atuacdo deste profissional, sendo que 55 responderam que o
fonoaudidlogo trata de problemas na fala/comunicacdo; 15 disseram que cuida de
problemas vocais; 15 que trata de problemas auditivos; cinco responderam que o
fonoaudiologo cuida de problemas na garganta e pescoco; cinco entrevistados disseram
conhecer por ter parentes na profissdo ou em tratamento com o mesmo; trés disseram
que trata de problemas no nariz; dois afirmaram que o fonoaudiologo trata da gagueira;
e com uma citacdo cada, que o fonoaudidlogo trata: problemas de degluticdo,
labirintite/tontura, linguagem, e aprendizagem; um disse que o fonoaudidlogo é o

profissional que faz perguntas.

Tabela 11 - Conhecimento dos cuidadores quanto a contribuicdo do

fonoaudiologo durante a evolucao da deméncia
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N cuidadores Porcentagem
N&o conhecem 119 79,33%
Conhecem a atuagdo do Fono 31 20,66%
Total 150 100%

Ao serem questionados se o0s entrevistados conheciam a atuacdo fonoaudiologica
durante a evolucdo da deméncia, 79,3% disseram que nao sabiam informar de que
forma o fonoaudio6logo poderia ser Gtil. Dos que informaram conhecer, 16 relataram que
o profissional era responsavel por ajudar nos problemas de fala/comunicacdo, cinco
disseram que era para tratar a audicdo, quatro afirmaram que era para tratar os
problemas de degluticéo, dois que era para cuidar da voz, e com uma citacdo cada: que
o fonoaudiologo cuidaria da gagueira, ajudaria o paciente a melhorar, ajudaria a cuidar e

a resolver o problema da cabeca.

Tabela 12 — Alteragfes de comunicacgdo apontadas pelos cuidadores

Alteragdes de comunicacéo N cuidadores
Esquece/troca nomes, ndo reconhece 60
pessoas/objetos
Comprometimento de fala/articulagéo 43
Né&o tem boa memoria 18
N&o conversa mais/sem iniciativa comunicativa 16
Dificuldade de compreensdo 13
Perde-se no que fala 11
E repetitivo 7
Poténcia vocal reduzida 3
S6 conversa sobre 0 passado 2
Gagueja 2
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Nao elabora frases

Utiliza-se de frases sem nexo

As alteracbes de comunicacdo descritas foram percebidas por alguns cuidadores.

A somatdria ultrapassa o valor total dos pacientes devido o fato de um cuidador relatar

mais de um sintoma percebido em cada paciente. Contudo, 26 (17,33%) cuidadores

relataram ndo ter notado qualquer tipo de alteragdo de comunicacao.

Tabela 13- Préaticas dos cuidadores perante o paciente para lidar com as

dificuldades de comunicacéo

Respostas

N cuidadores

Deixa o paciente falando sozinho sem corregées
Ensina o correto ao paciente/ corrige-o

Volta ao assunto relembrando os fatos

Apenas conversa com paciente, no assunto dele
Explica/repete varias vezes a mesma coisa
Acalma o paciente para que ele fale melhor
Fala na frente do paciente, perto e devagar
Adivinha o que paciente quer/mostra os objetos
Pede para paciente recontar as conversas
Orienta paciente a anotar tudo o que ocorre
Pede para paciente parar de falar quando a histdria

é repetida

37

28

13
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Dentre cuidadores que notaram alguma alteragdo na comunicagdo do paciente,
alguns listaram como procedem diante destas alteragcdes. Sendo algumas intervencoes

positivas para a efetivacdo da comunicagéo.

Tabela 14 — AlteracOes de alimentagdo/degluticdo apontadas pelos cuidadores

Respostas N cuidadores Respostas N cuidadores

Engasgos 38 Esquece que se 2
alimentou

Tosse 26 Néo consegue/ 2
dificuldade para engolir

Esquece alimento na 4 N&o sente o gosto dos 1

boca/péra de mastigar alimentos

Diminuigéo do apetite 3 Gosto ruim na boca 1

Solugos 3 Refluxo 1

Demora em se alimentar 2 Sialorréia 1

Vomitos 2 Refluxo nasal 1

Paciente diz que ndo 2 Perda de peso 1

sabe mastigar

A pergunta seguinte averiguou se os cuidadores percebiam alguma alteracdo na
forma do paciente se alimentar e na sua degluticdo. Noventa e cinco (63,33%)
responderam que ndo percebem qualquer alteracdo, e 55 (36,66%) responderam que
percebem alteracOes, e alguns desses cuidadores relataram as alteracbes de
alimentacdo/degluticdo que percebem.

Dentre os cuidadores que relataram ter percebido alteragdes relacionadas a

alimentacdo do paciente, alguns listaram como lidaram com tais manifestacoes (tabela
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15). Nota-se que poucos cuidadores procuram ajuda profissional, o que pode

proporcionar um risco a satde do paciente caso ele ja esteja apresentando disfagia.

Tabela 15 — Descricdo das acOes dos cuidadores mediante as alteragdes de

alimentacdo/degluticdo encontradas

Respostas N cuidadores
Oferece liquido durante as refeicfes 8
Fica préximo durante as refei¢des 5
Oferece alimento picado 4
Solicita para que coma devagar 4
Oferece alimento bem cozido/mole 4
N&o faz nada 4
Procurou ajuda profissional 4
Oferece alimento pastoso/liquido 2
Cuidador que oferece o alimento 2
Ergue os bragos/tapa nas costas durante engasgos 2

Questionamos ainda, se os entrevistados tinham algum interesse em participar de
sessOes de orientagdes e acompanhamento fonoaudioldgico, e 98 (65,33%) cuidadores
responderam afirmativamente e 52 (34,66%) que ndo se interessavam. Também
perguntamos se este tipo de iniciativa € importante e se o entrevistado julga necessario
estar presente, e 137 (91,33%) responderam positivamente, e apenas 13 (8,66%) que
né&o.

Logo, questionamos se existia alguma dificuldade para o comparecimento do

cuidador, juntamente ao paciente, nos dias de consulta hospitalar, e 83 (55,33%)

entrevistados responderam nao ter nenhuma dificuldade, mas 67 (44,7%) responderam
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que sim, lembrando que um cuidador apresenta, ocasionalmente, mais que uma resposta

(tabela 16).

Tabela 16 — Descricdo das dificuldades que os cuidadores julgam atrapalhar o

comparecimento as consultas médicas no hospital

Dificuldades apresentadas N cuidadores
Dependéncia de caronas/transporte 27
Compromissos como trabalho/aula 19
Tempo gasto em espera da consulta 11
Distancia/ transito para chegar ao hospital 7
Demais dependentes para cuidar 6
Dificuldade de locomocéo do paciente 6
Falta de vaga em estacionamentos 1

A Ultima questdo deixava o entrevistado livre para realizar algum comentario ou
questdo sobre o assunto. Noventa e cinco (63,33%) acompanhantes ndo quiseram se
manifestar. Quanto aos que se manifestaram (36,66%), o0 interesse em obter maiores
informagdes sobre a evolucdo da doenca foi 0 assunto mais recorrente (Apéndice C).

