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RESUMO

MATOS A. C. M. A experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea apés o
acidente vascular cerebral. 2017. 83 f. Dissertacdo (Mestrado em Ciéncias
Ambientais e Saude) — Pontificia Universidade Catdlica de Goias, Goiania, 2017.

A disfagia orofaringea é um disturbio observado frequentemente em pessoas que
sobrevivem ao acidente vascular cerebral (AVC). Trata-se de uma incapacidade que
contribui para a perda da funcionalidade e da independéncia para se alimentar. As
limitacOes para a alimentacdo levam a riscos clinicos e necessidades de adaptacao
para enfrentar as dificuldades existentes. O objetivo desta pesquisa, do tipo estudo
de caso qualitativo, foi descrever a experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea
apos o acidente vascular cerebral na perspectiva do paciente e de cuidadores
familiares. Foram descritos 0os casos de sete sobreviventes ao AVC, residentes em
um municipio do Sudoeste da Bahia e que receberam alta hospitalar com sinais e
sintomas de disfagia, no periodo de outubro de 2015 a julho de 2016. Os dados
foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas realizadas em domicilio.
Foram entrevistados cinco pacientes e sete cuidadores familiares, de modo
individual, ou em diades. Por meio da andlise tematica interpretativa, foram
identificados os seguintes nucleos tematicos: mudancas no preparo, manejo e oferta
da dieta; dificuldades e sentimentos dos pacientes e cuidadores familiares no
enfrentamento da disfagia e o apoio social. O enfrentamento dos sinais e sintomas
da disfagia ocorreu com poucas orientagdes, principalmente no processo de
transicdo do cuidado hospitalar para o domicilio, e pouco apoio formal. Observou-se
que os sinais e sintomas deste distlrbio como tosse e engasgos sdo frequentes,
sobretudo na fase pOs alta hospitalar, e trazem sentimentos de insatisfacdo, bem
como demonstram o despreparo dos cuidadores para lidar com as dificuldades. Os
cuidadores familiares que néo tiveram orientagdes e auxilios nas condutas durante
alimentacdo se depararam com maior dificuldade no preparo, manejo e oferta da
dieta. Os resultados evidenciam, além da necessidade de intervencdes
fonoaudioldgicas focadas na avaliacdo do paciente com AVC e no acompanhamento
de seu padrdo de alimentacdo no decorrer do processo de reabilitacdo, a
importancia da atuacao de equipes interdisciplinares, principalmente no preparo para
alta hospitalar, e do envolvimento da familia no processo do cuidar, com vistas ao
desenvolvimento de ac¢des educativas e treinamento préatico para a busca constante
da humanizacao e melhor qualidade de vida.

Palavras-chave: Acidente Vascular Cerebral, Distirbio da degluticdo, Disfagia,
Cuidado Centrado no Paciente, Pesquisa Qualitativa.



ABSTRACT

MATOS A. C. M. Experiencing oropharyngeal dysphagia after cerebrovascular
accident. 2017. 83 f. Dissertation (Masters in Environmental and Health Sciences) -
Pontifical Catholic University of Goias, Goiania, 2017.

Oropharyngeal dysphagia is a common disorder in people that survived a
cerebrovascular accident (CVA). It is a disability that contributes to the lack of
functionality and dependency to eat. These eating limitations lead to clinical risks and
adaptation needs to deal with the restrictions. The objective of the present
dissertation, a qualitative case study, was to describe the experience of living with
oropharyngeal dysphagia after a CVA from the patients’ and their relative caregivers’
perspectives. The dissertation reports seven cases of people who survived a CVA;
these patients live in the southwest of Bahia and were discharged from hospital
presenting signs and symptoms of dysphagia between October 2015 and July 2016.
Data were collected through semi-structured interviews at the patients’ homes. Five
patients and seven relative caregivers were interviewed individually or in pairs. By
applying an interpretative thematic analysis, the following thematic topics were
identified: changes in preparing, handling and offering food; difficulties and feelings of
the patients and relative caregivers before dysphagia; and social support.
Confrontation of the signs and symptoms of dysphagia occurred with little orientation,
mainly in the transition from hospital to home care, and little formal support. It was
observed that the signs and symptoms of this disorder, such as cough and choking,
are frequent, especially during the postdischarge period, and cause dissatisfaction
and reveal a lack of preparation to deal with difficulties. The relative caregivers that
did not receive orientations and help to manage the eating routine of the patients
faced a greater difficulty to prepare, handle and offer food. The results show the
importance of interdisciplinary team work, mainly to prepare the family for hospital
discharge, and the relatives’ commitment in the care process regarding the
application of educational practices and training to achieve humanized care and a
higher quality of life for patients. In addition to these measures, the findings confirm
the need for speech therapy interventions focused on the evaluation of patients with
CVA and follow-up of their eating patterns throughout the rehabilitation process.

Keywords: Cerebrovascular accident, Swallowing disorders, Dysphagia, Patient-
centered care, Qualitative research.
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1. INTRODUCAO

O acidente vascular cerebral (AVC) € uma condicdo crbnica relacionada ao
aparelho circulatério, caracterizada como uma sindrome originaria da alteragcdo no
fluxo sanguineo cerebral que desencadeia comprometimento neuroldgico (focal ou,
as vezes, global). Inicia-se subitamente e apresenta rapido desenvolvimento, com
duracdo superior a 24 horas, podendo levar a morte (BRASIL, 2013a; WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 2014).

O AVC consiste na primeira causa mundial de morbimortalidade e esta
associado a disfuncionalidades temporarias ou permanentes, que demandardo
atencao centrada nas pessoas (paciente e familiares), da fase aguda ao periodo de
reabilitacdo e reinser¢cdo comunitaria (LINDSAY et al., 2014).

Mesmo quando nao fatal, o AVC pode limitar de modo significativo o
desempenho funcional do individuo, com graves repercussdes inclusive para a sua
familia (BRASIL, 2011). Apés o AVC, mais da metade das pessoas poderao
apresentar déficits funcionais e/ou cognitivos, sendo os mais comuns a fraqueza
muscular, as alteragbes na fala, na linguagem e na dindmica da degluticao
(BARONI; FABIO; DANTAS, 2012; CORDOVAL; CESARIANO; TOGNOLAI, 2007).

As alteracbes neurolégicas causadas por um AVC poderdo gerar
comprometimentos motores, sensoriais € no mecanismo das estruturas envolvidas
na degluticdo, o que configura a disfagia (HINES et al., 2011; MARTINO et al., 2005;
NICE, 2013; PUERARI, 2011).

Segundo a American Speech Language Hearing Association (ASHA, 2007),
disfagia orofaringea € um disturbio da degluticdo decorrente de causas neurologicas
e/ou estruturais e reflete problemas envolvendo a cavidade oral e faringea, podendo
resultar na entrada de alimentos na via aérea, com sinais de tosse,
sufocacao/asfixia, intercorréncias pulmonares e aspiracao.

A disfagia orofaringea € um sintoma que consiste na dificuldade de
deglutir e pode se manifestar por meio de desordem na mastigacéo,
dificuldade em iniciar a degluticdo, regurgitacdo nasal, controle de
saliva diminuido, tosse e/ou engasgos nas refei¢cdes, sensagdo de
alimento parado na garganta, podendo também apresentar
desidratacdo, perda de peso, tempo da refeicdo prolongado,

diminuicdo de apetite e pneumonia aspirativa ou quaisquer outros
problemas pulmonares (ANDRADE, 2012a, p. 4).
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A disfagia aparece como uma incapacidade que contribui para a perda da
funcionalidade e da dependéncia para se alimentar. Isolada ou em associagdo com
outras incapacidades funcionais, sua incidéncia apés o AVC pode variar de 42% a
67% e estd relacionada ao pior prognostico clinico, aumentando o risco de
complicagbes pulmonares por aspiracdo de saliva e/ou alimento, desnutricéo,
desidratacéo, hospitalizagcédo prolongada e morte (PUERARI, 2011).

A dificuldade para engolir pode ser considerada morbidade, dependendo do
tipo de lesdo do AVC e da idade do paciente (REMESSO et al., 2012). Além disso,
pode gerar consequéncias negativas no prazer de se alimentar, o0 que causa
importantes prejuizos sociais, uma vez que a alimentacdo é também um ato social
(KLINKE; HAFSTEINSD; THORSTEINSSON, 2013).

A disfagia manifesta-se especialmente durante os primeiros dias apés a
ocorréncia do AVC e esta presente, nos primeiros dois dias, em cerca de 51% dos
casos, incidéncia reduzida para 27% nos setes dias subsequentes (ABDULMASSIH
et al.,, 2009; ITAQUY et al.,, 2011). ApOs seis meses, em geral, a maioria dos
sintomas relacionados ao disturbio é sanada, porém cerca de 8% das pessoas
poderdo manter o quadro de disfagia orofaringea, com riscos para a
broncoaspiracdo (ABDULMASSIH et al.,, 2009; CARLSSON; EHRENBERG;
EHNFORS, 2004; ITAQUY et al., 2011; MARTINO et al., 2005; PERRY; MCLAREN,
2003a; TEASELL et al., 2013; WESTERGREN; OHLSSON; HALLBERG, 2002).

Alguns sinais e sintomas podem ser indicios da presenca de disfagia na
pessoa que sofreu AVC, entre eles diminuicdo ou auséncia do controle da
mastigacao, do transporte do bolo alimentar, dos movimentos da lingua; aumento do
tempo do transito oral; restos de alimentos em cavidade oral apos a alimentacéo;
escape anterior do alimento e/ou da saliva; presenca de tosse, pigarro/ou engasgos
durante a refeicdo; alteracdes vocais. Observam-se também falta de apetite, recusa
alimentar, dificuldade de reconhecimento visual do alimento, bem como para
realizacdo de tarefas que envolvem o ato de preparar e levar o alimento até a boca,
e alteracBes de olfato e paladar (BARROS; FABIO; FURKIM, 2006; BRASIL, 2013c;
WORLD GASTROENTEROLOGY ORGANISATION, 2014).

Além desses sinais e sintomas, € importante estar atento a ocorréncia de
emagrecimento nos ultimos meses, periodos de febre, sinais de desconforto
respiratério ou aumento da frequéncia respiratéria durante ou apos as refeicoes

(BRASIL, 2013c). A limitagdo na capacidade para ingerir quantidades seguras e
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adequadas de alimentos e liquidos coloca o paciente em risco clinico de
desidratacéo, desnutricdo, o que pode trazer problemas nos aspectos nutricionais e
hidroeletroliticos (SOSSIN et al., 2009).

A recuperacédo da disfagia acontece, em geral, entre duas a quatro semanas
apos o AVC. A deteccdo e o estabelecimento precoce de intervencfes em saude
para o tratamento, na fase aguda, poderdo contribuir para que o paciente tenha
melhor bem-estar e possa se adaptar a esse déficit, que podera ser temporario ou
permanente (BRANDAO; NASCIMENTO; VIANNA, 2009; REMESSO et al., 2011).

O paciente com AVC geralmente apresenta déficits facilmente perceptiveis
na realizacdo de varias atividades. Por causa dessas necessidades, frequentemente
depende de cuidadores ou dos membros da familia para o apoio emocional, contato
social e cuidados fisicos, dentre eles, os referentes a alimentacdo. Assim, o
cuidador, familiar ou néo, reveste-se de extrema importancia como instrumento de
reabilitacéo, sobretudo no processo de adaptacdo a doenca, no preparo e oferta da
alimentacéo (BOCHI, 2004).

A adaptacdo a incapacidade fisica apés o AVC € um processo de
colaboracdo entre o paciente, a familia e os profissionais de saude. Essa
colaboracdo ndo se limita aos ambientes hospitalares e deve prosseguir durante
toda a trajetoria da enfermidade (TEIXEIRA; SILVA, 2009).

As complicacfes da disfagia aumentam os custos de saude como resultado
de readmissdes e internacbes hospitalares, necessidade de suporte respiratorio e
nutricional dispendioso. Pesquisadores descrevem déficits para o diagnéstico e
assinalam que, em alguns contextos do cuidado hospitalar, o manejo da disfagia né&o
tem ocorrido de modo adequado, tal como preconizam as recomendacdes descritas
em protocolos clinicos, em decorréncia, por exemplo, de déficits organizacionais em
termos da provisdo de recursos humanos, em especial, fonaudidlogos (MORAES;
ANDRADE, 2012).

Ha pouco conhecimento em relagdo as experiéncias vivenciadas por
pessoas com disfagia ap6s AVC em ambiente domiciliar (KLINKE; HAFSTEINSD;
THORSTEINSSON, 2013; MEDIN et al.,, 2010a; PERRY; MCLAREN, 2003a,
WESTERGREN et al., 2001). Trata-se, todavia, de uma tematica bastante explorada
em pacientes oncolégicos (LARSSON; HEDELIN; ATHILIN, 2003; 2007; OTOSSON;
LAURELL; OLSSON, 2013) ou sob uma perspectiva clinica de explorar métodos de
avaliacdo e intervencdes clinicas (ABDULMASSIH et al., 2009; MEDEIROS et al.,
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2014; PADOVANI, 2010; SILVA, 2007a; SIMAO et al., 2013) e analise de perfil de
cuidadores e conhecimentos sobre disfagia (ABREU, 2013; SILVA,2007b; SILVA,
2014; QUADROS, 2007).

No entanto, ndo foram identificadas publicacdes brasileiras que tenham
enfatizado a experiéncia vivenciada por pessoas que sobreviveram ao AVC ou que
enfrentaram a disfagia orofaringea no contexto domiciliar.

Diante do exposto, investigar a experiéncia de vivenciar a disfagia
orofaringea apos o AVC é fundamental em virtude da elevada prevaléncia dessa
enfermidade e das importantes repercussdes na qualidade de vida dessas pessoas,
0 que requer acdes integradas de saude para promocdo de autonomia e melhor
nivel de independéncia, bem como para diminuicdo dos riscos de complicacdes

causadas pela disfagia.
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2. OBJETIVO

e Descrever a experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea apds o acidente

vascular cerebral na perspectiva do paciente e de cuidadores familiares.
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3. REVISAO DA LITERATURA

Essa secdo foi construida por meio de revisdo narrativa da literatura
cientifica identificada pela andlise de protocolos relacionados ao AVC (LINDSAY et
al., 2014; NICE, 2013), a disfagia (ASHA, 2007; BRASIL, 2013a, 2013c; DANIELS;
HUCKABELL, 2014; WORLD GASTROENTEROLOGY ORGANISATION, 2014;
MARCHESAN; FURKIM, 2003; SCOTTISH, 2010) e a literatura cientifica identificada
relacionada a disfagia apdés o AVC (BARONI; FABIO; DANTAS, 2012; LARSSON;
HEDELIN; ATHILIN, 2007; MEDIN et al., 2010a; OTOSSON; LAURELL; OLSSON,
2013; PERRY; MCLAREN, 2003a; 2003b TEASELL et al., 2013; WESTERGREN et
al., 2001).

3.1 Degluticédo e disfagia orofaringea

A degluticdo depende de mecanismos que a torna uma atividade complexa,
composta de a¢des voluntarias e involuntarias, com o objetivo de transportar liquidos
e alimentos da cavidade oral ao estbmago, de forma segura, a fim de manter o
estado nutricional e proteger as vias aéreas do individuo (MARCHESAN, 2003;
SILVA, 2004). O sistema nervoso central desencadeia as atividades orais, faringeas
e esofagicas relacionadas a degluticdo, dentre elas, a movimentacao da lingua, a
participacdo da faringe e a elevacao do esfincter esofagico (MARCHESAN, 2004).