A partir dos resultados encontramos, buscamos fazer algumas associacgoes entre

os dados através do teste qui-quadrado. Adotamos como nivel de significancia p < 0,05.

Tabela 17 — Associacdo entre a escolaridade do cuidador e seu conhecimento

sobre o campo de atuacéo do profissional fonoaudidlogo
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Anos de estudo cuidador
0-4 5o0u+ Total
Conhece atuacdo do fonoaudidlogo Néo 36 30 66
66,7% 31,3% 44,0%
Sim 18 66 84
33,3% 68,8% 56,0%
Total 54 96 150
100,0% 100,0% 100,0%

¥=17,59 p<0,001*Odds ratio = 4,40 Intervalo de confianca de 95% (2,16 —8,96)

Notamos que cuidadores com cinco ou mais anos de estudo possuem um

percentual significativamente superior de conhecimento do campo de atuacdo do

fonoaudidlogo comparado aos que possuem uma escolaridade com menos anos de

estudo (68,8% > 33,3%), sendo que, 0S quem possuem cinco ou mais anos de estudo

tem 4,4 vezes mais de chance de ter conhecimentos sobre a atuacdo fonoaudioldgica.

Tabela 18 - Associacdo entre a orientacdo profissional que o cuidador recebeu

sobre deméncia e seu real conhecimento sobre o diagndstico do paciente

Recebeu orientacdo profissional

Néo Sim Total
Conhecimento diagnostico Né&o 21 50 71
44,7% 48,5% 47,3%
Sim 26 53 79
55,3% 51,5% 52,7%
Total 47 103 150
100,0% 100,0% 100,0%

=019 p=0,66
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A partir dos resultados constatamos que ndo ha diferenca significativa do

conhecimento diagnéstico que cada cuidador possui, mesmos entre os que receberam

algum tipo de orientacdo sobre a deméncia.

Tabela 19 - Associacdo entre a orientacdo profissional que o cuidador recebeu

sobre deméncia e a ocorréncia de duvidas sobre o diagndstico

Recebeu orientagéo profissional

Né&o Sim Total
Duvidas sobre deméncia Néo 30 69 99
63,8% 67,0% 66,0%
Sim 17 34 51
36,2% 33,0% 34,0%
Total 47 103 150
100,0% 100,0% 100,0%

©=014 p=0,71

Percebemos que ndo houve diferenca significativa quanto aos cuidadores que

receberam orientacdes sobre a deméncia e suas dividas quanto a doenca.

Tabela 20 - Associacdo entre a orientacdo profissional que o cuidador recebeu

sobre deméncia e a utilizacdo de meios de comunicagdo para se informar sobre o

diagnostico
Recebeu orientacdo profissional
Néo Sim Total
Utilizou meio de comunicacdo para se Nao 19 36 55
informar
40,4% 35,0% 36,7%
Sim 28 67 95
59,6% 65,0% 63,3%
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Total 47 103 150

100,0% 100,0% 100,0%
©=042 p=0,52

Os cuidadores que receberam orientacdo de um profissional sobre a deméncia
ndo apresentaram diferenca significativa entre aqueles que procuraram meios de

comunicacdo para se informar mais sobre o assunto.

Tabela 21 - Associacdo entre os cuidadores que apresentaram duvidas sobre a

deméncia e os que utilizaram meios de comunicacdo para se informar sobre o

diagnostico
Davidas sobre deméncia

Né&o Sim Total
Utilizou meio de comunicacéo parase Nao 38 17 55
informar 38,4% 33,3% 36,7%
Sim 61 34 95
61,6% 66,7% 63,3%
Total 99 51 150
100,0% 100,0% 100,0%

=037 p=0,54

N&o houve diferenca significativa entre os participantes relacionado as duvidas
que apresentaram sobre a deméncia e se utilizaram algum meio de comunicagdo para se

informar.

Tabela 22 - Associagdo entre o conhecimento diagnéstico dos cuidadores e 0

conhecimento da atuacdo fonoaudiologica em deméncia;
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Conhecimento diagnostico
Né&o Sim Total
Sabe a atuac¢do do fonoaudiélogona  Nao 55 64 119
demencia 77,5% 81,0% 79,3%
Sim 16 15 31
22,5% 19,0% 20,7%
Total 71 79 150
100,0% 100,0% 100,0%

=029 p=0,59

N&o encontramos diferencas significativas entre os cuidadores que possuem

conhecimento do diagndstico e os que sabem da atuacéo fonoaudiolégica em deméncia.

Tabela 23 - Associacdo entre o conhecimento diagnéstico dos cuidadores e a

percepcéo de alteracbes de comunicagao

Percebe alteracfes de comunicagdo

Né&o Sim Total
Conhecimento diagnostico Néao 12 59 71
46,2% 47,6% 47,3%
Sim 14 65 79
53,8% 52,4% 52,7%
Total 26 124 150
100,0% 100,0% 100,0%

=002 p=0,90

O conhecimento diagndstico que o cuidador apresentou ndo interferiu sobre sua

percepcao aos distlrbios de comunicacgao que 0 paciente apresenta ou possa apresentar.
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Tabela 24 - Associacdo entre o conhecimento diagndstico dos cuidadores e a

percepcdo de alteracdes de alimentagdo/degluticdo

Percebe alteracdo de

alimentacdo/degluticdo

Né&o Sim Total
Conhecimento diagnostico Néo 49 22 71
51,6% 40,0% 47,3%
Sim 46 33 79
48,4% 60,0% 52,7%
Total 95 55 150
100,0% 100,0% 100,0%

v=187 p=0,17

O conhecimento diagnostico que o cuidador apresentou ndo interferiu sobre sua

percepcao aos disturbios de degluticdo/alimentacdo que o0 paciente apresenta ou possa

apresentar.

Tabela 25 - Associacdo entre o conhecimento da atuacdo fonoaudioldgica em

deméncia e o fato de levar o paciente a demais profissionais de salde

Leva o paciente a outros profissionais - ndo
neurologista (ANCP)

Néo Sim Total
Sabe a atuagdo do fonoaudidlogona  Néo 59 60 119
demencia 89,4% 71,4% 79,3%
Sim 7 24 31
10,6% 28,6% 20,7%
Total 66 84 150
100,0% 100,0% 100,0%

¥*=7,28 p=0,007* Odds ratio = 3,37 Intervalo de confianca de 95% (1,35 — 8,42)
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Os cuidadores que levam o paciente a outros profissionais possuem um
percentual significativamente superior de conhecimento de como € a atuagéo
fonoaudioldgica na deméncia do que os que ndo levam (28,6% > 10,6%). Os cuidadores
que levam o paciente a outros profissionais tém 3,4 vezes mais de chances de ter

conhecimento sobre a atuacéo fonoaudioldgica.