Pesquisadores citam que a alimentacdo n&o se limita apenas a satisfazer
necessidades e sobrevivéncia, mas também constitui uma fonte de prazer,
caracterizando-se muitas vezes, como um ato social e facilitador da interagédo entre
as pessoas e para a manutencao da vida (CARLSSON, 2014; FURKIM, 2004). Para
realiza-la, é necessario que os 6rgaos e os tecidos atuem de forma coordenada, em
um processo integrado para assegurar o funcionamento normal e eficiente (BRASIL,
2011; MEDIN et al., 2010a).

Nesse sentido, a alimentacdo é um ato neuromuscular em que ocorre um
processo fisioldgico ordenado e continuo, comandados por fun¢gdes neuroldgicas de

areas motoras e sensitivas do cortex cerebral, resultando no transporte eficiente e
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seguro de alimentos da boca ao esttmago (ANDRADE, 2012a; JACOBI et al., 2003;
WORD GASTROENTREROLOGY ORGANISATION, 2014; MARCHESAN, 2003).

A degluticdo € um processo continuo e, em geral, pode ser dividida na fase
preparatéria oral (MARCHESAN, 2004), fases oral, faringea e esofagica
(MARCHESAN, 2004; WORD GASTROENTREROLOGY ORGANISATION, 2014).

A fase preparat6ria oral consiste na mastigagdo do bolo alimentar, até formar
um bolo com a ajuda da saliva. Nessa fase é importante a vedacdo labial, a
movimentacdo da mandibula e lingua, que irdo variar conforme a consisténcia, a
temperatura, o sabor e a viscosidade do bolo alimentar. Na fase oral, ap6s o
alimento mastigado, a base da lingua é retraida e elevada posteriormente, comprime
o bolo alimentar contra as fauces e/ou palato mole, causa a elevacdo do véu
palatino ejetando-o para faringe (ANDRADE, 2012; WORD
GASTROENTREROLOGY ORGANISATION, 2014; MARCHESAN, 2004).

A fase faringea ocorre quando o bolo alimentar é transportado da faringe até
o esb6fago, ocasionando a contracdo da faringe, o fechamento velofaringeo, a
elevacdo e o fechamento da laringe, com a constricdo das pregas vocais, para
prevenir a aspiracdo de alimentos e proteger a via aérea. A fase esoféagica permite a
passagem do bolo alimentar do es6fago até o estbmago, por meio dos movimentos
peristalticos (ANDRADE, 2012; MALAGELADA; BAZZOLI; ELEWAUT, 2014; PINTO,
2008)

Quando ha uma alteracdo motora ou sensorial na cavidade oral, faringe ou
laringe, podera ser desencadeado o disturbio da degluticdo, denominado disfagia
(SILVA, 2000). Santoro et al., (2011) afirmam que a disfagia surge na sequéncia do
comprometimento de qualquer uma das fases da degluticao.

WORD GASTROENTREROLOGY ORGANISATION (2014, p. 3),
compreendem a disfagia como:

a dificuldade de iniciar a degluticdo (geralmente denominada disfagia
orofaringea) ou a sensacgéo de que alimentos sélidos e/ou liquidos estéo
retidos na transicdo da boca para o estbmago (geralmente denominada
disfagia esofagica). Disfagia, portanto, é a percepcdo de que ha
impossibilidade de passagem normal do material deglutido.

O Comité de Motricidade Orofacial da Sociedade Brasileira de

Fonoaudiologia considera a disfagia como:

A dificuldade de degluticdo relacionada ao funcionamento das estruturas
orofaringolaringeas e esofagicas, dificultando ou impossibilitando a ingestéo
oral segura, eficaz e confortavel de saliva, liquidos e/ou alimentos de
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qgualquer consisténcia, podendo ocasionar desnutricdo, desidratacao,
aspiracdo, desprazer e isolamento social, além de complicacdes mais
graves como a pneumonia aspirativa e o 6bito (SOCIEDADE BRASILEIRA
DE FONOAUDIOLOGIA, 2003 p. 7)

A disfagia pode resultar na entrada de alimento na via aérea levando a
tosse, sufocacéo/asfixia, problemas pulmonares e aspiracdo (PADOVANI et al.,
2007). Essa aspiracdo € um fendmeno transiente, em muitos casos de pacientes
com disfagia, e esta associada com uma alta incidéncia de infec¢do do trato
respiratorio baixo, principalmente pneumonias, favorecendo o aumento da
mortalidade, em até trés vezes (BARONI; FABIO; DANTAS, 2012). Acredita-se que
essa complicacdo possa ser atribuida a aspiracdo de secrecao oral ou de alimentos
ingeridos por via oral, na presenca de graus variados da disfagia (BARONI; FABIO;
DANTAS, 2012; TEASELL et al., 2013).

Devido a dificuldade de engolir, 0 paciente é incapaz de atender a elevada
demanda nutricional, resultando em um quadro de desnutricdo, desidratacdo e, até
mesmo, infeccdo (FURKIM, 2000). Esse quadro clinico afeta o sistema imunoldgico
e respiratdério, bem como contribue para o desenvolvimento da insuficiéncia
cardiaca, a formacdo de ulceras de decubito e a deficiéncia funcional do trato
gastrointestinal, interferindo na resposta ao tratamento. Nesse contexto, 0s
pacientes disfagicos podem se encontrar em risco nutricional e, por isso, necessitam
de assisténcia nutricional especifica e acompanhamento constante (CLARA, 2009;
MEDIN et al., 2010b; SONSIN et al., 2009).

Diante destas consequéncias, a disfagia € um complexo problema clinico
que requer um adequado suporte profissional. Torna-se essencial fazer uma
avaliacdo precisa das alteracdes da funcdo de degluticdo. A avaliacdo deve ser o
mais detalhada possivel, de modo a identificar também qualquer aspiragédo
silenciosa.

Segundo Remesso et al. (2012), a caracterizacdo das alteracdes de
degluticdo deve ser realizada por uma avaliacdo clinica inicial, sendo de
fundamental importancia que esta preceda qualquer avaliacdo instrumental, pois €
por meio dela, que serdo obtidos os dados relacionados a funcéo.

Para Baroni, Fabio e Dantas (2012), a avaliacdo clinica do paciente com
disfagia deve identificar sinais e sintomas de risco de aspiracdo, aferir a habilidade
do paciente para deglutir e a possibilidade de ingestdo oral precoce e segura, com

repercussao positiva no seu quadro nutricional. Mesmo apresentando limitagdes, a
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avaliacdo precoce restringe o tempo de hospitalizacdo e reduz os gastos com o
tratamento.

A partir da identificacdo dos sinais e sintomas da disfagia, a mesma podera
ser classificada em graus, de acordo com a severidade, para tomar as condutas
terapéuticas adequadas, em pacientes com AVC. Alguns autores classificam a
disfagia orofaringea, como leve, moderada e grave (O’'NEIL et al., 1999; SILVA,
2010).

A disfagia leve ¢é classificada pela alteracdo do esfincter labial,
incoordenacao de lingua, atraso para desencadear o reflexo da degluticdo, auséncia
de tosse, sem reducdo acentuada da elevacdo da laringe, sem alteragcdo da
qualidade vocal ap6s a degluticdo e ausculta cervical sem alteracdo. A disfagia
moderada ocorre devido a alteracdo do esfincter labial, incoordenacédo de lingua,
atraso ou auséncia do reflexo de degluticdo, presenca de tosse durante ou apés a
degluticdo, reducdo na elevagdo da laringe e ausculta cervical alterada. J4 a disfagia
grave, ocorre pelo atraso ou auséncia do reflexo de degluticdo, reducéo na elevacgéo
da laringe, presenca de tosse antes, durante ou apds a degluticdo, alteracdo da
qualidade vocal apos a degluticdo, alteracdo respiratoria evidente, degluticdo
incompleta e ausculta cervical alterada (O’NEIL et al., 1999; SILVA, 2010).

Estabelecer o diagnostico e o prognéstico da disfagia é fundamental para
nortear o gerenciamento deste distarbio e a reducédo da morbidade e mortalidade a
ela associado, principalmente apés o AVC. A presenca do fonoaudidlogo dentro do
hospital contribui para melhor prognoéstico, reabilitacdo de possiveis sequelas e
melhora da qualidade de vida dos pacientes (ASHA, 2007).

3.2. Disfagia orofaringea e acidente vascular cerebral

A disfagia € uma manifestacdo comum em pacientes com AVC e apresenta
um risco significante, principalmente em sua fase aguda. A literatura sugere que a
incidéncia deste disturbio pode variar de 20 a 65% apos o AVC (BARONI; FABIO;
DANTAS, 2012; CARDOSO et al., 2011, MARTINO et al., 2005; NUNES, 2012;
OKUBO et al., 2012; REMESSO et al., 2011).

Em estudo de Remesso et al. (2011), foi identificado que as alteracbes de

degluticio apdés o AVC podem ocorrer em 19,6% dos pacientes, sendo uma
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dificuldade leve em 91,5% dos casos e grave em 8,5%. A maioria, 87,1% teve
recuperacdo espontanea com tempo médio de dois meses.

Finestone et al. (2002) observaram incidéncia de disfagia de 53%, em até
cinco dias apd6s a doenca. A reavaliacdo aos 21 dias revelou recuperacdao da
degluticdo em 27% dos pacientes; aos 90 dias, 75% ja ndo a apresentavam. Apesar
dessa recuperacdo espontanea apos o AVC, € necessario o acompanhamento,
porque é durante essa fase que ocorrem os maiores indices de aspiracao.

Pesquisadores avaliaram 0s riscos para 0S pacientes desenvolverem
broncoaspiracéo e pneumonia apds AVC e observaram média de ocorréncia de 60%
nesses individuos (DANIEL; ANDERSON; WILLSON, 2012; FALSETTI et al., 2009;
OTA et al., 2011). Esse é um dos fatores que aumenta o tempo de hospitalizacao e
a mortalidade nos individuos apds o AVC (DANIEL; ANDERSON; WILLSON, 2012).

Outro aspecto observado € a desnutricdo. Pesquisas mostram a prevaléncia
de desnutricdo de 9% a 35% entre os pacientes, ap6s AVC, em ambientes
hospitalares (YOO et al., 2008). Em estudo com 49 vitimas de AVC, verificou-se que
49% estavam desnutridas, das quais 47% tinham disfagia e desnutricdo associada
com a disfagia (FINESTONE; GREENE-FINESTONE, 2003).

As complicagcOes geradas pelas alteracdes da degluticdo podem variar de
acordo com a gravidade do AVC, o nivel de consciéncia, o tamanho da &rea cerebral
lesada, além do estado clinico, respiratorio, a forma de manejo e oferta da dieta
(MARTINO et al., 2005).

Essa gravidade influencia nos sinais e sintomas da disfagia, sendo comum
observar dificuldades para a mastigacao, com lento transito oral, diminuigéo e atraso
do reflexo da degluticdo, estases de alimentos em cavidade oral e laringe, reducéo
dos movimentos da faringe, tosse e engasgos. Outros aspectos também sé&o
identificados, tais como problemas relacionados a manipulacdo de alimentos e ao
seu transporte para a boca (ITAQUY et al., 2011; MARTINO et al., 2005; TEASELL
et al., 2013).

Estudo avaliou o grau e a evolucao de 39 pacientes portadores de disfagia
orofaringea neurogénica pos-AVC, durante o periodo de internacdo até a alta
hospitalar. Os resultados demonstraram prevaléncia da disfagia de grau moderado,
seguida pelos graus leve e severo. Os pesquisadores também evidenciaram
prevaléncia de aspiracdo laringea, seguida de alteragcdo na fase orofaringea,
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penetracdo laringea, alteracdo na fase oral da degluticio (ABDULMASSIH et al.,
2009).

Em relacéo as lesbes cerebrais causadas pelo AVC, verificou-se que quando
ocorrem no hemisfério direito afetam mais a fase faringea da degluticdo e quanto
maior o comprometimento dessa fase, maior o risco de aspiracao traqueal. As lesdes
do hemisfério esquerdo parecem afetar mais a fase oral da degluticdo. Quando
ocorre lesdo bilateral, o comprometimento € das duas fases (ITAQUY et al., 2011;
VASCONCELOS et al., 2006; OKUBO, 2008).

3.3. Reabilitacdo da disfagia ap6s o acidente vascular cerebral

Para que ocorra a adequada reabilitacdo, é necessario identificar as
alteracdes nos processos de degluticdo. Para tanto, deve-se realizar uma avaliacéo
clinica e ou instrumental para identificar os sinais e sintomas, bem como a forma de
alimentacao do paciente, desde o tipo e a consisténcia da dieta, 0 manejo e a oferta,
as manobras realizadas e as dificuldades. As decisGes tomadas no momento de
investigacado clinica determinardo a conduta que podera interferir no quadro geral do
paciente na fase aguda do AVC. A avaliacdo nessa fase pode ser compreendida
como uma ferramenta de tomada de decisdo quanto a liberacédo ou néo de dieta por
via oral, antes mesmo do inicio do processo de reabilitacdo (JACOBI, 2003; SILVA,
2004).

Conforme descrevem Padovani et al. (2007, p.199),

(...) uma boa avaliagdo da disfagia deve incluir testes que diagnostiquem
alteracdes nas fungBes orais, como exemplo, aumento no transito oral ou
degluticdo incompleta do bolo, alteracfes na qualidade vocal, disartria,
alteracdo no reflexo de gag, tosse voluntaria ineficiente, reducdo da
elevacao laringea durante a degluticdo de saliva, alteracdo de sensibilidade
na laringe e alteracdes no teste de 4gua. Esses testes devem ser breves,

ndo invasivos, apresentar baixo risco para o paciente e identificar os
sintomas da disfagia.

Silva (2007a) ressalta que o objetivo da reabilitacdo em disfagia orofaringea
e fazer com que o paciente se alimente por via oral, estabilize o aspecto nutricional,
elimine os riscos de aspiracdo laringotraqueal e consequentes complicacbes
associadas.
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A pessoa com alteracdes decorrentes de um AVC pode apresentar diversas
limitagOes, sendo a recuperacao diferente em cada caso (BRASIL, 2013a).

O envolvimento de toda a equipe de saude no tratamento da disfagia
orofaringea torna-se primordial e necessario, envolvendo planos governamentais
que apoiem essa atuacdo. No Brasil, por meio da portaria do Ministério da Saude
que estabelece as Diretrizes de atencdo a reabilitacdo da pessoa com AVC e o
manual de rotinas para atencdo ao AVC, sao fornecidas orientacdes as equipes
multiprofissionais de Saude especificamente quanto aos cuidados em reabilitacéo,
considerando as altera¢ges da degluticdo (BRASIL, 2013c,).

As propostas de reabilitacbes, que tém como base a possibilidade de
alimentacdo segura, também seguem alguns programas, principalmente no
ambiente hospitalar (MORAES; ANDRADE, 2012; MORAES; SPEZZANO, 2012).
Esses programas incluem abordagens que envolvem: estimulagdo sensorio-motora;
manobras posturais e facilitadoras; monitoramento terapéutico e exercicios para
proporcionar a melhora da musculatura alterada e dos achados clinicos da patologia
em questdo (ANDRADE, 2012; WORLD GASTROENTEROLOGY ORGANISATION,
2014).

Tais abordagens proporcionam um resultado mais significativo quando
associadas ao trabalho de uma equipe interdisciplinar, que inclua fonoaudiélogos,
nutricionistas, fisioterapeutas, enfermeiros e médicos (BRASIL 2013c; WORLD
GASTROENTEROLOGY ORGANISATION, 2014).