Tabela 26 - Associacdo entre os cuidadores que manifestaram interesse em obter
informacdes sobre a atuacdo fonoaudioldgica na deméncia e a utilizacdo dos meios de

comunicacado para adquirir conhecimentos sobre o diagnostico

Utilizou meio de comunicacdo para se

informar

Néao Sim Total
Interesse em obter informac6es Né&o 22 30 52
fonoaudioldgicas 40,0% 31.6% 34.7%
Sim 33 65 98
60,0% 68,4% 65,3%
Total 55 95 150
100,0% 100,0% 100,0%

¥=109 p=0,30

N&o houve diferenca significativa entre os cuidadores que utilizaram algum
meio de comunicagdo para se informar e seu interesse em participar de sessdes de

orientac6es fonoaudioldgicas para obter mais esclarecimentos da doenga.

Tabela 27 - Associagdo entre os cuidadores que julgam importante receber

orientacOes sobre a deméncia entre 0s que apresentaram dividas quanto ao diagnostico

Dissertacio de Mestrado Isabel C. Sabatini Perez



Resultados 50
Julga importante receber
orientacdes
Né&o Sim Total
duvidas sobre deméncia Néo 9 90 99
69,2% 65,7% 66,0%
Sim 4 47 51
30,8% 34,3% 34,0%
Total 13 137 150
100,0% 100,0% 100,0%

7=007 p=0,80

Né&o houve diferenga significativa entre os entrevistados que tém duvidas sobre

deméncia com os que julgam importante participar de programas de orientacoes.

Tabela 28 - Associacdo entre os cuidadores que julgam importante receber

orientagdes sobre a deméncia entre os que utilizaram meios de comunicacdo para se

informar
Julga importante receber orientagdes
Né&o Sim Total
Utilizou meio de comunicacdo para se Né&o 6 49 55
informar 46,2% 35,8% 36,7%
Sim 7 88 95
53,8% 64,2% 63,3%
Total 13 137 150
100,0% 100,0% 100,0%

©=0,55 p=046
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N&o houve diferenca significativa entre os cuidadores que buscaram meios de
informacOes sobre a doenca e 0s que julgam importante receber orientacOes

fonoaudioldgicas.
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Este estudo buscou identificar o grau de conhecimento que os cuidadores
possuiam sobre a deméncia, essencialmente relacionado aos aspectos comunicativos e
de degluticéo do paciente.

Holroyd, Turnbull e Wolf (2002) descreveram a experiéncia de
cuidadores/familiares ao receberem o diagnostico de deméncia do paciente que
acompanhavam. E 50,8% deles relataram que as informagfes fornecidas pelo médico
sobre a deméncia ndo foram suficientes.

Diversas pesquisas cursam com orientacbes aos cuidadores, contudo,
informacdes fonoaudioldgicas sobre deméncia ainda sdo restritas.

Small e Gutman (2002) verificaram a eficacia e utilizacdo das 10 estratégias
comunicativas, mais citadas em literatura, pelos cuidadores de pacientes com DA. Os
cuidadores relataram que algumas estratégias sao efetivas. Mas outras estratégias nao se
mostraram muito eficazes.

Nossa pesquisa entrevistou 150 cuidadores de pacientes com deméncia, sendo
50,6% destes pacientes do sexo feminino (e 49,3% masculino). A varidvel sexo, no
presente trabalho, ndo evidenciou diferencas quanto a prevaléncia de deméncias. Lopes
(2006) (que apurou a prevaléncia de deméncias na cidade de Ribeirdo Preto, SP)
também constatou a ndo interferéncia do sexo do paciente em relacdo a deméncia.

A maior parte dos pacientes, 58,6%, pertencia ao grupo com deméncia do tipo
Alzheimer. Em estudo realizado (VERAS et al., 2007), no qual 41 cuidadores de
pacientes com deméncia foram entrevistados, encontrou-se 20 pacientes com
diagndstico de DA (48,8%), sete com DV e 12 com outros tipos. Ambos os trabalhos
indicam a dominéncia da DA.

Em relacdo ao estadiamento da deméncia, identificamos que 40% dos pacientes

possuem CDR 1, e apenas 16,6% CDR 3. Veras et al., (2007) identificaram 51,2% dos
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casos em estdgio intermediario e apenas 9,8% em estagio avangado. Em nenhum dos
estudos houve prevaléncia do grau avangado, devido a possivel dificuldade de
transporte e manuseio do enfermo de grau avancado, em muitos casos j& acamados, para
0 atendimento ambulatorial.

De acordo com Ott et al. (1995), individuos analfabetos ou com baixa
escolaridade tém maiores chances de desenvolver deméncia. No presente trabalho,
apenas 16% dos pacientes com deméncia possuiam cinco anos ou mais de estudo, sendo
que a média geral de escolaridade foi de 3,6 anos. Prencipe et al. (1996) constataram
que individuos com menos de trés anos de estudos apresentaram prevaléncia
significativa maior de deméncia do que os com maior tempo de estudo.

A maioria dos nossos cuidadores (82,6%) era do sexo feminino. Em
concordancia com os demais estudos encontrados em literatura (GARRIDO;
MENEZES, 2004; LEMOS; GAZZOLA; RAMOQOS, 2006; RIZZ0O; SCHALL, 2008).

Garrido e Menezes (2004) entrevistaram 49 cuidadores de pacientes com
deméncia e observaram que 81,6% eram do sexo feminino. Lemos, Gazzola e Ramos
(2006), verificaram maioria feminina (89,7%) em 29 cuidadores de pacientes com DA.
Rizzo e Schall (2008) relataram que 14 dos 15 cuidadores de pacientes com deméncia
eram mulheres.

Grande parte dos cuidadores é composta por familiares dos pacientes, sendo
50,6% filhos e 34,6% conjuges, e apenas 2% de cuidadores profissionais. Um estudo
recente, em que 40 familiares cuidadores foram entrevistados por meio de questionario
especifico sobre diagndstico, tratamento e prognostico da doenga, verificou que a
maioria dos entrevistados era composta de filhos (42,5%), seguida por conjuges (40%)
(VILELA; CARAMELLLI, 2006). Em outro trabalho, verificou-se que 55,2% (16) dos

entrevistados eram filhos (LEMOS; GAZZOLA; RAMOS, 2006).
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Os indices do presente estudo reforcam a idéia do nitido predominio dos
familiares diretos serem os principais cuidadores dos pacientes com algum tipo de
deméncia. Diogo, Ceolim e Cintra (2005) referem que a designacdo do cuidador é
informal e resulta de uma dindmica que atende certas regras fundamentadas em quatro
fatores: parentesco (em sua maioria, 0s cOnjuges); género (predominantemente a
mulher); proximidade fisica (quem convive com o0 idoso); e, proximidade afetiva
(estabelecida pela relagcéo conjugal e pela relacéo entre pais e filhos).

Pesquisas nacionais e internacionais apontam que os cuidadores sdo, em uma
hierarquia, as esposas, a filha mais velha ou a nora mais velha, e a filha solteira ou vituva
(DIOGO; CEOLIM; CINTRA, 2005).