A alimentacdo por via oral depende de alguns fatores como cognicao e
colaboracdo do paciente, estado geral de salude e grau de comprometimento da
musculatura oral, os quais devem ser identificados pela equipe e compensados por
meio de manobras, sabores e consisténcia alimentar, visando uma alimentacéo
prazerosa e segura (BRANDAO; NASCIMENTO; VIANNA, 2009). Uma vez nio
avaliados e quando os cuidadores ndo sao orientados, essa oferta torna-se
inadequada, o que impde riscos ao paciente.

Para as limitagBes de nivel de consciéncia e colaboragdo, autores sugerem
algumas estratégias. No caso de casos graves com baixo nivel de consciéncia e de
atencédo, deve-se introduzir uma via alternativa de alimentagédo e aguardar melhora
do quadro clinico. Na presenca de disturbios leves de atencédo e cooperacao, pode-
se adequar o ambiente para a alimentacdo, reduzindo-se ao maximo outros

estimulos durante as refeicbes, diminuir a quantidade de comida, fracionar a
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alimentacdo e adequar consisténcia alimentar (BRASIL, 2013c; MARCHESAN;
FURKIM, 2003; SCOTTISH, 2010).

Em relacdo as alteracbes que surgem no preparo, manejo e controle oral do
bolo alimentar, recomenda-se que um cuidador auxilie a introducdo do alimento a
boca quando o paciente ndo puder fazé-lo; evitar ofertar alimentos antes que o
anterior seja totalmente deglutido; estimulacdo sensorial intra e extraoral; exercicio
miofuncional de labios, lingua, bucinadores e mastigatorios; adequar consisténcia
para pastosa batida ou amassada em pouco volume; manobra de degluticAo com
esforco; manobra de queixo para baixo; adequar utensilios para a introdug¢do do
alimento; aumentar a presséao intraoral e o treino de mastigacdo (BRASIL, 2013c;
SCOTTISH, 2010; NICE, 2013).

Para as queixas e alteracdes relacionadas a sensacdo de alimento parado
na garganta, orienta-se alternar com alimentos de menor consisténcia e volume
alimentar; exercicio miofuncional de labios, lingua, bucinadores e de elevacdo
laringea; uso de Biofeedback; aumentar a presséo intraoral e realizar manobras.

Diante de sinais e sintomas de tosse e engasgo, adequar consisténcia e
volume alimentar; exercicio miofuncional para maximizar a acdo da musculatura
supra-hididea e esfinctérica da laringe (BRASIL, 2013c).

Para pacientes que fazem uso de tragueostomia, importante o uso de
valvula de fala; observar se h4 saida de conteddo alimentar pelo traqueostoma;
adequar consisténcia e volume alimentar (SCOTTISH, 2010; NICE, 2013).

Segundo Silva (2004), a reabilitacdo deve ter como base a independéncia
funcional do paciente e, por meio de seus programas, propiciar também a
capacitacdo do cuidador ou o préprio paciente como instrumento fundamental da
reabilitacdo. Tem como proposito educar, orientar e treinar o paciente disfagico, bem
como o seu cuidador na reorganizacdo de uma degluticdo eficiente.

Apoés 0 acometimento pelo AVC, muitos pacientes tornam-se dependentes, o
gue requer um acompanhamento frequente de um responsavel, principalmente em
ambito hospitalar. E necessario um cuidador familiar comprometido com o processo
de reabilitacdo para que as orientagdes quanto a introducéo de dieta e o treinamento
dos exercicios sejam rigorosamente seguidos conforme orientagcdo do terapeuta
(MARCHESAN, 2003). Assim, o cuidador, familiar ou ndo, mostra sua relevancia
como instrumento de reabilitacdo, sobretudo no periodo de adaptagbes (BOCHI,
2004).
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Diante do comprometimento da degluticdo, o profissional, juntamente com a
equipe, propde uma dieta com o objetivo de facilitar a degluticAo e evitar a
aspiracao, sempre levando em conta a necessidade nutricional de cada individuo. A
modificacdo das consisténcias das dietas € um dos primeiros e principais recursos
para favorecer o retorno a degluticdo por via oral (ANDRADE, 2012a).

Para melhor controle da eficacia da reabilitacdo, as pesquisas atuais tém se
dedicado a estabelecer escalas de controle funcional da degluticdo. Alguns
profissionais seguem a Escala Funcional de ingestdo Por Via Oral - Functional Oral
IntakeScale (FOIS®) (CRARY; MANN; GROHER, 2005), como forma de observacéao
e pesquisa da evolucado da ingestao oral, em termos de consisténcia e volume. Esta
escala pode ser utilizada para acompanhar a progressdo da dieta via oral do
paciente (SILVA et al., 2010).

Além da postura adequada durante a alimentacdo, as caracteristicas da
dieta para pacientes com disfagia contemplam a exclusado de alguns alimentos e a
modificacdo da textura de outros (SILVA, 2007a). Recomendam-se a textura
viscosa, a fim de facilitar a degluticdo, e a exclusdo de alimentos duros e fibrosos;
para alguns pacientes, os liquidos poderdo ser espessados, a fim de evitar as-
piracdo (SOUZA et al., 2003).

No processo de alta hospitalar, € importante que o paciente e cuidador
responsavel sejam orientados para que estejam atentos e saibam lidar com as
alteracdes na degluticdo, de forma a evitar complicacdes ao sobrevivente do AVC.

Segundo Oliveira, Fernandes e Sawada (2008), um material bem elaborado
ou uma informacéo de facil entendimento melhora o conhecimento e a satisfacdo do
paciente, estimula o desenvolvimento de ac¢des que influenciam o padréo de saude e
favorece a tomada de decisdo, além de contribuir para reducdo do uso dos servigcos
e dos custos com a saude.

Assim, a distribuicdo de um manual educativo como estratégia e instrumento
de apoio terapéutico, fundamentado em conhecimentos cientificos, contendo
proposta de atividades selecionadas para recuperar, desenvolver ou reforcar as
capacidades fisicas, mentais e sociais, promove a saude e a reinsercao social
(OLIVEIRA; FERNANDES; SAWADA, 2008).

As orientacfes deverdo considerar os seguintes aspectos (ABDULMASSIH
et al.,, 2009; BRASIL, 2013c; DANIELS; HUCKABELL, 2014; MACEDO FILHO;
GOMES; FURKIM, 2000; SCOTTISH, 2010):
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A primeira dieta ofertada devera ser pastosa, processada em liquidificador ou
bem amassada, evitando deixar pedacos; servir em temperatura adequada
para ingestao;

Oferecer dieta apenas com o paciente bem acordado, licido e em posicao
sentada, com cabeceira da cama a 90°;

Observacao do estado geral dos dentes e de eventual colocacao de protese
dentéria;

Avaliar se tem uma boa adaptacdo dos labios ao copo, solicitando que beba
agua;

Perceber se mantém o reflexo da tosse e quanto tempo demora para deglutir
a agua;

Avaliar a forgca dos membros superiores, a capacidade de segurar os talheres,
os tremores involuntérios, as dificuldades em cortar os alimentos e a
capacidade visual;

Avaliar o cansaco durante a alimentagdo, os receios, as angustias e se esta
deprimido;

Os alimentos devem ser moles, batidos ou amassados, sem pedacos,
administrados em refei¢des frequentes, e em pequenas quantidades;

Esperar engolir pelo menos duas vezes para oferecer outra colher;

Colocar os alimentos na boca do lado ndo afetado;

Estimular a pessoa a alimentar-se pela sua mao;

Encoraja-lo a comer lentamente, dando tempo para que mastigue e degluta
os alimentos convenientemente;

Estimula-lo a concentrar-se na coordenac¢do de mastigar, respirar e deglutir;
Incentiva-lo a deglutir varias vezes, para permitir uma degluticdo completa;

A ingestdo de liquidos requer bastante cuidado. Oferecer devagar, podendo
utilizar canudos ou copos com configuracdo especial, que permitam ao
doente inclina-los mais, sem reclinar a cabeca, de modo a facilitar a ingestao;
Talheres modificados (cabos de maior diametro — engrossadores de cabos),
que facilitam a preenséo, o corte e a ingestdo dos alimentos; copos com alca
dupla ou recorte para auxiliar na ingestéo de liquidos; pratos fundos e com

borda facilitam a alimentacgéo;
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e Incentivar o uso dos membros superiores para segurar 0 copo, tendo o
membro parético/plégico como apoio durante essa funcao;

e Incentivar a utilizacdo do membro superior parético/plégico como auxiliar em
todas as tarefas da alimentacéo, tais como cortar alimentos, passar manteiga
no pao, beber de um copo com liquidos, servir-se de alimentos, dentre outras
atividades;

e Prestar cuidados de higiene oral apos cada refeicéo;

e Deitar somente quando decorridos 30 a 40 minutos da ingestéo da dieta;

Importante assinalar que essas orientacdes dependem muito do estado
cognitivo e clinico de cada paciente. Deve-se, diante de quaisquer alteragdes,
comunicar os profissionais de saude envolvidos.

Para Macedo Filho, Gomes e Furkim (2000), um dos principais cuidados
com o paciente disfagico é a higiene oral, que deve ser feita mesmo quando néo
estiver se alimentando por via oral, uma vez que a boca € um local de alto indice de
colonizac@o de micro-organismos. Tanto cuidadores como o proprio paciente devem
ser orientados a realizar a higiene oral da mucosa e dos dentes com auxilio de
espatula, gaze, cotonete, escova de dente.

O Scottish Intercollegiate Guidelines Network (2010) recomenda a
higienizag&o bucal diaria com escovacgdo associada ou ndo ao uso de enxaguantes
bucais, preferencialmente com clorexidina a 1% em diluicdo alcodlica, mesmo em
pacientes que nao se alimentam por via oral.

Os fonoaudiodlogos, além de avaliarem a possibilidade de alimentacdo por
via oral segura e reabilitacdo da disfagia com orienta¢cdes, devem, juntamente com a
equipe, indicar a via alternativa de alimentacdo quando a oral se torna risco para o
paciente (MARCHESAN; FURKIM, 2003). A via alternativa, sonda nasoentérica
(SNE) ou gastrostomia, permite uma nutricdo adequada, melhora a recuperagao
fisica, reduz o indice de aspiracdo traqueal por um determinado tempo e, apds a
recuperacao, abre possiblidades de alimentacé&o por via oral (JAMES et al., 2005).

Importante orientar sobre os procedimentos, provaveis riscos e métodos de
resolucao de problemas comuns. Deve-se ainda fornecer um manual de instrugoes e
nameros de telefone para que o paciente, se necessario, entre em contato com um
profissional de saude que entenda as necessidades e 0s problemas daqueles que se
alimentam desta forma em domicilio (NICE, 2013; SCOTTISH, 2010).
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Os profissionais enfermeiros, durante o processo de alta hospitalar, orientam
sobre alguns cuidados com o manejo e oferta de alimentos através da sonda como:
processa-los muito bem no liquidificador e coa-los em uma peneira bem fina;
introduzir agua nos intervalos das refeicbes para evitar a desidratacdo; a
alimentacdo deve ser dada com o paciente sentado ou com a cabeceira da cama
elevada; apOs a refeicdo, o paciente deve ser mantido sentado ou recostado por
pelo menos 30 minutos; controlar o gotejamento da dieta, que deve ser lento, gota a
gota (300 ml em 30 a 40 minutos); apds cada refeicdo, administrar uma seringa (50
ml) de agua filtrada para lavar a sonda; a medicagdo em comprimido deve ser bem
amassada e misturada com agua até a completa diluicdo; apdés a medicacao,
introduzir uma seringa (50 ml) de agua filtrada. Essas orientac6es contribuem para o
nao entupimento da sonda e reduzem os riscos de broncoaspiracées (SCOTTISH,
2010).

Embora a capacidade de engolir possa ser recuperada sem terapia, 0s
muasculos da degluticdo tornam-se cada vez mais fracos durante essa espera.
Assim, 0s encaminhamentos para a terapia e as orientacdes sao particularmente
importantes nesta populagdo (SHAKER, 2011).

A eficacia da reabilitacdo em disfagia orofaringea pode ser comprovada
guando o paciente se alimenta eficientemente por via oral, ganha peso, ou diante da
reducdo na ocorréncia de pneumonia aspirativa (SILVA, 2007a).

Mesmo que a reabilitacdo da disfagia orofaringea tenha apresentado
progressos e se mostrado responsavel pela melhora da qualidade de vida de muitos
pacientes, € importante buscar, permanentemente, novas praticas e novos
procedimentos para alcancar melhores e mais adequados critérios para tal fim.
Segundo Silva (2014), a alta do paciente somente ocorrera quando ele e o seu
cuidador estiverem orientados e treinados para uma degluticdo eficiente, por meio

da qual o paciente podera melhorar a sua condi¢c&o nutricional.
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4. TRAJETORIA METODOLOGICA

4.1. Tipo de pesquisa

Trata-se de uma pesquisa do tipo estudo de caso qualitativo, com
abordagem interpretativa. Define-se tal modalidade como o estudo empirico que
investiga um fendmeno atual em seu contexto real, quando as fronteiras entre o
fendmeno e esse contexto ndo estédo claramente definidas (YIN, 2010). O objetivo do
estudo de caso é compreender as particularidades relacionadas ao caso, que pode
ser simples ou complexo, individual ou coletivo (RICHARDS; MORSE, 2013; YIN,
2010). E muito utilizado para explorar grupos ou experiéncias relacionadas a satde
e/ou doenca, em que o entendimento atual se mostra insuficiente (RICHARDS;
MORSE, 2013).

Nesta pesquisa, os casos foram descritos por meio da experiéncia
vivenciada por pessoas que sobreviveram ao AVC e cuidadores familiares diante do
enfrentamento da disfagia orofaringea no contexto de vida cotidiana.

4.2 Participantes

Os participantes foram pessoas que sobreviveram ao AVC e apresentavam,
no momento da alta hospitalar, sinais e sintomas de disfagia orofaringea e seus
respectivos cuidadores familiares. Esses individuos foram recrutados em uma
instituicdo hospitalar que integra o Sistema Unico de Saide, em um dos municipios
mais populosos do Sudoeste da Bahia.

Constituiram critérios de inclusdo para as pessoas que sobreviveram ao
AVC: idade igual ou superior a 20 anos, de ambos os sexos; diagnostico meédico de
acidente vascular cerebral; sinais e sintomas de disfagia ( tosse, engasgos,
dificuldades de mastigacdo, tempo aumentado de degluticdo, necessidade de
mudancga da consisténcia do alimento); indicadores para uso de vias alternativas de

alimentacéo; tempo apds alta hospitalar de no minimo um més e, no maximo, seis
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meses; residir no municipio em estudo. Foram excluidos aqueles que apresentavam
alguma comorbidade como Alzheimer, Parkinson, residiam na zona rural e que
mudaram de cidade no periodo de coleta de dados.

O tempo maximo e minimo apos a alta hospitalar foi estabelecido para que
pudesse ocorrer o0 processo de adaptacdo em domicilio, bem como o
reconhecimento da doenca e suas dificuldades por parte dos participantes. Dessa
forma, poderiam expor expor suas experiéncias no enfrentamento da disfagia.

Os critérios de inclusdo para os cuidadores familiares foram: idade superior
a 20 anos, independentemente do sexo; que auxiliasse no preparo e na oferta da
dieta ao sobrevivente do AVC. Excluiram-se aqueles que ndo auxiliavam nos
cuidados, no preparo e oferta da dieta e que ndo estavam frequentemente presentes
durante as refeicbes do paciente.

No caso de pessoas que sofreram o AVC e apresentavam déficit cognitivo
severo e disturbios da consciéncia, que impossibilitavam responder quaisquer
perguntas, o questionario socioecondémico, as informacées e o caso foram descritos
na perspectiva do cuidador familiar.