Quanto a escolaridade dos cuidadores, 64% possuem cinco anos ou mais de
estudo, com média de 7,6 anos de estudo, evidenciando um nivel educacional superior
em comparacao aos pacientes sob seus cuidados. O fato de cuidadores possuirem maior
grau de escolaridade que pacientes com deméncia também foi observado no estudo de
Garrido e Menezes, (2004), no qual 34,7% dos cuidadores possuiam oito anos ou mais
de estudos e a maioria dos pacientes (36,7%) era analfabeta.

Em relacdo as respostas obtidas atraveés do questionario observamos que a
maioria dos cuidadores ndo sabe descrever a doenga do paciente que acompanhavam.
Setenta e um dos entrevistados responderam apenas que o paciente tinha Alzheimer,
sem maiores esclarecimentos sobre a evolucdo da doenca, incluindo os cuidadores de
pacientes que possuiam outro tipo de deméncia.

Vilela e Caramelli (2006) entrevistaram 40 cuidadores de paciente com DA e
encontraram que possuiam bom conhecimento sobre o diagndstico e o prognostico da
doenca. Os autores destacaram que 0s esclarecimentos sobre a doenga foram fornecidos

aos familiares durante as consultas médicas e também por meio de materiais
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informativos impressos, além do crescente uso da internet com esta finalidade. Os
cuidadores também tiveram oportunidade de participar de reunides a respeito da doenca
e de suas implicag6es, tudo promovido pelo HC-FMUSP. Ressaltaram também o fato de
que o estudo foi desenvolvido na cidade de S&o Paulo e que pode ndo ser representativo
do que ocorre em outras regifes do pais.

Em nossa pesquisa, 0s conhecimentos que os cuidadores apresentaram sobre a
deméncia ndo foram satisfatdrios, e atualmente, nenhuma atividade de orientacdo aos
cuidadores de pacientes com deméncia, como grupos de apoio ao cuidador e/ou
distribuicdo de panfletos, € promovida pelo HC-FMRPUSP.

Caldeira e Ribeiro (2004) constataram que 62,5 % dos cuidadores entrevistados
ndo tinham conhecimentos prévios da doenca e o restante possuia apenas informacdes
superficiais. No ato do recebimento do diagnostico de deméncia, 50% dos cuidadores
afirmaram ter obtido explicacdes claras dos médicos sobre a deméncia, tais como: o
preparo para lidar com o idoso, ser paciente, entender que a teimosia caracteristica é
devido a doen¢a ndo por “maldade” do doente, ¢ uma doenca regressiva, que nao tem
cura e gque o idoso esquecera cada vez mais dos fatos, porém o restante ndo teve
explicacOes satisfatorias do médico ou de outro profissional da area da salde.

Santana, Almeida e Savoldi (2009) verificaram que em relacdo ao entendimento
sobre a doenca, os cuidadores tém uma compreensdo do processo da deméncia no idoso
diferente um do outro, de acordo com seu nivel cultural, do seu tempo de convivéncia, e
da participacdo em projetos educativos.

Apuramos que 66% dos entrevistados ndo apresentaram quaisquer duvidas sobre
a deméncia. Porém, os demais cuidadores, gostariam de saber mais detalhes sobre a

evolucdo da doenca e a melhor forma de cuidar do paciente. Mesmo com este alto
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indice de auséncia de davidas, nota-se, através do questionamento anterior, que esse
cuidadores ndo sabem descrever o curso da deméncia dos pacientes que cuidam.

A grande maioria da populacdo de cuidadores informais ainda se encontra sem
as informacGes e suporte necessarios a assisténcia (GARRIDO; MENEZES, 2004). Um
estudo revelou, nas falas dos sujeitos entrevistados, aderéncia ao modelo assistencial
privatista que considera essencialmente a cura do corpo doente atraves do conhecimento
clinico-bioldgico de uma doenca, revelando conhecimentos sobre a DA como
irreversivel e progressiva, com possiveis alteracfes de personalidade, mas pouco trata
da forma de lidar com essa problemaética ja que ndo é passivel de cura (SANTANA;
ALMEIDA; SAVOLDI, 2009).

Quanto ao recebimento de orientagdo profissional sobre a doenca e como agir
perante o paciente, 68,7% cuidadores afirmaram ter recebido orientagdo, e 31,3%
disseram nunca ter obtido qualquer tipo de esclarecimento profissional sobre o assunto.
Martins et al. (2007) investigaram através de seis cuidadoras, se haviam recebido
alguma orientacdo da equipe de saude para prestar o cuidado no domicilio; cinco
responderam que nao, evidenciando que a deficiéncia de orientacdo para o cuidado pode
colocar em risco a salde do idoso. No entanto, quando a cuidadora é adequadamente
instrumentalizada é capaz de enfrentar com maior seguranca os desafios impostos pelo
ato de cuidar.

Dentre 0s 64% dos entrevistados que adquiriram informacdes adicionais sobre a
deméncia, 0 meio de comunica¢do mais comum foi a televisdo. Domingues, Santos e
Quintans (2009) apresentaram o perfil dos usuarios que utilizavam o servi¢o de apoio
telefénico da ABRAz. Os cuidadores tiveram conhecimento deste servigo
principalmente pela televisdo (50,67%). Caldeira e Ribeiro (2004) pesquisaram qual o

meio utilizado pelo cuidador para se informar sobre os cuidados com o paciente, e
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verificaram que 50% tiveram preparo através da ABRAz, tais como reunibes com
outros cuidadores e com 0 médico, e todos relataram que este preparo foi suficiente. O
restante (50%) ndo teve tal preparo e apenas 12,5% destes sentiram necessidade de
orientagdes adequadas para cuidar dos idosos. E os demais (37,5%) referiram que com o
tempo e experiéncia, serdo capazes de cuidar do idoso por si s0. Esses dados reiteram a
importancia dos meios de comunicacdo, associacbes e programas de salde para a
divulgacdo da doencga de Alzheimer na populagdo brasileira. Entretanto, ainda verifica-
se pouca divulgacao na midia para este tema.

Em nosso trabalho, além do médico neurologista, do ANCp, os pacientes
também fazem acompanhamento com outros profissionais (fora da nossa instituicdo),
sendo o0 mais citado o médico psiquiatra. Pacientes portadores de quadros demenciais
frequentemente apresentam uma série de sintomas neuropsiquiatricos que incluem
disturbios do humor, delirios, alucinagbes, sintomas vegetativos e alteracdes da
atividade psicomotora. Em um estudo com 75 pacientes com deméncia foi verificado
que 45% destes apresentavam uma morbidade psiquiatrica significativa (ALMEIDA,
1999).

Também observamos que quem leva o paciente a outros profissionais possui um
percentual significativamente superior de conhecimento sobre a atuagdo
fonoaudioldgica na deméncia. Podemos inferir que os cuidadores que possuem contato
com diversos profissionais de salde estdo mais propensos a saber a especialidade de
cada um e sua contribuicdo ao paciente demenciado.

Um estudo avaliou o conhecimento que a populacéo apresentava sobre a atuacéo
fonoaudioldgica. Duzentos individuos foram entrevistados, sendo que 100 eram
acompanhantes de pacientes que recebiam atendimento fonoaudioldgico e 100 sujeitos

escolhidos aleatoriamente. Ambos 0s grupos apresentaram um conhecimento restrito
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sobre a fonoaudiologia, sendo que a imagem do fonoaudi6logo para a populagdo
estudada é a de quem trabalha com fala e em segundo lugar, a audicéo, sendo pouco
freqlente a mengdo a outras areas de atuacdo (PIMENTEL; LOPES-HERRERA,;
DUARTE, 2010). No nosso estudo, verificamos que 56% dos entrevistados relataram
conhecer a atuacdo fonoaudioldgica, sendo o campo de atuagdo mais citado o de
disturbios da fala/ comunicagdo, concordando com o trabalho acima citado. E segundo
campo de atuagdo mais citado foi o da audigéo e voz.

Verificamos que os cuidadores com cinco ou mais anos de estudo possuem um
percentual significativamente superior de conhecimento da profissdo do Fonoaudiélogo
em relagdo aos com menor grau escolaridade.

Percebemos um conhecimento restrito sobre todas as areas de atuacdo do
fonoaudiologo, principalmente sobre a atuacdo deste em deméncias, pois 79,33% dos
entrevistados ndo sabiam que o fonoaudidlogo poderia participar do tratamento desses
pacientes, exercendo papel importante nas dificuldades de comunicacgéo e degluticéo.

Relacionado a comunicacdo, a maioria dos cuidadores respondeu que percebe
alteracbes como troca e/ou esquecimento de nomes de objetos e pessoas, seguido por
comprometimento de fala/ articulagdo. Em estudo recente, sobre pacientes com
Alzheimer, notou-se que individuos com CDR2 sofrem perda da habilidade para
gerenciar informagdes novas, da atencdo e outras habilidades comunicativas, apesar de a
maioria ainda ser capaz de desempenha-las. Ja os com CDR3, constatou-se a
possibilidade de os individuos realizarem comunicagdo de necessidades basicas, com
perdas, pois a maioria ja ndo faz pedidos rotineiros, ndo comunica informagdes novas e
ndo mobiliza atencdo e outras habilidades comunicativas (CORREIA, 2010). Os
cuidadores até sdo capazes de perceber alteracdes de comunicacdo no paciente

demenciado, mas ndo sabem como lidar com tais alteracbes. No presente estudo,
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encontramos que a maioria dos entrevistados alegou deixar o paciente falando sozinho,
sem nenhuma interferéncia.

Em um trabalho que buscou descrever a formacdo da mensagem entre
cuidadores principais e idosos com deméncia, foi possivel relatar que a formacdo da
mensagem dos cuidadores é direcionada para expressdo dos objetivos/finalidades da
comunica¢do. O cuidador, apesar de dizer que “fala normalmente” com o paciente,
surge logo em seguida com a queixa da ndo compreenséo pelo idoso, a necessidade de
repeticdo, e os lapsos de memdria, mas esses ainda pouco associados a doenca,
necessitando de orientagdo profissional. E concluiram que é necessario ajudar os
cuidadores na producdo das mensagens para 0s idosos, para estabelecer uma
comunicacéo efetiva entre ambos (SANTANA et al., 2008).

Roque et al. (2009) verificaram a eficicia de um programa de orientagdo sobre
estratégias comunicativas a cuidadores de idosos com DA moderada. O programa foi
aplicado a sete cuidadoras, e concluiu-se que houve eficacia do programa, uma vez que
adaptacdes do padréo do comportamento comunicativo dos cuidadores para 0s pacientes
foram percebidas.

Nosso trabalho verificou que 63,3% dos cuidadores ndo percebem alteracGes de
alimentacdo/ degluticdo nos pacientes. Dos que notaram, destacam-se os sintomas de
engasgos, tosse e esquecimento do alimento em cavidade oral. E ainda, 0s que
intervéem nos sintomas, relatam que oferecem agua/ liquido e assistem 0 paciente
durante a refeicéo.

Uma pesquisa descreveu os acidentes domésticos ocorridos com 110 idosos
portadores do diagnostico de deméncia. Do total, 65,5% sofreram algum tipo de

acidente doméstico, dentre estes, 29,1% aspiracdes e engasgos, causados por alimentos
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de diversas consisténcias, e a tosse esteve presente em 96,6% dos eventos (LANGE,
2005).

Correia (2010) pesquisou pacientes em fase avancada de Alzheimer. Estes
costumam apresentar como problemas mais frequientes, distracdo durante a refeicéo,
passividade e velocidade de alimentacdo inapropriada. A recusa alimentar pode ser
expressada verbal ou gestualmente, ou ser produto da interpretagdo erronea de apraxia
oral e incapacidade de abrir a boca voluntariamente. O paciente também pode néo
entender a situacdo de alimentacdo. Outra alteracdo é a dificuldade em mastigar e
engolir alimentos de determinadas consisténcias, manifestando o dificil controle de fase
oral desses pacientes. Os cuidadores reconheciam as dificuldades apresentadas pelos
pacientes, embora ndo dominassem todas as estratégias para resolvé-las.

Em nosso trabalho 65,33% dos cuidadores demonstraram interesse por
informacdOes sobre a deméncia, como a participacdo de sessbes de orientacOes
fonoaudioldgicas sobre a doenca. Verificamos isso também em literatura, onde seis
cuidadoras ao serem questionadas se gostariam de receber orientaces sobre o cuidado
domiciliar do paciente, todas responderam afirmativamente, sendo que, conhecer sobre
as doencas e 0s medicamentos, foram os temas que elas demonstraram maior interesse
(MARTINS et al., 2007). Esta questdo mostrou que a populacdo pesquisada estava
aberta para receber informacdes, para qualificar o conhecimento sobre o processo de
cuidar, objetivando melhorar a qualidade de atenc¢ao aos idosos.

A dificuldade em comparecer as consultas hospitalares € um problema
constatado em 44,66% dos entrevistados. Essas dificuldades séo relacionadas a
dependéncia de transporte, ao vinculo empregaticio do cuidador, o tempo gasto com a

espera, a distancia do hospital, ter mais que uma pessoa para cuidar, e a propria
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locomogdo do paciente. Situagcbes como estas atrapalham a vinda do cuidador e
pacientes as consultas de rotina.

Um estudo buscou elencar o motivo das auséncias dos cuidadores dos pacientes
com deméncia em grupos de orientagdes. Uma das dificuldades apontadas foi a de néo
conseguir deixar o paciente sozinho. Isso se deve & dependéncia tanto fisica como
psicoldgica apresentada pelo paciente em relacdo aos familiares. A outra dificuldade foi
a pouca disponibilidade do familiar para cuidar do paciente. Isso se deve ao grande
nimero de atividades pelas quais as pessoas sdo responsaveis e pelos papéis que
desempenham na sociedade (SCHROETER et al., 2008).

Outro fator que dificulta o comparecimento ao hospital é que cuidadores
acumulam as fun¢des do trabalho fora de casa aos cuidados dos pacientes na propria
residéncia (R1ZZO; SCHALL, 2008).