Para identificacdo dos potenciais participantes, foram analisadas as
autorizacdes de internacdo hospitalar (AlH), as quais possibilitaram identificar o
nome das pessoas que vivenciaram o AVC no periodo em estudo. A seguir, com
base no nomes dessas pessoas, a pesquisadora foi ao Servico de Arquivamento
Médico e Estatistico (SAME) para encontrar os respectivos numeros de prontuario.

Por meio da andlise dos prontuarios dos meses de outubro/2015 a
junho/2016 foram identificados endereco e telefone dos possiveis participantes,
assim como outros dados clinicos sobre uso de via alternativa de alimentacao,
diagnostico de disfagia, sinais e sintomas mencionados nas evolu¢des da equipe de
enfermagem, nutricdo e fonoaudiologia. Nesta etapa, foram constatados déficits de
registros nos prontuarios e preenchimento incompleto das informacdes necessarias
para identificacdo dos possiveis participantes.

Identificou-se um total de 132 prontuarios, dos quais 71 foram excluidos por
nao serem de pacientes residentes no municipio, além de 39 perdas por ocorréncia
de Obito. Dos 22 prontuarios selecionados de pessoas residentes no municipio, trés
foram excluidos por apresentarem comorbidade associada ao AVC (Alzheimer), e
dois porque néo traziam relatos de sinais e sintomas de disfagia.
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Assim, fez-se contato inicial com 17 pessoas que sobreviveram ao AVC das
seguintes formas: contato telefonico (12 casos) e visita domiciliar a cinco pacientes,
com os quais nao foi possivel conversar por telefone. O objetivo deste contato inicial
(via telefone) foi a apresentacdo da pesquisadora e obtencdo de autorizacdo para
que pudesse visita-los e apresentar formalmente os objetivos da pesquisa. Nessa
etapa foram registradas duas perdas de pacientes que nao concordaram em
participar, e outras quatro por mudanca de endereco e quatro devido a oObitos.

Foram, entdo, analisados sete casos de pessoas que sobreviveram ao AVC
e que receberam alta hospitalar com disfagia. A descricdo de cada caso foi realizada
por meio de informagbes coletadas com cinco sobreviventes e sete cuidadores
familiares, visto que em dois casos a descricdo foi possivel apenas com o cuidador,
pois 0s pacientes ndo apresentavam condi¢cdes fisicas e cognitivas para participar

deste processo.

4.3. Coleta de dados

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Pontificia Universidade Catdlica de Goias, sob o protocolo de apreciacdo n°
1.332.951 (ANEXO A).

A coleta de dados dos prontuarios na unidade hospitalar para definir a
populacdo do estudo ocorreu de outubro de 2015 a junho de 2016. J4 a coleta em
domicilio foi realizada no periodo de dezembro de 2015 a julho de 2016. Apd6s o
consentimento verbal, agendou-se a primeira visita ao domicilio, para leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICES A, B). Apos o
consentimento formal, expresso por assinatura ao termo, iniciou-se a primeira
entrevista. Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas em
profundidade, individuais (paciente com AVC ou cuidador familiar), realizadas
primeiramente com o paciente e, apés, com o cuidador, em dias diferentes ou em
dupla (paciente com AVC e cuidador familiar).

Todas as entrevistas foram realizadas em local, data e horarios previamente

marcados, de acordo com a preferéncia dos participantes, com duracdo de 45 a 60
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minutos cada. Para identificacdo dos pacientes e dos cuidadores familiares, optou-
se por utilizar as letras P e F, respectivamente.

No domicilio, realizaram-se observacdes diretas na tentativa de apreender a
realidade social vivenciada pelos participantes, como apectos relacionados as
condi¢bes de vida (moradia, trabalho, higiene), relacdes sociais e outros que faziam
parte de seus contextos. Para tanto, fez-se um diario de campo, no qual a
pesquisadora relatou os detalhes constatados. As observacdes diretas limitaram-se
ao contexto do local onde ocorreram as entrevistas (sala, quarto, varanda, cozinha).

As entrevistas foram conduzidas por meio de um roteiro (APENDICE C) que
contemplou as caracteristicas socioeconémicas da pessoa que sobreviveu ao AVC
(idade, nivel de escolaridade, estado civil, situacdo de trabalho, renda mensal) e as
condicBes de saude (tempo de diagnéstico do AVC, tempo de alta hospitalar, fatores
de risco relacionados ao AVC, tempo que apresenta disfagia, sinais e sintomas mais
comuns e tipo de consisténcia alimentar utilizada).

Algumas questdes nortearam as entrevistas: Conte-me como tem sido sua
alimentacdo (do seu ente) nos ultimos meses? Como é para vocé lidar com as
dificuldades para alimentacao apés a alta hospitalar? Como vocé (ou vocés) fizeram
para lidar com esse processo? Como vocé se sente em relacdo a esse processo? O
gue vocés fizeram para enfrentar essa situacdo? O que vocé gostaria de saber
sobre seu problema para alimentar? (APENDICE C).

Essas questbes norteadoras das entrevistas foram extraidas da analise
interpretativa preliminar e permitiram complementar as informagdes coletadas na
primeira entrevista e finalizar a compreensdo da experiéncia vivenciada por essas
pessoas no ambiente social em que vivem.

Ao todo foram realizados 12 encontros, pois para alguns participantes houve
a necessidade de duas visitas ou mais, para compreender o fendmeno em
profundidade e alcancar a saturacao teorica das informacdes.

As entrevistas foram gravadas com auxilio de um gravador de audio e salvas
em modo MP3, mediante o consentimento dos participantes. Cada uma delas foi
identificada apenas numericamente, para 0 controle da pesquisadora, assim
garantindo o anonimato dos participantes. Os dados permanecerdo arquivados com
a pesquisadora por um periodo minimo de cinco anos, com vistas a necessidades

de aprofundamento da analise dos dados e respostas a eventuais questionamentos.
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4.4. Analise dos dados

Os dados foram analisados por meio da analise temética interpretativa,
conduzida em um processo continuo e simultaneo a coleta de dados, de acordo com
as seis etapas recomendadas por Braun e Clarke (2006): familiarizacdo com os
dados; identificacdo dos codigos; agrupamento dos cédigos em nucleos tematicos;
revisdo dos nucleos; definicdo e nomeacdo final dos nucleos; elaboracdo da
descricéo e interpretacdo dos significados expressos pelos participantes em cada
nacleo.

O primeiro passou foi descrever e organizar os dados e, ap0s, transcrever as
entrevistas. A medida que se aprofundou a leitura deste material, fez-se a
identificacdo dos codigos, os quais foram agrupados em nudcleos tematicos, e, em
seguida, houve a interpretacdo e compreensao da experiéncia vivenciada pelos
participantes do estudo (MILES; HUBERMAN; SALDANA, 2014; MINAYO, 2008).

Para garantir a confiabilidade da analise dos dados, optou-se por adotar trés
critérios: (1) gravacdo das entrevistas e checagem das transcricbes pelas
pesquisadoras; (2) confirmacdo, com os participantes, sobre as descri¢cdes ao final
das entrevistas; (3) confirmacdo dos codigos e nucleos tematicos, que foram
checados entre os membros da equipe de pesquisa no decorrer da analise dos
dados. Todo o processo de interpretacéo foi conduzido coletivamente por meio da
discussao, reviso e reelaboragéo das descrigdes e interpretagdes.
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Nesta secdo serdo apresentados 0s casos, 0S temas e 0s respectivos

ndcleos tematicos, identificados por meio dos significados atribuidos a experiéncia

de vivenciar a disfagia orofaringea apds o AVC.

5.1. Descri¢cOes dos casos

O quadro 1 apresenta as caracteristicas socioeconémicas e demograficas

das pessoas que sobreviveram ao AVC e de seus respectivos cuidadores familiares.

SOBREVIVENTE AO AVC

Participante | ldade | Sexo | Estado Situacéao Escolaridade Grau de
(anos) civil ocupacional (anos) Parentesco
P1 66 M Casado Aposentado 1-4
P2 66 F Divorciada | Aposentada 1-4
pP3* 82 F Vilva Aposentada 0
P4* 40 M Solteiro Afastado 5-8
P5 30 F Solteira | Desempregada +de8
P6 63 F Casada | Desempregada 0
P7 85 M Viavo Aposentado 0
CUIDADOR FAMILIAR

F1 67 F Casada Aposentada 1-4 Conjuge
F2 49 M Casado Aposentado 1-4 Filho
F3 39 F Solteira | Desempregada +de8 Filha
F4 47 M Divorciado | Aposentado 1-4 Irméo
F5 57 F Casada | Desempregada 1-4 Mée
F6 28 F Casada | Desempregada +de8 Filha
F7 49 F Casada Trabalha +de8 Filha

*Pacientes que nao participaram da entrevista em virtude de suas condig8es fisicas e cognitivas.
Fonte: Instrumento de coleta de dados (roteiro para a entrevista), Guanambi, 2016

Quadro 1 — Caracterizagdo socioeconémica e demografica dos participantes do
estudo (2015-2016).
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O quadro 2 apresenta as condi¢des fisicas, cognitivas e alimentares dos

participantes acometidos por AVC.

Participante Tempo de Limitagdo na Déficits Alimentagao Alimentagéo por
alta mobilidade e | cognitivos | Pporviaoral via alternativa
hospitalar locomocéo
(meses)
P1 Seis Nao N&o Sim -
P2 Quatro Nao Nao Sim -
p3* Quatro Sim Sim Nao SNE
p4* Trés Sim Sim N&o Gastrostomia
P5 Um Sim N&o Sim -
P6 Dois Sim N&ao Sim -
P7 Seis Sim N&o Sim -

*Pacientes que ndo participaram da entrevista em virtude de suas condi¢des fisicas e cognitivas.
Fonte: Instrumento de coleta de dados (roteiro para a entrevista), Guanambi, 2015-2016

Quadro 2 — Caracterizacgao fisica, cognitiva e alimentar dos participantes do estudo
(2015-2016).

No grupo de participantes (trés homens e quatro mulheres que sobreviveram
ao AVC), a idade variou de 30 a 85 anos, com média de 61 anos. Cinco deles
relataram ter filhos. Prevaleceram pessoas com tempo de escolaridade até quatro
anos (no Brasil, isso equivale ao ensino fundamental incompleto). Os sete
sobreviventes ao AVC ndo possuiam plano de saude complementar. A renda mensal
média era de R$ 880,00. Quatro relataram possuir renda por aposentadoria, e trés
nao conseguiram se aposentar, mencionando dificuldades burocréticas para tanto.

A maioria dos cuidadores familiares era do sexo feminino e tinha filhos. A
média de idade foi de 48 anos. Quanto ao grau de parentesco, quatro sao filhos, um
irmao, um coénjuge e uma méae. A maioria era casada e residia proximo (quatro
cuidadores familiares) ou com a pessoa que sobreviveu ao AVC (trés cuidadores
familiares). Dos sete cuidadores familiares, trés eram aposentados, quatro deixaram
de exercer atividades laborais remuneradas, um diminuiu a carga horaria, e todos
tinham renda média de R$ 880,00.

Considerando os sete casos analisados, o tempo de internagéo hospitalar
variou de 1 a 6 meses, e a maioria, no momento da primeira entrevista, tinha
recebido alta ha mais de 60 dias. Dos sete participantes, cinco encontravam-se com

limitacdes na mobilidade e locomocéo. Identificados também déficits cognitivos (dois
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bY

ndo respondiam aos estimulos solicitados). Em relacdo a alimentacdo, cinco se
alimentavam por via oral, um por sonda nasoentérica e outro por gastrotomia em uso
de traqueostomia.

Em todos os casos, a alimentacéo era preparada pelo cuidador familiar. Trés
tiveram acompanhamento de fonoaudidlogo em domicilio, um foi acompanhado no
ambiente hospitalar e trés n&o receberam orientagbes nem atendimento
fonoaudioldgico. Dos participantes que receberam atendimento fonoaudiolégico, um
foi particular e dois pelo programa de internacdo domiciliar. Dentre esses, apenas
um nao deu continuidade ao tratamento e nao retirou a sonda de alimentagéo,
porque n&o havia mais o profissional no programa e ele ndo dispunha de condi¢bes
financeiras para contratar um fonoaudidlogo particular, assim como os demais que
necessitavam desse acompanhamento.

A maioria dos participantes apresentava déficits fisicos e demandava dos
cuidadores familiares cuidados complexos no contexto domiciliar para os quais
deveriam ser preparados. Todos eram dependentes do cuidador em termos do

preparo para a dieta.

5.2. A experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea ap6s o acidente vascular

cerebral

A experiéncia da disfagia orofaringea vivenciada por pessoas que
sobreviveram ao AVC e seus cuidadores familiares foi caracterizada como uma
trajetéria de mudancas, sobretudo no modo de se alimentar. P6de-se apreender
como essas pessoas enfrentaram a disfagia na fase inicial apos a alta hospitalar.

Por meio da andlise tematica foram identificados os seguintes nudcleos
tematicos: mudancas na alimentacdo (preparo, manejo e oferta da dieta),

dificuldades e sentimentos do paciente e cuidador familiar e o apoio social.
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Dificuldades
e
sentimentos
do paciente

Apoio social

A experiéncia de
vivenciar disfagia

Figura 1 — Diagrama interpretativo relacionado a experiéncia de vivenciar a disfagia

orofaringea apos o acidente vascular cerebral.

5.2.1. As mudancas no preparo, manejo e oferta da dieta apés o AVC

No nucleo teméatico mudancas na alimentacao foram agrupados os cddigos
referentes a mudancgas no preparo, manejo e oferta da dieta. Como em todos 0s
casos a dieta era preparada e ofertada pelos seus cuidadores familiares, os relatos
do preparo foram por eles descritos.

Os cuidadores familiares mencionaram a mudanga no preparo, em termos
de consisténcia da comida, e a necessidade de processar os alimentos no
liquidificador, amassa-los e cozinha-los bem, deixando-os “caldeados e moles”. Essa
mudanca da consisténcia foi mencionada principalmente no periodo imediato apés
alta hospitalar. Alguns participantes relataram sinais e sintomas iniciais de disfagia
nesse periodo, tais como tosse e engasgos, embora, para eles, a dieta em

consisténcia pastosa (“mole”) tenha favorecido a aceitagéo.

[...] Quando ele chegou do hospital, eu fazia um “chotizim”, fazia o pirdo. [...]
Até hoje ele quer pirdo! Até hoje ele come comida mole com caldo, nédo
pode ser sem caldo! Se botar farinha, ele ndo come! (F1)

[...] Tinha que cozinhar o alimento bem cozidinho, mas caldeado, amassar e
colocar pouca quantidade na boca dela e devagar. Pra beber! Eu dava na
colher, no canudo! [...] batia no liquidificador e ainda coava e tentava dar
ela! [...] era bem papinha, era tipo um bebé! (F2)
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[...] cozinha as verduras, depois bate no liquidificador, ai tem que ir coando
10 vezes, pra nédo ficar nada, sendao entope. [...] Coloco aqui na sonda,
naquelas bichinha que eles dao, cada pouquinho de nada. Na boca é mais
grossinha! E sopinha, verdura mesmo, um danoninho, [..] na sonda a gente
tem que colocar bem liquido mesmo [...] pela boca eu faco um pratinho de
mingau e dou pra ela e ela gosta... e ela come. (F3)

[...] A sopa tem dia que fago, coloco as verduras, eu coloco abobora, tem
dia que faco feijdo, fago macarrdo com verdura, bato tudo! Eu dou com a
seringa, coloca ha mangueira (gastrostomia). (F4)

[...] No comeco foi tudo bem amassadinho! Porque ele (médico do hospital)
falou que nédo pode comer assim, muito inteiro ainda, pra ndo engasgar,
né?! Porque era muito perigoso. Ai, a gente pisava a comida e machucava,
machucava, bem molinha, que nem comida de menino novo mesmo. Eu
achei dificil! Pra mim a comida ndo sustentava! (F5)

[...] Tinha que cozinhar, voltar, bater no liquidificador. Quando ele voltou a
ingerir, a gente s6 passava na peneirinha, mas, na época da sonda, a gente
tinha umas trés peneirinhas e, as vezes, usava até um tecido pra poder
coar! Depois que ele voltou a alimentar pela boca, era comida batida,
coada, colocava numa vasilhinha e ele ia comendo aos pouquinhos! Ai foi
ficando mais grosso, depois dando amassado, conforme ele ia sentindo
mais facilidade, a gente ia deixando a comida normal (F7).