Conforme descrito em objetivo, as orientaces descritas no manual informativo
para os cuidadores (APENDICE D) elencaram as principais recomendaces - sobre
deméncia, linguagem e degluticdo - para o cuidado mais adequado ao paciente.

A forma de orientagdo que este trabalho visa implementar facilita seu acesso
também aqueles cuidadores que ndo dispdem de tempo para participar de grupos de
orientagdes. Um manual impresso, sempre ao seu alcance, colabora para minimizar as
duvidas existentes ou que possam surgir nos cuidadores de pacientes com deméncia,
principalmente, relacionados as estratégias facilitadoras da comunicacgéo, e a forma
segura de oferecer alimentos para o paciente, indicando agdes efetivas para que o
cuidador tome as condutas corretas.

A importancia de o cuidador ser um familiar permite uma atuacdo mais natural
deste com o paciente, proporcionando afeto, carinho, maior nivel de tolerancia,

atividades pro-ativas e facilidade de compreensdo mesmo ndo verbal. Futuramente, este
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padrdo de cuidado familiar tende a abrir espago ao cuidado profissional, com o aumento
do numero de clinicas de repouso, devido principalmente, ao crescente nimero de
idosos e a frequente diminui¢do do nimero de filhos.

Este estudo ndo esgota 0 assunto, e ainda é importante o surgimento de mais
pesquisas sobre este tema, principalmente os que visem a divulgacdo do trabalho
fonoaudioldgico aos pacientes com deméncia. Muitos cuidadores ndo possuem o
entendimento completo de que se souberem lidar com as alteragbes de comunicacao,
podem melhorar a qualidade de vida de ambos, paciente e cuidador, e de que aprender a
reconhecer os distdrbios de alimentacdo € uma medida essencial de seguranca para a

alimentacédo do paciente.
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- Ha escassez de fontes de informagdo aos cuidadores de pacientes com
deméncia, e é frequente o desconhecimento do papel do fonoaudiélogo.

- Ha necessidade de orientacBes sobre as condutas corretas a serem tomadas para
uma efetiva comunicag&o, e para uma alimentagao segura.

- Foi possivel elaborar um manual de orientacbes fonoaudioldgicas, de
linguagem acessivel, ilustracBes e distribuicdo gratuita, para que os familiares e/ou
cuidadores possam se inteirar das fases da deméncia e a contribuicdo do fonoaudi6logo
nesses casos, baseado na aplicacdo de questionario aos cuidadores.

- A maioria dos pacientes, em nosso estudo, apresenta DA, com estadiamento da
deméncia em CDR 1, baixo nivel de escolaridade e sem predominio de género.

- Grande parte dos cuidadores eram do sexo feminino (82,6%), filhos(as) dos
pacientes, com média de 7,8 anos de estudo.

- A escolaridade do cuidador influenciou em seus conhecimentos sobre a atuagédo
do profissional fonoaudidlogo.

- O fato de os cuidadores levarem os pacientes em outros profissionais, ndo
neurologista do ambulatério de neurologia comportamental, também influenciou no
conhecimento destes sobre a atuacdo do fonoaudiélogo exclusivamente em deméncias.

- Demais associagdes, como o grau de conhecimento do cuidador interferir em
seu interesse em receber orientagdes fonoaudioldgicas sobre deméncia, ou a percepgéo
de alteracbes de comunicacdo ou alimentagdo/degluticdo do paciente, ndo apresentaram

diferenga significativa.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA
DE RIBEIRAO PRETO DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

Termo de consentimento livre e esclarecido

Nome do projeto: “Orientacfes fonoaudioldgicas para cuidadores e/ou
familiares de pacientes adultos com deméncia”

Este estudo pretende realizar perguntas para familiares e/ou cuidadores de pacientes
com deméncia que estdo recebendo acompanhamento médico no Ambulatério de Neurologia
Comportamental do Hospital das Clinicas de Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da
Universidade de S&o Paulo.

As perguntas serdo realizadas no préprio hospital, antes ou depois do paciente ser
atendido, sem a necessidade de retorno ao hospital somente para 0 questionario. As perguntas
sdo simples e buscam saber 0 quanto o (a) senhor (a) sabe sobre a atua¢do do fonoaudiélogo na
doenca, e quais suas davidas mais freqiientes sobre o trabalho do fonoaudidlogo. A partir das
respostas obtidas, sera elaborada uma cartilha informativa respondendo as diavidas mais
frequentes.

Por se tratar de respostas a um questionario, este estudo ndo apresenta qualquer risco a
satde. O beneficio que o questionario pode trazer é de identificar possiveis alteracGes da
comunicagdo e da alimentagcdo (degluticdo) no paciente com deméncia. E se através das
respostas for identificado que o paciente necessite de futura terapia fonoaudioldgica, a mesma
seré oferecida.

As perguntas somente serdo realizadas se houver a sua colaboragdo, podendo
recusar-se a realiza-lo. Qualquer ddvida que tenha acerca dos procedimentos, riscos,
beneficios e outros relacionados com a pesquisa, serd esclarecida. A sua identidade e a
do paciente serdo mantidas em segredo. Em caso de desisténcia da participacdo, o (a)
senhor (a) ndo sera prejudicado (a) e ndo ocorrerdo prejuizos no tratamento clinico
instituido neste ambulatério ao paciente, pois ndo serdo substituidos ou modificados
quaisquer procedimentos por conta deste estudo. O (a) senhor (a) ndo seré pago (a) pela
participacdo neste estudo, nem mesmo terd despesas para que participe do trabalho,
podendo, caso se sinta de alguma forma lesado, solicita-los, judicialmente, de acordo
com as leis vigentes no pais.

Pesquisador Responsavel: Dr. Osvaldo Massaiti Takayanagui — Docente do
Departamento de Neurologia, Psiquiatria e Psicologia Médica. Telefone: (16) 3602-
2472.

Orientanda: Isabel Cristina Sabatini Perez — Fonoaudi6loga mestranda em
Neurociéncias pela Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo FMRP -USP.
Telefone: (16) 3024-8774.

EU , abaixo
assinado, declaro ter sido devidamente esclarecido sobre todas as condigdes de que trata
0 projeto de pesquisa acima descrito, tendo pleno conhecimento dos direitos e das
condigdes que me foram assegurados.

Declaro, ainda, que concordo inteiramente com as condigdes que me foram
apresentadas e que, livremente, manifesto a minha vontade em participar do referido
projeto.

Ribeirdo Preto, de de

Assinatura do acompanhante  Assinatura do pesquisador  Assinatura da orientanda
do paciente responsavel
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APENDICE B — Questionario aplicado aos cuidadores

ATENDIMENTO FONOAUDIOLOGICO AOS PACIENTES DO AMBULATORIO
DE NEUROLOGIA COMPORTAMENTAL
Pesquisadora Responsavel: Isabel Cristina Sabatini Perez
l. Identificacédo do Paciente

Nome:

Reg:

Endereco:

Nivel de escolaridade:

Dx médico: Estagio evolutivo da doenca:

1. Identificacdo do Acompanhante

Nome:

Grau de parentesco:

Nivel de escolaridade: Profissao:

I1l.  Questionario
1. O que vocé sabe sobre o diagnostico do paciente (mée, pai, esposo(a), sogro(a), etc)?