Quanto ao manejo e oferta da dieta, os familiares cuidadores pontuaram a
dependéncia do paciente e a necessidade de ofertarem a alimentacao diariamente
com maior tempo e cuidado. Nesse processo, depararam-se com dificuldades
orofaciais e sinais de disfagia. Em suas falas, mencionaram que “derramava da
boca” (escape oral de alimento), havia acumulo de alimento na boca, tosse e

engasgos, além de ser necessario muito tempo para degluticéo.

[...] Ele tinha dificuldade. Eu dava na boca! Mas ele depois foi pegando com
a mao... Porque ele ndo pegava com a méo. Ele ndo pegava, ndo pegava
prato, ndo pegava nada, a médo tava caindo. Ai eu pegava e botava na boca
dele. Ele comia umas quatro cuié e pronto. [...] ai agora a mé&o dele foi
consertando, antes eu dava na boca dele. Dei muito na boca dele. Jesus é
meu testemunho. (F1)

[...] Eu botava comida na boca dela e ficava prestando atencéo, observava

a boca dela, se engolia e ndo tinha resto de alimento, Eu observa bastante
pra depois eu botar mais comida, ai a gente ia colocando aos pouquinhos,
para colocar e descer com facilidade, esperava ela engolir, era bem devagar
mesmo. Demorava umas duas horas mais ou menos para dar alimentagéo
ela, porque era bem devagar, eu dava na colher ou no canudo. (F2)

[...] A &gua era na seringa, porque ela poderia engasgar, depois eu dava no
canudo, até hoje, as vezes, ela tem que tomar no canudo. Eu dava na boca
dela, depois ela foi melhorando e eu levo o prato e ela ja pega com a
maozinha dela. Mas a gente tem que ficar perto porque o prato fica pra cair,
ela come igual um passarinho derramando tudo. (F5)
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[...] A gente faz a alimentagdo dela e da na boca. Porque se a gente deixar
ela comer com a méo dela, ela comeca colocar e acaba engasgando. (F6)

Os cuidadores também relataram ser necessario adaptar utensilios e utilizar

seringas e canudos para minimizar as dificuldades e diminuir os sinais de disfagia.

5.2.2. Dificuldades e sentimentos dos pacientes e cuidadores para lidar com a

disfagia

No nucleo tematico dificuldades e sentimentos dos pacientes e
cuidadores familiares foram agrupados os codigos referentes as dificuldades
enfrentadas durante a alimentacdo. As queixas durante o ato de alimentar estédo
relacionadas aos sinais e sintomas de disfagia. Na perspectiva dos cuidadores
familiares, ha dificuldades para mastigar o alimento, acumulo de alimento na boca,

gueda dos alimentos e maior tempo para deglutir.

[...] Ele tinha dificuldade para comer, um trem assim na garganta que nao
descia a comida. (F1)

[...] Qualquer coisa que engolia ela engasgava. Era como se fosse
tampando a garganta, parava na boca, ela ndo conseguia engolir, tinha
muita dificuldade de abrir a boca, tossia, tinha vez que ela engasgava com a
prépria saliva [...]. (F2)

[...] Ela tinha que engolir devagarzinho, dar aquela paradinha, pra nao
engolir de vez, eu achei um pouquinho dificil, tudo, até a agua foi duro [...]
Descia assim, bem devagarzinho pra ndo engasgar, [...] enquanto ela ndo
engolisse aquilo ali, ndo podia dar a outra colher. [...] A boca ficava assim
(gesto de torta e aberta) [...] comia devagar, s6 pedia mais, quando ela
falava entortava a boca. [...] dificil s6 foi isso ai. (F5)

[...] Logo apds o AVC, a gente via que ela tinha muita dificuldade assim de
engolir, que as vezes ela engasgava bastante, no mastigar eu vejo que ela
tem um pouco de dificuldade, ela come e a comida acaba caindo nela, a
comida fica tudo no canto da boca [...] Ela engasga muito com a agua (F6).

[...] No engolir, parece que ele ndo conseguia direito, como se ele ndo
tivesse forca para a comida continuar descendo. Ele colocava na boca e
ficava um bom tempo né, tentando engolir, até conseguia um pouquinho,
com muita dificuldade (F7).

Alguns sobreviventes ao AVC também verbalizaram dificuldades durante a

alimentacéo, sobretudo com liquidos. A tosse emergiu como um dos sintomas mais
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incdbmodos. Dois participantes relataram, inclusive, evitar ingerir liquidos ou bebé-los

apenas em pouca quantidade.

[...] Parece que faz um no aqui, 6 (garganta) [...] S6 ndo quer descer, mas
embaixo ndo sente nada (estbmago)[...] Eu ndo como coisa seca, s6 mole.
Quando eu como seco, fica na garganta presa. (P1)

[...] Hoje, tem hora que eu tusso, eu como com um copo de agua do lado,
eu como devagar, e qualquer coisa, se eu facilitar cai em meu “gurguminho”
(P2)

[...] Eu vou colocando na boca, e parece que a comida ndo desce, fica aqui
parada (passa a mao na garganta). [...] As vezes quando t6 comendo assim,
eu comeco tossir, parece que € uma coisa, sO colocar a comida na boca
comeca uma tosse ou quando tomava um suco ou agua (P6).

[...]JQuando tem que beber 4gua e café eu bebo com gole pequeno, porque
sendo disgrama a tossir. Mas ndo posso beber muita 4gua, bebo no copo
pequeno (P7).

Nas falas, observam-se também sinais e sintomas que dificultam a ingestéo
de qualquer quantidade de alimento por via oral, 0 que demanda estabelecer uma
via alternativa. Os sinais e sintomas citados pelos cuidadores familiares estao
relacionados a gravidade e funcionalidade, resultando em maior tempo para inicio da

alimentacdo por via oral e retirada da via alternativa.

[...] Ela ndo consegue alimentar, acho que a lingua, ta enrolada a lingua,
por causa do AVC, ai ela ndo come. [...], quando ela comia, era mesma
coisa de nada, assim, colocava na boca dela, ela engasgava, que néo tinha
como engolir, ficava saindo pro lado de fora [...] Parava assim, ndo tinha
fome, ai vai ter que usar a sonda mesmo [...] ela ndo consegue comer um
prato, é por isso que ela ainda tA com a sonda, se tirar a sonda ela passa
fome. (F3)

[...] Ele ndo tem o movimento da boca e da lingua é por isso que ele nédo
consegue comer, por isso ele tem que comer pela sonda na barriga
(gastrostomia), ele ndo tem for¢a para engolir e se der pode tampar o félego
dele, a gente nem arrisca. (F4)

A disfagia afetou a capacidade do paciente tomar a medicacdo e,
consequentemente, contribuiu para que n&do aderisse ao tratamento prescrito,
apesar do risco de comprometer sua saude. Nesse sentido, foram relatadas, pelos
pacientes e cuidadores familiares, algumas adequagbes, por exemplo, mastigar e

amassar o medicamento.
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[...] Quando eu vou tomar um remédio eu tenho que mastigar ele, depois
gue eu coloco agua para engolir, porque nao desce. (P1)

[...] muita das vezes até o préprio medicamento ela ndo conseguia engolir, a
gente colocava na boca duas a trés vezes pra tentar que ela engolia [...]
tinha que ficar de olho se engoliu [...] teve outras vezes eu “massava” 0
comprimido, ai ela tomava melhor. (F2)

[...] vejo que ela tem muita dificuldade em engolir comprimido. As vezes, a
gente quebra o comprimido e coloca um pouco de agua e da. A gente
percebe que da e ela ndo engole, ela comega a conversar e comeca a sair o
comprimido, a baba com o comprimido. [...] Ela toma bem pouca agua, por
isso eu acho que o comprimido ndo desce mesmo. (F6)

[...] Hoje a dificuldade é sé de engolir o comprimido. Tem hora que fica
parado, ndo desce ndo, fica aqui (garganta), ndo sei porque, ai eu falo que
o comprimido n&do desceu nao, custa descer. (F7)

[...] E dificil engolir o comprimido, a agua vai e o comprimido fica na boca,
ele fica rodando na boca, se derrete amarga muito. (P7)

No processo do cuidar e, principalmente, nos momentos de oferta da
alimentacdo, os cuidadores familiares se depararam com dificuldades. Alguns
reconheceram sentir medo por ndo saberem lidar com 0s engasgos. Em suas falas

fica evidente também a preocupacao com o manejo da sonda de alimentacao.

[...] Eu ficava com medo de dar o alimento e cair no goto, em uma crianca a
gente sacode, faz alguma coisa, e se fosse nela, entdo ficava com medo.
(F2)

[...] E um desespero, quando ela engasga a gente fica desesperada. Porque
com ela sentada, a gente fica sem poder fazer muita coisa, ai eu bato nela,
aqui assim (tronco), ai ela vai voltando aos poucos a respirar. (F6)

[...] Foi dificil, a gente colocava na boca duas a trés vezes pra tentar que ela
engolia [...] tinha que ficar de olho se era engoliu, ela engasgava com a
saliva, eu ndo podia sair de perto. (F2)

[...] na época da sonda, a gente tinha umas trés peneirinhas e, as vezes,
usava até um tecido pra poder coar, porque sendo descia na sonda. Foi
dificil, a gente tinha que fazer todas as tentativas para tentar resgatar a
salde, entdo assim, tudo era valido (F7).

[...] Al a gente vai colocando na sonda, as vezes a sonda entope, vira uma
confusao! Ela tem que voltar para o hospital pra botar de novo. Eh dificil pra
ela, porque cada vez que tira e coloca machuca ela toda. E ruim demais ver
ela, pra colocar a sonda ali, ela grita, doi demais, ai tem que fazer de tudo
pra ndo deixar sair [...] E ruim demais [..] é por isso que tem que fazer os
“trem” bem ralinho. Ai, coisa rala pra mim, ela nédo ta alimentando, mas tem
gue fazer tudo ralo agora. (F3)
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O manejo da sonda de alimentacdo requer mais tempo e mudanca da
consisténcia dos alimentos, o que torna necessario passa-los varias vezes na
peneira com o objetivo de ndo entupir a SNE. O cuidadores precisam ainda retornar
ao hospital diversas vezes para troca-la, causando dor e ferimento ao sobrevivente.

Alguns cuidadores familiares vivenciaram mudancas em seu cotidiano de
vida, inclusive sobrecarga no processo do cuidar. Duas das dificuldades por eles
referidas foram falta de conhecimento e necessidade de cuidarem sozinhos de seus

entes.

[...] Quando comegcou foi dificil, eu ndo sabia mexer com nada, porque eu
era sozinha, fiqguei sem saber o que fazer, a gente que tem que se virar. [...].
E eles (internag&o domiciliar) ndo vém todo dia ndo (F3)

[...] Ficou um pouquinho pesado, um pouco puxado, “labutar” com uma
pessoa que tem problema, ai é muito dificil. Comidinha, tem que ser tudo
bem cozida, bem molinha, dar na boca, dar pra beber agua. Porque assim,
a gente nao achou ajuda nenhuma, [...]JComo a gente ndo tem ninguém, pra
mim sozinha fica ruim pegar ela, que eu ndo aguento. (F5)

[...] Ah, foi dificil viul Porque, eu sozinha! Aqui quase ninguém! Todo dia, a
gente que tem que se virar. Foi dificil, ele deu trabalho. O pior que ele bebe,
fala que ndo, mas bebe. Ai da mais trabalho. N&o tinha quem enfrentava pra
mim, né, minha fia! (F1)

Quando ela chegou, ndo tinha experiéncia de nada, a gente foi tentando [...]
Os primeiros dias, foi muito ruim, vocé ndo tem experiéncia, eu ndo sabia
Ihe dar [...] eu ndo tinha orientagdo, entéo foi ruim, eu ndo sabia. [...] Tinha
muita coisa que eu ndo tinha conhecimento. Mas depois de duas semanas
eu ja estava bem. (F2)

[...] Foi dificil pra cuidar dele. Quando ele veio, a gente ndo sabia direito
mexer nele, a gente néo tinha experiéncia nenhuma. Ai eu aprendi la no
hospital a trocar fralda e fazer as coisas pra ele. Pra mim, pra pegar a
pratica, trocar a fralda, dar o banho nele foi dificil. (F4)

[...] Foi terrivel, muito dificil, porque quando estava no hospital tinha o
acompanhamento de toda equipe, dos enfermeiros e tudo, por mais que a
gente arrumou uma equipe pra cuidar, mas ndo tinha o médico 24 horas, e
no hospital qualquer coisa a gente chama o médico... Entdo quando a gente
veio pra casa, foi muito dificil, e I no hospital, ndo tinha necessidade do
médico ta acompanhando todo o tempo. (F7)

Na vivéncia do processo de cuidar, alguns cuidadores familiares relataram
sobrecarga interferindo tanto no convivio social quanto na saude fisica. Foram
mencionados cansaco, dificuldades em cuidar sozinho, problemas de saude e

auséncia de vida social.
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[...] Foi muito ruim, porque eu néo sai no portdo! Eu fiqguei mais de 15 dias
no quarto dela deitado do lado dela. Porque tinha que vez que tinha que
ficar de olho, tinha vez que ela engasgava com a prépria saliva, era ruim por
causa disso. N&o conseguia dormir, vivia cansado, teve um dia que minha
presséo estava altissima, era s6 duas horas de sono, batia um desespero.
Falava com Deus pra ele ajudar... Eu ndo aguentava mais. Eu ficava sem
hora de comer, tomar banho, sai. Sé dentro do quarto cuidando dela. (F2)

[...] Nossa é muito dificil, porque nunca tivemos contato com uma situagao
dessa, ai tivemos que mudar completamente a nossa rotina, ndo temos
mais a vida que tinha antes. Agora a gente vive em funcéo dela, é muito
dificil. (F6)

[...] Pra mim, pra pegar a pratica, trocar a fralda, dar o banho nele foi dificil,
porque eu tenho problema de coluna, tem dia que amanheco travado e néo
consigo fazer nada [...] E dificil geral, é dinheiro, é forca, é saude, a gente
adoece também. (F4)

[...] Tem vez que nem vou pra igreja pra dar comida pra ele, né? (F1)

Outro ponto referido por alguns participantes foi a questao financeira, pois a
baixa renda ndo era suficiente para arcar com o0s custos do cuidado e da
manutenc¢do da casa. Um cuidador relatou dividas e néo ter condicdes de comprar

suplementacao alimentar.

[...] A injec&o é cara, a gente fez o bilhetinho de rifa, mas acabou, ajudou,
ajudou bastante. Tem o nutrem que é caro, o sustagem também. Nos nao
temos dinheiro, eu tomo dinheiro de agiota, pago parcela, paguei duas, trés,
pra dar de comer eu entro no débito de novo e tem que viver assim. (F 4)

[...] A gente ndo tinha condigcbes de pagar um enfermeiro, ndo tinha
condicdes de pagar um meédico ou profissional pra ajudar a gente. O
medicamento ela jogava no chéo, ela cospia, ai era 0 medicamento caro, eu
ndo tava prevenindo, teve época que n&o tinha dinheiro, foi dificil por causa
disso. (F2)

[...] Porque a gente ndo tinha. Condic¢des, alias, nem tem ainda a cadeira
do banho. Nem isso a gente ndo tem, ndo conseguiu de jeito nenhum. (F5)

Ja alguns sobreviventes ao AVC mencionaram sentimentos de medo,
frustagéo, inferiorizagdo e dependéncia, ao lidarem com a disfagia e as mudancas e

adaptacdes a esse processo. Para eles, uma situacao bastante dificil.

[...] Eu comia bem. Eu comia eu comia “inté” mandioca dura e mandioca
crua, eu comia. E agora, depois do derrame pra ca, é que “abadonou” foi
tudo, ndo posso comer, é dificil. Eu mudo tudo e tento comer, tenho que
molhar biscoito, comer com caldo [...]. [...] comida mole, eu como bastante.
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Agora se “ponhar” ai, e por farinha, pra mim, perdeu comida, porque eu nao
como. (P1)

[...] Era muito ruim (choro). Fazia “gastura” (SNE) Eu queria comer e nao
podia comer. Eu ndo podia comer ndo. S6 vontade de comer! Sentia fome e
nao podia comer (choro). (P7)

[...] Foi bem dificil, parece que eu nao conseguia pegar na colher, eu tossia,
a comida caia [...] Eu fiquei com muito medo, eu ndo conseguia levantar a
cabeca [...] Foi tanta dificuldade, eu ficava com medo. (P2)

[...] Eu queria comer sozinha, ndo podia me dar, porque eu saia derramando
tudo, igual ‘meninin’, igual bebé& mesmo. Foi dificil, né? Foi ruim. (P5)

[...]- E eu queria comer sozinha, ndo podia me dar, porque eu saia
derramando tudo. Foi dificil, né? Foi ruim (P2)

Para os cuidadores familiares, o processo de cuidar e o fato de verem seus
entes com dificuldades trouxeram sentimentos de frustacdo, impoténcia, medo e
nervosismo, por ndo saberem lidar com a situacdo e ndo se sentirem preparados
para assumir a tarefa de ofertar o alimento, agora de um modo totalmente diferente.
Nos casos de pessoas em uso da dieta enteral, a alimentagéo via oral tornou-se

desconfortavel, complexa e gerou para o paciente e cuidador sofrimento e pesar.

[...] Fazer a comidinha, fazer e ndo dé& certo, colocar aquele “negoco” na
sonda, tudo eu ficava nervosa. [...] Eu lembro que eu fiquei tdo nervosa,
comecei chorar também! Com medo de ndo acertar fazer as coisas. (F3)

[...] E dificil ver ele assim, uma pessoa que ndo responde a nada, comer
por esse “negogo”. Isso da uma tristeza tdo grande (choro). (F4)

[...] Hoje é diferente, porque ela mesmo ia |4 e comia as coisinha dela,
botava o leite dela, porque ela tava doente, mas ela levantava, pegava,
fazia tudo [...] ela gostava de comer umas comida diferente! Hoje ndo pode
dar, tudo que ela gosta ndo pode. Tem coisa que ela come hoje, que ela
n&o gostava, pela sonda, tem que comer na marra. E que ela, coitada, ndo
ta nem vendo, tem coisa que ela nem gosta (F3)

[...] E dificil, porque ver um parente seu assim, doente, entdo n&o é facil.
Uma pessoa que era agil, que era independente, que fazia tudo, comia de
tudo e hoje depende completamente dos outros, é complicado vocé ver um
parente seu assim. (F7)

[...] era complicado, em saber que a pessoa que vocé ta cuidando, poderia

ter necessidade de ta ingerindo coisas via oral, e ndo t4 conseguindo [...]
gueria comer, sentia vontade de comer e a gente ndo podia dar pra ele.
Teve um dia mesmo que ele chorou, e ninguém sabia o porque ele tava
chorando, foi 0 momento mais dificil, quando a gente foi descobrir era por
causa de um feijdo farofado (F7).
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Os pacientes mencionaram a dificuldade de adaptacéo a essa disfungéo, em
especial na fase inicial do processo de recuperagdo. Relembraram os sentimentos
de insatisfacdo, sofrimento, desanimo e, muitas vezes, até mesmo a desisténcia
diante dos sinais e sintomas da disfagia, principalmente pela tosse constante e

dificuldade de engolir o bolo alimentar.

[...] parece que eu ndo conseguia pegar na colher, eu tossia, a comida caia
[...] Eu fiquei com muito medo, eu ndo conseguia levantar a cabeca. Foi
tanta dificuldade, eu ficava com medo. (P2)

[...] Era uma tosse horrivel, eu pensava que eu ia até morrer, dava uma dor,
uma falta de ar: E ruim, essa tosse é embacada demais, fico sem jeito [...]
Dificil, eu ndo posso nem tomar um café. A coisa que eu mais gosto é
comer, tenho vontade de comer bastante. (P6).

[...] Queria beber um goldo de agua e ndo posso (choro). A comida cai no
goto, ai eu dou para tossir, se eu tossir muito eu vomito, € uma tristeza (P7).

5.2.3. O apoio social como instrumento para enfrentamento da disfagia

No nucleo tematico apoio social, identificou-se que os participantes
vivenciaram fragilidades para o enfrentamento da experiéncia da enfermidade e das
dificuldades cotidianas e, para tanto, o suporte emocional foi fundamental. O apoio
de amigos e familiares e a religiosidade revelaram-se essenciais. Entretanto, foram
identificados déficits de apoio informacional ao longo do processo de recuperacao,
em decorréncia do pequeno contato com profissionais no processo de alta
hospitalar.

Os participantes referiram que a fé em Deus foi fundamental para

enfrentarem as situacdes de dificuldades e isolamentos no processo do cuidado.

[...] Foi Deus! Nés temos que ter muita fé em Deus! Porque foi dificil! Falar
gue foi s6 ajuda nossa, a gente estd mentindo! Falava com Deus pra ele
ajudar! Deus existe! Tinha que ajudar! Eu ndo aguentava mais. Foi ajuda de
Deus! Porque experiéncia a gente nado tinha. Eu ficava sem hora de comer,
tomar banho, sair. S6 dentro do quarto cuidando dela. Entdo tinha que ser
nés e Deus. (F2)

[...] eu pego com Deus e pronto. Entrego a Deus. [...] eu ndo vou morrer por
isso! Que eu ndo vou comer isso aqui e jogo fora... Mas de vez em quando
da aquela coisa ruim, vai cair, eu “seguro”. Deus me ajuda. E! (P1)
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[...] Nao tinha quem enfrentava pra mim?! Minhas “minina” moravam uma Ia,
outra em S&o Paulo, outra ndo sei aonde, tudo doente. E assim desse jeito
ai. E duro, mas com Deus t6 vencendo e vou vencer! Meu Deus do céu, foi
duro, minha fia. (F1)

[...] Né facil, ndo, a gente se apega muito com Deus, pedindo forca pra
Deus. Deus da muita forca pra gente, porque é dificil, € muito dificil. (F3)

[...] foi Deus, a gente pede for¢a a Deus, s6 Deus. Tem que segurar na méo
dele e ele na da gente, ndo deixar cair. Ndo acha ajuda de vizinho, nem de
parente. Deus vai ajudar, Deus ja ajudou muito e ta ajudando. (F5)

[...] Ai s6 Deus, s6 ele para ajudar isso ai vai até o dia que Deus quiser,
porque a gente ndo acha ajuda nenhuma, esses vereador, esse povo,
ninguém ajuda, deixa eles vim pedir voto aqui. (F4)

Apenas dois cuidadores relataram satisfagdo com o apoio recebido dos
familiares, sendo o cuidado e a experiéncia compartilhados entre todos os membros
da familia. Essa situacdo proporcionou o fortalecimento do vinculo familiar e
acolhimento por meio da proximidade, do cuidado e da ampliagdo do amor entre
todos.

[...] N&o é facil assim, pra gente conviver, teve muito apoio da familia, ela
ndo tem uma pessoa que cuida dela, € eu é os meninos, sdo todos. Aqui,
assim, ndo tem isso, que ha, s6 as meninas que tém que ajudar a cuidar,
todo mundo ajuda. [...] tem na hora do banho, meu menino pega eu para
levar para o banho, pra colocar na cadeira (F6)

[...] O carinho foi redobrado né, pai? Meu Deus do céu, os filhos séo 24
horas grudados. N&o sei nem como te responder, E dificil, mas a gente um
ta sustentando o outro, sdo 10 pessoas ao lado dele (choro), cada um vai
dando apoio ao outro. (F7)

Alguns participantes contaram com o apoio informacional, caracterizado
somente por orientagdes no processo de alta hospitalar, mas sem acompanhamento

em domicilio.

[...] A enfermeira |4 (hospital) ensinava, tanto o banho quanto alimentacéo,
ensinou a fazer a limpeza, trocar o curativo, so a fisioterapia que ndo da pra
fazer, a perna dele travou. SO que ele saiu de |4 do hospital e nem laudo
deram, um relatorio, por isso ficou dificil aposentar ele e ndo teve nenhum
retorno, eles néo falaram nada. E dificil. (F4)

[...] Ai, depois a gente veio para casa, conseguimos uma nutricionista, pelo
postinho, ela veio, passou umas orienta¢cdes e falou das coisas que a gente
tinha que dar ela pra comer, que também era as coisas que a gente tava
dando. [...] Ela falou pra ndo colocar muita comida na boca, ndo deixar ela
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comer sozinha, que isso é por conta da doenga essas dificuldades, que
acontecem mesmo, sO isso, que ela falou com a gente, mas ela sé passou,
mas outros profissionais ndo tem néo. (F6)

Um dos participantes relatou nédo ter recebido qualquer orientagcdo ou

informacéo para o cuidado, inclusive sobre aspectos importantes da alimentacao.

[...] N&o, l& no hospital fala nada, ndo. Ninguém orientou, nao. Ninguém
orientou. (F1)

Os participantes ainda contaram com outro tipo de apoio, o formal, por meio
do Programa de Internagdo Domiciliar. Este, alias, € o Unico programa na cidade

para apoio aos cuidados.

[...] Nos primeiros dias eu néo tinha orientagdo, entdo foi ruim, eu ndo sabia
[cuidar]. Com oito dias que a gente estava em casa, eles vieram (equipe de
internacdo domiciliar). Eles orientaram e facilitou! Ela tinha orientacéo da
fonoaudiobloga, fisioterapeuta, nutricionista. Tinha muita coisa que eu nao
tinha conhecimento e eles me ensinaram. Feliz daqueles que pegaram a
internacdo domiciliar. O atendimento foi mil vezes melhor que alguns do
hospital. Cuidadosos, ndo deixa faltar material, mas as vezes falta. Foi
muito bom!! (F2)

[...] Tivemos assim, a orientacdo que podiamos procurar o PSF, sobre a
internacdo domiciliar, s6 que assim, a gente acabou nao procurando.
Montamos toda uma estrutura em casa, tinha o enfermeiro, tinha as
orientacdes da nutricionista, tinha acompanhamento do médico, do
fisioterapeuta, do fonoaudidlogo, entdo ai a gente foi seguindo, mas tudo
particular. (F7)

[...] Dr. Ruan pegou e liberou ela, e falou que ia dar um jeito da pessoa
atender ela em casa. Recebi, 0 médico passou uma receita como é que da
a comida. Af ela (equipe de internacdo domiciliar) veio, ensinou pra gente
como dava comidinha e tudo. Eles vém de semana em semana. A fono
vinha, sé que ndo tem mais fono. As pessoas que ja teve gente com AVC
gue me ajudou, ela falou como faz, vai dando aos poucos até que eles
acostuma. Nenhum médico mandou dar a comida ndo, se a gente for
esperar eles, até hoje ela estava ai com a sonda, eles nunca vém. (F3)

Um cuidador descreveu sua insatisfacdo com o atendimento do programa de
internacao, sobretudo pela auséncia de um fonoaudidlogo, expressando sentimentos
de inseguranca, desapontamento e falta de credibilidade. Relatou apoiar-se nas
experiéncias de pessoas informais que ja passaram por essa situacao e o desejo de

ver seu ente alimentando-se por via oral o mais rapido possivel.
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Diante de tantas dificuldades e desconfortos, houve mencéo a contratacao
de uma equipe particular para assisténcia ao cuidado, o que traria expectativa de
melhora para a familia e permitiria atendimento mais rapido e com melhor atencéo.
Entretanto, por falta de condicfes financeiras, essa ndo € uma alternativa viavel para
todos no Brasil.
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6. DISCUSSAO

Por meio deste estudo, foi possivel compreender que a experiéncia de
vivenciar a disfagia apds o AVC pelo paciente e cuidador familiar ocorreu de modo
intenso e envolveu uma trajetéria marcada por mudancas e readaptacdes
relacionadas a alimentacdo. Essa mudanca foi percebida como algo dificil, que
gerou uma sensacao de despreparo no periodo imediato apos alta a hospitalar.

Em termos das alteracdes no preparo da dieta, verificou-se que muitos
adotaram o protocolo preconizado de mudanca na consisténcia da dieta (NICE,
2013; SCOTTISH, 2010). Os resultados demonstraram adaptacdes no preparo,
manejo e oferta da dieta, sobretudo no periodo imediato apds alta hospitalar.

Ajustes na consisténcia da comida e a necessidade de processa-la no
liquidificador, amassa-la e cozinhar bem, além de sinais e sintomas iniciais como a
tosse, 0s engasgos e a consisténcia pastosa (“mole”), favoreceram a aceitacdo da
dieta. Neste processo, 0s participantes evoluiram mediante erros e acertos, de modo
que, com o tempo, a relutancia e apreenséao foram diminuindo.

Modificar a consisténcia das dietas € um dos primeiros e principais recursos
para favorecer o retorno a degluticdo por via oral, pois interfere diretamente no
transito orofaringeo e, portanto, mostra-se uma conduta eficiente para o controle oral
e da aspiracdo (ANDRADE, 2012). Alimentos moles, possivelmente combinados
com medidas de correcdo postural, melhoram os resultados. Assim, sempre que
possivel, a alimentacdo oral é a melhor op¢cdo (WORLD GASTROENTEROLOGY
ORGANISATION, 2014), pois pode evitar agravos como complicacfes respiratérias
e nutricionais (SOUZA et al., 2003).

Apesar de ser uma estratégia favoravel ao processo de reabilitacdo da
disfagia, assim como descrito no estudo realizado por Abreu (2013), observou-se
que as mudancas no preparo da dieta, mesmo que temporérias, foram impactantes
para a percep¢ao de bem-estar e prazer para se alimentar. Importante pontuar que,
em alguns casos, a alimentacao afeta inclusive o convivio social e familiar.

E possivel que as dificuldades em aceitar 0 novo modo e tipo de alimentos
interfiram na questdo nutricional, uma vez que podem ocasionar uma ingesta em
menor quantidade. Ha, ainda, reducdo do prazer de se alimentar, o que pode levar a
perda de peso e, consequentemente, a desnutricdo (SCOTTISH, 2010).
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Esse fato foi identificado também na pesquisa de Jacobsson et al. (2000), na
qual muitos individuos relataram limitar a dieta apdés adequar a textura para que
pudessem se alimentar de modo seguro Outras vezes, ha reducdo do apetite pela
mudanca do paladar e em virtude do cheiro exalado pela nova forma de
apresentacao dos alimentos, 0 que causa menor ingestdo nutricional. Assim, sentir-
se seguro para se alimentar também interfere na quantidade ingerida, na medida em
gue o receio de engasgar pode levar a uma ingestdo em quantidade insuficiente.