2. Qual € a sua maior duvida em relacdo a doenca?

3. Vocé recebeu orientacdo e esclarecimento de algum profissional sobre esta doenca?

Qual (is)?

4. Utilizou algum meio de comunicacdo como jornais, revistas, internet, para se

informar sobre a doencga?

5. Qual(is) profissional(is) acompanha(m) o paciente atualmente?

6. Vocé sabe quem é o fonoaudidlogo? Onde ele atua?

7. Vocé sabe em que o fonoaudiologo pode contribuir ao paciente durante a evolugéo da

doencga?
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8. Quiais as principais alteracGes que vocé acha que o paciente apresenta relacionadas a

Comunicacao? Como vocé lida com isto?

9. E quanto a alimentacao / degluticdo? Como vocé lida com isto?

10. Qual é seu interesse em estar participando das sessdes de orientagdes e

acompanhamento fonoaudioldgico?

11. Julga que é necessario estar presente?

12. Qual(is) a(s) principal(is) dificuldade(s) para o0 comparecimento ao hospital?

13. Vocé tem alguma colocacdo a fazer que ndo foi perguntado ou abordado?
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APENDICE C — Comentarios/dividas que os cuidadores realizaram sobre a deméncia

ao final da entrevista.

-
o

Adquirir mais esclarecimentos sobre a evolugdo da deméncia

Conhecer a fonoaudiologia e sua atuagdo em deméncia

Saber se existe alguma reunido ou palestra sobre a doenca

Elogiou o atendimento do hospital

Informar-se sobre tratamentos e medicagdes

O porqué da dificuldade de fala do paciente

A necessidade dos médicos ouvirem mais 0 que os cuidadores falam da
doenca

Reclamacéo sobre a demora no atendimento

Saber se 0 Governo oferece algum tipo de auxilio

Saber se est4 cuidando certo do paciente e como agir

Quando o paciente engasga/tosse o que fazer

Por que da zoeira na cabeca do paciente

Como conseguir remédio de graca

Saber se a abordagem do tratamento muda

Explicacfes do por que da falta de memoria/troca de nomes

Os remédios sdo muito caros

Reclamacao pois médicos ndo medem a pressdo e ndo veem o pulméo do
paciente

Quando comecar as sessOes de orientagdo para chamar

Reclamacédo que médicos so tratam da deméncia e paciente tem mais
doencas

Destacar que a interacdo da familia junto ao paciente € muito importante
Se paciente pode apresentar problema na degluti¢éo

Como prevenir a DA

Se paciente precisa ser internado

Se o cuidador precisa de ajuda psicolégica

Orientac6es sobre comportamentos que fujam do quadro clinico
Geriatras e neurologistas deveriam acompanhar o caso junto pois divergem
sobre 0s remedios

WW| oo

P IFRPRFRPIRFRPIRERPINDNNNDN
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A R R

Faltam grupos de apoio ao cuidador

Saber o que é deméncia

Por que durante consulta médica paciente fala melhor

N R

Em que os profissionais da saude podem ajudar na deméncia
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APENDICE D — Manual de orientacdes fonoaudioldgicas para cuidadores e/ou

familiares de pacientes adultos com deméncia

Objetivos do material:

Este material tem por objeto esclarecer aspectos relacionados & deméncia e

elucidar a atuacdo fonoaudioldgica enfocando orientagdes sobre linguagem e degluticao.

O que é a deméncia?
Um conjunto de sintomas que a pessoa pode apresentar como mudancas de
comportamento, perda da memdria, dificuldades de comunicag&o, raciocinio, orientagdo

no tempo e espaco. Isto acontece devido a danos no cérebro.

Existem tipos diferentes de deméncia?
Sim, existem varios tipos de deméncia. Sua classificacdo ocorre a partir do local e tipo
de dano que o cérebro sofreu. Os tipos mais comuns sdo a deméncia de Alzheimer,

deméncia vascular, deméncia com corpos de Lewy e deméncia fronto- temporal.

Como ¢ o tratamento para a deméncia?

Os medicamentos podem ajudar com os sintomas comportamentais e talvez possam
reduzir a velocidade do declinio mental. Também podem ser realizados tratamentos que
ndo usam remedios para manter a qualidade de vida do paciente por maior tempo

possivel.

O paciente vai ter dificuldade para falar?
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Sim. Desde o inicio da doenca poderd apresentar dificuldades para encontrar as
palavras, sendo importante sua identificagdo 0 quanto antes para que seja feita uma
possivel intervencdo. Nos outros estigios, 0s pacientes também podem apresentar

dificuldades para a articulacéo da fala, tornando-a de dificil entendimento.

Por que ele troca os nomes?
Conforme a doenca evolui, a memoria do paciente passa a ser afetada, e isso interfere
no modo de comunicacdo do paciente, ou seja, ele ndo lembra quais as palavras corretas

a serem usadas, trocando assim nomes de objetos e pessoas.

Por que ele tem dificuldade para entender as coisas?
O paciente apresenta dificuldades para entender frases, situacGes e piadas. Muitas vezes
pensa-se que 0 paciente tem problemas de audi¢do, mas o que ocorre normalmente é

uma incapacidade do cérebro de interpretar as informacdes que recebe.

Ele vai ter problemas para se alimentar?

Sim. Mais uma vez, os sintomas irdo depender da evolugédo da doenca e podem variar de
caso para caso. De forma geral, o paciente pode apresentar manifestacbes como
permanecer com o alimento na boca por um tempo prolongado, ter sensacédo de alimento
parado na garganta, tossir ap0s se alimentar, apresentar pigarro, refluxo do alimento

para o nariz, entre outros.

Por que ele tosse e engasga nas refeicdes?
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A tosse e 0 engasgo sdo formas de defesa do organismo para quando o alimento tenta
entrar em via aérea (podendo atingir o pulmé&o) ao invés de ir para a via digestiva que

leva ao estdmago.

O que posso fazer quando isso acontece?
Ao surgimento dos sinais é importante procurar ajuda de um profissional especializado
para que o paciente seja avaliado. O médico deverd ser informado sobre esses para

encaminha-lo a um fonoaudidlogo.

Em que o fonoaudio6logo pode ajudar na evolucédo da doenca?

A falha de memoria é o problema que chama mais a atencdo, por ser mais facilmente
identificada. Porém, j& no inicio da doenca, algumas dificuldades de linguagem, mesmo
que de forma discreta, sdo evidenciadas. Os problemas de memoria afetam de forma
direta no bom desempenho da comunicagdo do paciente. Esta dificuldade cresce junto
com a piora do estado do paciente. E muito importante a avaliagio e o acompanhamento
da comunicacgdo para manter a independéncia e evitar o isolamento, pois se comunicar é
uma forma de interagdo social, interferindo na qualidade de vida.