A vivéncia da disfagia traz sentimentos relacionados ao sofrimento, ao medo
de asfixia, ao desconforto para comer, a vergonha sobre sua aparéncia e a
dependéncia, por vezes humilhante, durante as refeicbes (JACOBSSON et al., 2000;
PERRY; MCLAREN, 2003a; 2003b). A tristeza também pode estar associada a
necessidade de enfrentamento da situacdo de dependéncia, sobretudo por se tratar
de uma pessoa cuja vida era alegre e independente e, ap6s as complicacdes
relacionadas ao AVC e a disfagia, sofreu uma impactante transformacédo do habito
alimentar (ANDRADE et al., 2009).

Segundo Nunes (2012), cerca de 30 a 40% dos sobreviventes requerem
algum tipo de auxilio para a alimentacdo decorrente da disfagia orofaringea no
primeiro ano apés o AVC. A perda de autonomia para a alimentacdo entre adultos e
a consequente dependéncia dos mesmos expressam a gravidade dessa
incapacidade. No AVC, além dos aspectos relacionados a disfagia, os pacientes
apresentam outros comprometimentos motores e cognitivos que 0s tornam
dependentes total ou parcialmente de cuidadores familiares.

Durante a oferta dos alimentos, pacientes e cuidadores identificaram os
sintomas mais frequentes relacionados a disfagia: tosses, engasgos, auséncia ou
retardo de reflexo de degluticdo, déficits no controle lingual, tempo prolongado para
fazer as refeicdes, restos alimentares na boca apds a refeicdo e escape anterior de
alimentos pela boca. As alteracbes e as dificuldades durante a alimentacdo foram
identificadas em alguns estudos, nos quais 0s participantes mencionaram acumulo
de alimentos na boca, manipulacdo dos alimentos no prato e derramamento de
comida da boca (CARLSSON; EHRENBERG; EHNFORS, 2004; KINKER;
HAFSTEINSD; THORSTEINSSON, 2013; WESTERGREN et al., 2001).

A dificuldade de engolir pode resultar em aspiracao e ingestéo reduzida de
alimentos, que, por sua vez, podem conduzir a complicagdes potencialmente graves
de pneumonia, desnutricdo e desidratacdo (SCOTTISH, 2010; REMESSO et al.,
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2012). Além disso, pode impor consequéncias emocionais negativas no prazer
alimentar, causando ansiedade e medo, os quais podem levar os pacientes a evitar
a ingestdo oral. Trata-se de uma situacdo preocupante, pois pode provocar
desnutricdo, desidratacdo, depresséao e isolamento.

Foi evidenciado que alguns participantes, mesmo decorridos seis meses do
AVC, apresentaram dificuldades para tomar a medicacdo, situacdo que requereu
algumas adaptacdes. Estudo com onze pacientes idosos na Inglaterra, com
diferentes graus de disfagia, relatou dificuldades por ser necessario amassar a
medicacdo e ingeri-la apenas parcialmente devido ao gosto amargo, 0 que
comprometeu o tratamento medicamentoso (KELLY; CRUZ; WRIGHT, 2009).

Assim, € de suma importancia que os profissionais questionem sobre a
medicacdo ingerida, principalmente em pacientes apdés AVC com historia de
disfagia, a fim de que a formulagéo prescrita seja adequada ao grau de dificuldade
por eles apresentado. Da mesma forma, devem observar a capacidade de ingestéo
e orientar adaptac¢des, tais como amassar, utilizar uma seringa, mastigar com algum
alimento ou dissolver em liquidos.

Os profissionais envolvidos no cuidado de pessoas com AVC tém a
responsabilidade de promover o adequado preparo do paciente e cuidador para a
administragdo dos medicamentos e minimizar os efeitos adversos. lgualmente
importante que profissionais com conhecimento em disfagia disponibilizem
orientacdes (KELLY; CRUZ; WRIGHT, 2009).

No entanto, no presente estudo, foi possivel apreender que os cuidadores e
pacientes deixaram a unidade hospitalar inseguros, alguns por ndo receberem
qualquer orientacédo e outros providos apenas de informagdes pouco elucidativas e
generalizadas em relacdo aos cuidados domiciliares. Sozinhos, tiveram que
aprender a preparar e reaprender a ingerir alimentos. Nesse sentido, o processo de
aprendizagem ocorria mediante “tentativas” e erros, de modo que precisavam ser
persistentes e descobrir, por conta propria, meios para uma melhor degluticdo, bem
como quais alimentos e texturas poderiam tolerar e qual modo de oferta era mais
funcional.

Esse € um aspecto que tem sido apontado em estudos qualitativos sobre o
AVC, os quais assinalam falta de preparo para alta hospitalar e auséncia de
informacdes necessarias para a continuidade do cuidado. Orientacfes e explicacdes

sobre a patologia e as dificuldades que serdo enfrentadas sao fundamentais para
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que o0 paciente e cuidador sintam-se seguros e possam se adaptar as novas
condigoes.

Nesse sentido, a adaptacdo a disfagia orofaringea deve ser discutida
precocemente com pacientes e familiares, os quais devem ser plenamente
engajados no processo de decisdo terapéutica, para minimizar possiveis
complicagbes (PERLINI; FARO, 2005). Assim, para a continuidade do cuidado em
casa, € indispensavel educar, treinar e orientar cuidadores durante o tempo de
permanéncia do paciente no hospital (BOCCHI, 2004; CHAGAS; MONTEIRO, 2004).

Fornecer informacdes sobre as caracteristicas da dieta, a postura adequada
durante alimentacao e a exclusao de alguns alimentos e a modificacdo da textura de
outros é importante para o processo de adaptacao as dificuldades (SILVA, 2007b).
Recomendam-se a textura viscosa, a fim de facilitar a degluticdo, e a exclusdo de
alimentos duros e fibrosos. Para alguns pacientes, os liquidos poderdo ser
espessados, para evitar aspiracdo (SOUZA et al., 2003). Essas orientacdes devem
ser promovidas por meio de intervencdes educativas que utilizem estratégias ativas
e que tenham como objetivo tornar o paciente e o cuidador empoderados para a
tomada de decisdo diante das dificuldades orofaciais e motoras que possam
requerer adaptacoes.

A presenca do cuidador familiar no tratamento da disfagia favorece as
decisfes e orientacdes dos profissionais a respeito do gerenciamento da degluticao,
sobretudo do fonoaudiblogo. Importante seguir as recomendacdes sobre postura e
posicionamento para alimentacdo, consisténcia alimentar, quantidade de alimento
por oferta e total, necessidade de realizacdo de manobras, ritmo de oferta e higiene
oral adequada (MORAES; SPEZZANO, 2012).

Segundo Silva (2004), a reabilitacdo deve ter como base a independéncia
funcional do paciente e, por meio de seus programas, propiciar também a
capacitacdo do cuidador ou do préprio paciente como instrumento fundamental da
reabilitacdo. Tem como propoésito educar, orientar e treinar o paciente disfagico e
seu cuidador na reorganizagao de uma degluticao eficiente.

No processo de alta hospitalar, o paciente e o cuidador responsavel devem
ser orientados para que estejam atentos e saibam lidar com as alteracbes da
degluticdo, de modo a evitar complicacdes ao sobrevivente do AVC. Ganzella e
Zago (2008) preconizam que o paciente receba um relatério de sua condi¢éo clinica,
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assim como orientagdes para cuidados domiciliares, e que seja encaminhado para a
equipe de reabilitacao.

A distribuicdo de um manual educativo como estratégia e instrumento de
apoio terapéutico fundamentado em conhecimentos cientificos, contendo proposta
de atividades selecionadas para recuperar, desenvolver ou reforcar as capacidades
fisicas, mentais e sociais, promove a saude e a reinsercdo social (OLIVEIRA;
FERNANDES; SAWADA, 2008).

Entre as orientacdes recomendadas e que necessitam ser esclarecidas
nessa fase, estdo: sugerir ao paciente colocar os alimentos na boca do lado nao
afetado; estimular a pessoa a alimentar-se pela sua mao; encoraja-la a comer
lentamente, dando tempo para que mastigue e degluta os alimentos
convenientemente; oferecer devagar, podendo utilizar canudos ou copos com
configuracdo especial, que permitam ao doente inclina-los, mas sem reclinar a
cabeca, de modo a facilitar a ingestdo; talheres modificados (cabos de maior
didmetro — engrossadores de cabos) (SCOTTISH, 2010).

O uso desses recursos facilitam a preensdo, o corte e a ingestdo dos
alimentos; valido utilizar também copos com al¢a dupla ou recorte para auxiliar na
ingestdo de liquidos; pratos fundos e com borda facilitam a alimentacdo. E preciso
também incentivar o uso dos membros superiores para segurar 0 copo, tendo o
membro parético/plégico como apoio durante essa funcéo; incentivar a utilizacéo do
membro superior parético/plégico como auxiliar em todas as etapas da alimentacao,
tais como cortar alimentos, passar manteiga no pao, beber de um copo com liquidos,
servir-se de alimentos, dentre outras atividades (ABDULMASSIH et al., 2009;
BRASIL, 2013c; DANIELS; HUCKABELL, 2014; MACEDO FILHO; GOMES;FURKIM,
2000; SCOTTISH, 2010).

Dessa forma, o processo de reabilitacdo deve ser voltado para estimular a
funcionalidade tanto do paciente quanto de seus cuidadores, assim como para
treinar os cuidadores quanto ao estimulo das potencialidades do paciente, na
perspectiva de minimizar a sobrecarga de trabalho. Necessario ainda que o0s
profissionais de saude reconhecam a importancia dessa relacéao e trabalhem com o
paciente no sentido de estimular sua funcionalidade para atividades de vida diaria
(BOCCHI, 2004).

Segundo Miller et al. (2010), embora essas estratégias compensatoérias

possam oferecer algumas protecdes contra aspiracdes e facilitar a adaptacdo ao
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novo processo de degluticdo, ndo h& evidéncias de que recuperem as habilidades
de degluticdo. Conforme pesquisa realizada por Power et al. (2006) com 25
pacientes, ha melhora rapida do processo de degluticho quando a intervencéo
associa-se a orientacfes, cuidados e estratégias terapéuticas realizados pelo
fonoaudi6logo. Portanto, para melhores resultados e diminuicdo dos sinais e
sintomas, h& necessidade de acompanhamento do paciente e tratamento da
musculatura alterada.

Estabelecer o diagnéstico e o prognostico da disfagia é fundamental para
nortear o gerenciamento deste disturbio e reduzir a morbidade e mortalidade a ele
associadas, principalmente ap6s o AVC. A presenca do fonoaudiélogo nao somente
na fase aguda, mas no decorrer do processo de reabilitacdo, nos diferentes niveis
de cuidado, contribui para melhor prognéstico, reabilitacdo de possiveis sequelas e
melhora da qualidade de vida (AMERICAN SPEECH-ANGUAGE-HERING
ASSOCIATION, 2007).

Quando ndo ha acompanhamento e orientacdes por profissionais € possivel a
ocorréncia de engasgos durante a oferta dos alimentos, tal como evidenciado em
alguns relatos dos cuidadores, o que Ihes causou desespero, medo e inseguranca.
Para Fischer (2004), diante de qualquer sinal de engasgo, o cuidador deve
interromper a oferta de alimento, colocar o paciente em posi¢cédo sentada e inclinar
sua cabeca em direcdo ao peito, a fim de evitar o fechamento das vias aéreas
superiores e impedir que aspire o alimento engasgado.

As diretrizes do Suporte Basico de Vida (SBV) preconizam algumas condutas
em situacdes de engasgo, inclusive para leigos: encorajar a vitima com obstrucao de
via aérea por corpo estranho a tossir fortemente e somente em caso de insucesso
na desobstrucdo por tosse voluntaria deve-se, primeiramente, solicitar ajuda e iniciar
a manobra de Heimlich para desobstrucéo das vias aéreas.

No presente estudo, outros relatos de dificeis adaptacdes e conflitos
envolveram a utilizacdo de vias alternativas de alimentacdo. A dificuldade no
manejo, o tempo gasto e a necessidade de mudanca de consisténcia, mesmo
seguindo informacdes recebidas na alta hospitalar, trouxeram sentimentos de
inseguranca e despreparo. Para os cuidadores, observar a pessoa em uso de sonda
nao sentir prazer em se alimentar gera dor e sofrimento. Além disso, h& sensacéo de

machuca-lo e desconforto.
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Os relatos demonstraram ainda falta de orientacéo e cuidados no manejo da
sonda. Um cuidador referiu a necessidade recorrente de troca-la devido a
entupimento. A oferta da dieta por sonda requer alimentos ralos e, apds, limpeza
com 4gua para ndo ocorrer entupimento.

As sondas enterais tém a finalidade de administrar alimentos e s&o indicadas
diante da impossibilidade de utilizar a via normal. No presente estudo, os cuidadores
demonstraram conhecimento desse fato, porém, verbalizaram descontentamento
pela auséncia de um profissional para orientacdes, reabilitacdo e determinacdo do
prazo de retirada da via alternativa (UNAMUNO; MARCHINI, 2002).

Aqueles que passaram pelo uso da sonda e retornaram a alimentag&do por
via oral expressaram sentimentos de vitoria e satisfacdo. A alimentacdo por sonda
nao é prazerosa, pois ela se torna um impedimento mecanico para a entrada do ar,
0 que exige respiracdo oral e concomitante alteracdo de olfato, paladar e
sensibilidade da regido intraoral. Além disso, trata-se de um dispositivo que pode
irritar estruturas. Como vantagens, pode ser facilmente colocada e recolocada e
garante um melhor resultado no estado nutricional do paciente, por reduzir os riscos
de complicacgbes respiratérias (BRASIL 2013c; SILVA, 2007b).

Segundo pesquisas, aproximadamente um ter¢co dos pacientes com acidente
vascular cerebral necessita utilizar vias alternativas para a nutricdo enteral na fase
aguda da doenca e, destes, 10% dependem desta intervencdo até seis meses apos
o acidente vascular cerebral (MORRIS, 2008; BEAVAN, 2010).

Geralmente, as administracdo das dietas enterais sdo realizadas pelo
servico de enfermagem do hospital, sendo consideradas faceis e objetivas, por ndo
dependerem do cuidador. Porém, quando o paciente requer esse cuidado em
domicilio, é o cuidador quem assume essa funcdo, ainda que ndo disponha de
conhecimentos especificos para tanto (UNAMUNO; MARCHIN, 2002).

Segundo a National Institute for Health and Care Excellence (NICE, 2013),
0s pacientes na comunidade que tém alimentacdo por sonda entérica e 0S seus
cuidadores devem receber um plano de cuidados e monitorizacdo pela equipe de
enfermagem e nutricdo da Equipe de Saude da Familia, ou qualquer instituicdo de
saude. Necessitam também de treinamento e informacdes sobre o manuseio da
alimentacao pela via alternativa.

Nesse contexto, torna-se fundamental um programa de avaliacdo e

reabilitacdo fonoaudiologica para retorno da dieta por via oral o mais rapido possivel,
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da mesma forma que € preciso orientar pacientes e cuidadores sobre o0s
procedimentos, provaveis riscos, métodos de resolu¢cdo de problemas comuns.
Deve-se ainda fornecer um manual de instru¢cdes e numeros de telefone para que,
se necessario, entrem em contato com um profissional de saude que entenda as
necessidades e os problemas daqueles que se alimentam dessa forma no domicilio
(NICE, 2013; SCOTTISH, 2010).