Ainda, € o fonoaudidlogo que avalia as possiveis dificuldades de alimentacdo /
degluticdo que podem apresentar na evolucdo da doenca, intervindo na forma de
alimentacdo do paciente, modificando a consisténcia dos alimentos, o volume, os
utensilios, posturas, fatores influenciadores como o ambiente, o tipo de alimento que
possam contribuir de forma negativa em uma refei¢cdo adequada, mantendo, por maior

tempo possivel, a alimentacéo pela boca de forma segura.

Em que o Governo tem colaborado com o paciente com deméncia?
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O governo, através de suas leis, oferece muitos direitos aos idosos:

- medicamentos de uso continuo gratuito, a partir de 60 anos;

- prioridade em andamento de processos judiciais, a partir de 60 anos;

- atendimento prioritario em hospitais, a partir de 65 anos;

- beneficio de prestacdo continuada (BPC): pagamento de um salério minimo
mensal ao idoso, acima de 65 anos, que ndo possuir condigdes de sustento e ndo receber

auxilio do INSS; dentre outros.

Como cuidador, eu posso me prevenir de ter deméncia?

De certa forma sim. Como existem varias causas para a deméncia, 0 importante é
manter uma boa qualidade de vida em geral, com uma alimentacdo saudavel, com a
pratica de esportes como, por exemplo, as caminhadas, realizar leituras mantendo a alta
atividade cerebral, dormir bem, cuidar da audicdo e da visdo, evitar bebidas alcodlicas e

fumo.

DICAS IMPORTANTES:

Orientacdes praticas no cuidado dos pacientes com deméncia.

1. Comunicacéo

» Fique de frente para facilitar a compreensdo da fala (utilizando o contato de
olho);
= Enfatize expressdes do rosto;

= Se necessario, utilize toques para manter a atencdo do paciente;
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Correlacione 0 nome com o objeto;

Preste atencdo na linguagem corporal, pois pessoas que perdem a comunicagédo
verbal comunicam-se muito com 0s gestos;

Procure identificar as lembrancas ou palavras-chave que podem ajuda-lo a
comunicar-se com o paciente.

Use fotos e &lbuns de familia para conversas sobre fatos do passado;

Fale devagar, pausadamente;

Use frases simples e curtas, e que ndo haja tantas opg¢des/perguntas em uma
mesma quest&o;

Simplifique as palavras usadas;

Utilize perguntas simples para que o paciente ndo se perca nas respostas;

Dé uma instrucdo/informacdo de cada vez;

Evite frases ou palavras com duplo sentido;

Tenha certeza de que a atencdo do paciente ndo estd sendo prejudicada por
outros fatores, como o barulho do ambiente. Elimine fatores que possam distrai-
lo;

Converse sobre a atualidade;

Estimule a leitura e a escrita;

Incentive a fala;

Mantenha a comunicacéo - com o avanc¢o da doenca, a comunicagdo entre vocé e

0 paciente pode tornar-se mais dificil.

Alimentacao
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Devido as dificuldades de atengdo e compreensdo, durante as refei¢bes, 0s
comandos oferecidos ao paciente devem ser dados de maneira calma, firme e
objetiva para que o paciente tenha facilidade de acompanhéa-los;

Informé&-lo que esta na hora da refeicéo;

Verificar se o paciente esta bem acordado (alerta);

Né&o ofereca alimento quando paciente estiver sonolento;

Tenha certeza de que a atencdo do paciente ndo estd sendo prejudicada por
outros fatores, como o barulho do ambiente. Elimine fatores que possam distrai-
lo;

Ao oferecer os alimentos para 0 paciente, procure estar posicionado na mesma
altura que ele;

Ofereca os alimentos em pouca quantidade por vez;

Use reforcos verbais (por exemplo: diga “mastigue”, “engula”, etc.), visuais (por
exemplo: mostre a colher com o alimento) e tateis (por exemplo: toque-o na
bochecha, embaixo do queixo, no braco, etc.) para direcionar a atencdo do
paciente durante a refeicéo;

Certifique-se que o paciente engoliu antes de oferecer mais alimento (observe se
ha restos de alimentos na boca). Se sobrar alimento na boca do paciente depois
de ter engolido, uma colher vazia podera ser colocada na boca para estimular
uma nova degluticéo;

N&o use liquidos para fazer o alimento descer, a0 menos que esta tenha sido uma
orientacéo fornecida pelo fonoaudiologo;

Se 0 paciente engasgar, peca que tussa com forca;

Consideracdes dietéticas podem ser feitas para facilitar a alimenta¢do, como:

eliminacdo de alimentos grudentos; alimentos fibrosos e que apresentam mais de

Dissertacio de Mestrado Isabel C. Sabatini Perez



Apéndices 85

uma consisténcia pela tendéncia que tém de penetrar na passagem aerea e chegar
ao pulmao.

= Evite que o paciente se deite apds as refeices reduzindo os riscos de refluxo do
alimento, permanecendo, na posi¢do sentada, por, no minimo, 30 minutos;

» Realize a limpeza da boca do paciente ap6s as alimentagdes. Certifique-se que
ele ndo esteja engolindo a agua utilizada, podendo causar engasgos. Lembre-se
que a higiene da boca é muito importante, mesmo que o paciente ndo esteja mais

se alimentando por via oral.
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ANEXO A- Carta de aprovagio Comité de Etica e Pesquisa

HOSPITAL DAS CLINICAS DA FACULDADE DE MEDICINA
DE RIBEIRAC PRETO DA URIVERSIDADE DE SAQ PAULD

wwwhcrp.fmrp.usp br

USP - RIBEIRAO
eadiintis

S e

Ribeirdo Preto, 14 de marcgo de 2007

Oficio n° 737/2007
CEP/SPC

Prezado Professor,

0 trabalho intitulado “ORIENTACOES
FONOAUDIOLOGICAS PARA CUIDADORES E/OU FAMILIARES DE
PACIENTES ADULTOS COM DEMENCIA”, foi analisado pelo Comité de
Etica em Pesquisa, em sua 242* Reunido Ordinéria realizada em
12/03/2007, e enquadrado na categoria: APROVADO, bem como o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido, de acordo com o Pr sso HCRP
n® 12798/2006.

Atenciosamernte.

PROF. DR. sﬁm:o PM DA CUNHA

Coordenador d ité de Etica em
Pesqgﬁ& HCRP ¢ da FMRP-USP
/‘

Mustrissimo Senhor

PROF. DR. OSVALDO MASSAITI TAKAYANAGUI

ISABEL CRISTINA SABATINI PEREZ (Pesquisadora)

PAULA DE CARVALHO MACEDO ISSA OKUBO (Co-orientadora)
Depto. de Neurologia, Psiquiatria e Psicologia Médica

Comité de Etica em Pesquisa HC e FMRP-LISP - Campus Universitaric
FWA - 0000 2733; IRB — 0000 2185
Fone {16) 3602-2228 - E-mail - ceprathcep finrp.usp.br
Monte Alegre 14043-200 Ribewac Preto SP
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