Para enfrentamento do processo de cuidar, os participantes relataram que
nao receberam qualquer orientacdo ou apenas algumas informacdes na alta
hospitalar, as quais muitos consideraram insuficientes. A equipe de enfermagem
informou sobre limpeza e troca de curativo e oferta da alimentacdo apenas para
pacientes com via alternativa de alimentacdo. Nado houve explicacdo da disfagia,
nem demais orientacbes e encaminhamentos. Assim, emergiram dos relatos
sentimentos de insatisfacdo e abandono, bem como a constatacdo do recebimento
de escassa informagéo durante a transferéncia do hospital para domicilio.

Diante desse contexto, observou-se que nenhum dos participantes teve
contato com estratégias de educacao em saude, tanto no periodo hospitalar quanto
de reabilitacdo, o que resultou nos diversos déficits de conhecimento citados
anteriormente.

A experiéncia vivenciada por esses cuidadores demonstra que quanto mais
comprometida a autonomia do sobrevivente, maiores as demandas e a
complexidade das atividades desenvolvidas pelo cuidador. E, portanto, de extrema
importancia que se planeje uma assisténcia voltada ndo somente para o paciente,
mas também ao cuidador familiar, pois o envolvimento das pessoas em casa no
processo de recuperagdo pode interferir positivamente na sua saude (REIS;
CABUCCI, 2011).

Para Faro (2000), os cuidadores familiares recebem escassa orientacéo por
parte dos profissionais a respeito dos cuidados com a saude e, mesmo assim,
cuidam de seus familiares doentes de uma forma intuitiva, com base em suas
crencas, experiéncias e com o auxilio de informag6es compartilhadas com outras
pessoas que vivenciam essa situagao.

No presente estudo, queixaram-se, sobretudo, da dificuldade de assumirem
sozinhos este cuidado e relataram ansiedade e falta de esperanca associadas ao

processo de isolamento social. Os sentimentos de medo, inseguranga e nervosismo
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reforcaram a sobrecarga imposta aos cuidadores, principalmente dos que néo
tiveram apoio e orientagdes.

Nessa perspectiva, a sobrecarga esta frequentemente associada ao nivel de
dependéncia fisica, e isso faz com que o cuidado consuma grande parte do tempo
do cuidador, 0 que o leva a se queixar de ndo poder cuidar da propria saude
(BOCCHI, 2004).

A prestacdo de cuidados demanda custos fisicos, sociais, financeiros e
afetivos. O desempenho do papel de cuidador informal interfere em aspectos da vida
pessoal, familiar, laboral e social, predispondo-o a conflitos. A prestacao de cuidados
constitui, dessa forma, uma tarefa ardua e desgastante, que compromete a saude
fisica e psiquica (COSTA et al., 2015; MARTINS, 2003).

Os familiares cuidadores de pessoas com AVC geralmente tém problemas
com o emprego, abandonando, reduzindo a jornada de trabalho ou tendo que sair
mais cedo para se dedicar ao cuidado da pessoa com AVC. E comum que o
sobrevivente ndo receba qualquer beneficio devido a burocracias do processo de
aposentadoria. Assim, os efeitos do AVC sobre os empregos representam perdas e
problemas financeiros (ABREU, 2013; SILVA, 2014).

Muitos cuidadores necessitam de formacdo, educacdo, descanso e de
cuidados com sua saude fisica e mental. Para tanto, precisam da ajuda de outros
familiares para o revezamento dos cuidados, bem como de orientacbes e
capacitacdo da equipe de saude para lidar com os aspectos especificos da patologia
do paciente ou do seu grau de dependéncia (COSTA et al., 2015).

Sob essa perspectiva, observou-se que o apoio recebido nesse momento pela
familia trouxe conforto e forca para a continuidade do cuidado. Na pesquisa de
Ahuja et al, (2013), também emergiram relatos de apoio familiar e de algumas
pessoas da comunidade no cuidado de pessoas com AVC, considerado uma
importante forma de motivacdo, suporte psicolégico e bem-estar devido a auséncia
de outros apoios.

Constatagbes como essas demonstram que o atual modelo de saude nédo
incorporou as intervengdes recomendadas para a continuidade do cuidado diante do
AVC, sobretudo aquelas relacionadas a reabilitacdo e a reintegragéo comunitaria.

N&o ha cuidado e reabilitacdo sem a participacdo da familia, principalmente
no caso de orientagcbes e intervencdes direcionadas ao processo de alimentacgéao.

Dessa forma, é necessario que a equipe de Saude envolva a familia no preparo para
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alta hospitalar, pois ela assumird os cuidados do individuo. A atuacdo da equipe
deve assegurar apoio, a¢gfes educativas e treinamento pratico direcionado a busca
constante da humanizacao e qualidade de vida para ambos (BRASIL, 2014).

Os planos estruturados de alta hospitalar sdo ferramentas capazes de
aumentar a capacidade de autocuidado, fortalecer a adesdo ao tratamento proposto,
reduzir a frequéncia de hospitalizacbes nao planejadas e estreitar a comunicagao
entre o0 hospital e o cuidado fornecido aos pacientes de forma resolutiva e
humanizada.

O planejamento dessa alta deve alcancar o paciente e sua familia, para que
tenham entendimento e compreensdo sobre como enfrentar o tratamento e o
cuidado. Dessa forma, poderdo auxiliar na obtencdo de qualidade de vida e prevenir
complicacBes no retorno do paciente ao convivio familiar e social, de maneira mais
orientada e preparada e com menor chance de reinternacdes. (CEZAR et al, 2005).

Ski e O'Connell (2007) também relataram que a principal preocupa¢do dos
cuidadores de pacientes com AVC sao os cuidados apds a alta hospitalar. Nesse
sentido, faz-se necessaria a oferta de informacfes também por meio de
Associagdes, grupos de apoio, reabilitacdo e ajuda domiciliar.

Em seu estudo, Souza et al. (2009) sugeriram algumas acdes para
potencializar a efetividade do acompanhamento de familiares de pessoas com AVC,
tais como: curso basico de higiene e saude; organizacdo de grupos de apoio a
promocdo da saude fisica, emocional e acdes preventivas. Miller et al. (2010)
sugeriram ainda grupos de apoio como organizacdes sobre AVC e cuidados,
cadastramento para recebimento de revistas, grupos para aconselhamentos e
fornecimento de informacbes capazes de estimular habilidades para resolucao de
problemas, preparacao, depressao e qualidade de vida.

Dessa forma, pode-se dizer que a interacdo da equipe de saude com o
individuo incapacitado e seus cuidadores familiares € um processo de apoio para
superacédo de obstaculos fisicos, sociais, emocionais e educacionais.

O processo de cuidar de pessoas que vivenciam o AVC requer uma rede de
atencdo a saude articulada, integrada e competente, para atender as demandas de
cuidados tanto na fase aguda (pré-hospitalar e hospitalar) quanto cronica (hospitalar
e pos-hospitalar).

Os resultados evidenciaram, apos a alta hospitalar, recebimento de auxilio

do programa de internacdo domiciliar e algumas orientacdes por parte das unidades
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da Estratégia de Saude da Familia (ESF). J& em termos da assisténcia domiciliar,
conforme mencionado, um dos cuidadores descreveu sentimentos de
desapontamento, falta de credibilidade e inseguranca para o processo do cuidar,
sobretudo pela auséncia de um fonoaudi6logo. Relatou ainda ter recebido apoio de
pessoas informais que j& passaram por essa situacdo e o0 desejo de ver seu ente
alimentando de forma segura.

Esses resultados demonstram como os participantes tiveram que lidar com o
processo de aprendizagem e adaptacdo da nova realidade sem o apoio de equipes
de saude. Na pesquisa de Carlsson, Ehrenberg e Ehnfors (2004), foi relatada a
experiéncia do sobrevivente do AVC diante da incapacidade dos profissionais para
apoiar e orientar sobre novas estratégias de alimentacao.

Segundo Witherigton et al. (2008), quando ndo ha transferéncia de
informagdes e assisténcia precisas e completas por meio da interface do cuidado
instala-se um grande risco para a seguranca do paciente. Nesse sentido, 0s servigos
de apoio formal das areas social e de saude disponiveis na comunidade revelam-se
estratégias que contribuem para o atendimento das necessidades dos familiares e
pacientes e tém papel fundamental no alivio da sobrecarga do cuidador e no
direcionamento de suas a¢bes (QUADROS, 2007).

Uma vez que sao frequentes os casos em que o paciente deve dar
continuidade aos cuidados apds a alta hospitalar por periodo de tempo prolongado,
faz-se necessaria uma articulacdo entre praticas de diferentes profissionais e pontos
da rede de atencdo a saude, pois favorece o engajamento do paciente e da familia
em domicilio e pode ser estruturada sob uma linha de cuidado. A linha de cuidado
estabelece os fluxos de integracdo dos pontos da Rede de Atencdo a Saude (RAS),
conforme as necessidades de cada paciente.

As Unidades de Equipe de Saude da Familia, como pontos de retorno do
usuario apos a alta, devem estar aptas para dar continuidade a assisténcia a saude,
destacando-se no tratamento de doencas e na reabilitacdo em domicilio (BRASIL,
2011, 2013b).

A ESF tem a funcdo de atender prioridades definidas localmente, enquanto
0S servicos especializados, hospitais, centros de reabilitacdo, entre outros, tém o
objetivo de atender a demandas de modo imediato e pontual, no uso de aparatos de
maior tecnologia. Apesar dos aparentes objetivos distintos, a meta em comum é

proporcionar atencao integral a saude aos individuos, de modo que precisam estar
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bem articulados e em continua comunicacgéo, pois assim poderdo melhor atender as
demandas dos usuarios (BOCCHI, 2014; BRASIL, 2013b, 2013c; COSTA et al.,
2015)

A transicao segura entre a alta hospitalar e o retorno ao domicilio é realizada
por meio de diferentes modalidades de atendimento das equipes de saude, dentre
as quais se destaca a visita domiciliar. Tal estratégia integra a atengdo em domicilio
e refere-se a uma modalidade de intervencao que pode ser promovida por Unidades
Basicas, Nucleos de Saude da Familia (NASF) e servicos de Atendimento Domiciliar
(AD). Esses realizam um conjunto de a¢des no ambito individual e coletivo e devem
objetivar ndo somente a assisténcia, mas também a prevencao e reducdo das taxas
de internacao e/ou reinternacao por AVC (BRASIL, 2013b, 2013c).

Observa-se, nos resultados, que apenas dois pacientes tiveram
acompanhamento com fonoaudidlogo apés a alta hospitalar, o que possibilitou
estabelecer uma intervencéo para o retorno da dieta por via oral de modo seguro.
Em ambos os casos, cuidadores e sobreviventes relataram satisfacdo, alivio e
seguranca pelo atendimento fornecido.

No grupo de profissionais, o fonoaudi6logo é o mais adequado para
identificar e interpretar as altera¢cdes da dinamica da degluticio. E ele quem deve
caracterizar os sinais clinicos e definir as condutas que permitam o controle da
disfuncdo e previnam as complicacbes comprometedoras da saude geral do
individuo (PADOVANI, 2010; SANTORO et al., 2011).

No entanto, apesar da ampliacdo da atuacéo deste profissional no SUS, seu
acesso em todos os niveis de assisténcia ainda ndo esté suficientemente garantido.
Nota-se desconhecimento sobre a atuacdo de fonoaudiélogos nos niveis de atencéo
a saude e, sobretudo, ndo se reconhece por completo a importancia de sua atuacéo
no servico, a fim de acelerar o processo de alta e a reabilitacdo desse individuo
(ABDULMASSIH et al., 2009).

Acresce-se que a organizagdo da gestdo em saude ainda se caracteriza por
intensa fragmentacdo de servigcos, programas e praticas clinicas, existindo
incoeréncia entre a oferta de servi¢cos e as necessidades de atengcdo. Mostrando-se,
portanto, inadequada para enfrentar os desafios postos por essas situacdes de
saude (BRASIL, 2010; MENDES, 2010).

O ideal, no entanto, aponta na direcéo dos resultados deste estudo, ou seja,

deve haver uma rede de praticas articuladas, em que todos 0s servicos e
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profissionais constituam um componente fundamental do processo. Este, porém,

ainda € um desafio para saude brasileira.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

A experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea por pessoas que
sobreviveram ao AVC e seus cuidadores familiares revelou-se permeada por
dificuldades no processo de alimentacgédo, rupturas na vida cotidiana e fragilidades
assistenciais para atencéo a saude no contexto brasileiro investigado.

Vivenciar a disfagia ap6s o AVC compromete a capacidade da pessoa se
alimentar e demanda dos profissionais de saude e cuidadores familiares atencéo
especial para assegurar, durante o processo de reabilitacdo, o melhor bem-estar
possivel e a manutencdo dessa atividade de acordo com as necessidades da
pessoa que sobrevive ao AVC.

O enfrentamento da disfagia ocorreu com poucas orientacoes,
principalmente, no processo de transicdo do cuidado hospitalar para o domicilio, e
pouco apoio formal. Foi possivel observar que os sinais e sintomas deste disturbio,
como tosse e engasgos, e o despreparo aos cuidados sdo maiores na fase imediata
pés-alta hospitalar, 0 que requer um planejamento integrado para promover o
adequado preparo para o processo de transicdo do cuidado. Os cuidadores
familiares que néo tiveram orientacdes e auxilio nas condutas durante a alimentacao
depararam-se, inicialmente, com maior dificuldade no preparo, manejo e oferta da
dieta, justamente quando os sinais e sintomas da disfagia eram mais frequentes.
Esse aspecto gerou tanto para paciente quanto ao cuidador sentimentos negativos e
dificuldades para o enfrentamento da reabilitag&o.

Observou-se também que, diante de dificuldades, despreparo e falta de
conhecimento sobre as ag¢des na alimentacdo, alguns sobreviventes do AVC e
cuidadores familiares souberam lidar com o processo de disfagia realizando
tentativas de modificar a consisténcia da dieta e, assim, minimizar a dificuldade de
degluticéo.

E visivel que as instituicbes de satde hospitalares e comunitarias ainda néo
estéo significativamente preparadas para o processo de alta e acompanhamento de
vitimas de AVC. Sao necessarias mudancas profundas no modelo de atencédo a
salude para atender essas pessoas de modo integral, assim como seus cuidadores
precisam de acompanhamento apdés a alta hospitalar.
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Fornecer suporte fonoaudiolégico na rede de atencdo a saude, da fase
aguda ao periodo de reabilitagcdo, pode contribuir com estratégias mais efetivas, por
meio de orientacdes, treinamentos individuais, participacdo ativa no gerenciamento
da disfagia e programas de educacdo do cuidador. A finalidade desse suporte é
difundir e aprimorar os conhecimentos do cuidador familiar para o reconhecimento
dos sinais da disfagia, bem como favorecer que incorpore condutas corretas no
momento de ofertar alimentos por via oral e diante de engasgos. Dessa forma, é
possivel minimizar riscos ou reinternacdes por complicacbes respiratérias e
nutricionais.

E necessario que a equipe de Saltde promova o envolvimento da familia no
preparo para alta hospitalar, pois ela assumira os cuidados do individuo. A atuacéo
da equipe deve envolver apoio, acdes educativas e treinamento pratico a busca
constante da humanizacao e qualidade de vida para ambos.

Os resultados sinalizam para a necessidade tanto de modifica¢cdes no atual
modelo de cuidado implementado para pessoas com disfagia quanto de promocao
de acdes em saude cujos focos residam na integralidade do cuidado, por meio de
equipes multiprofissionais, com acompanhamento desde a internacdo hospitalar até
a reinsercao e reintegracdo comunitaria.

Nesse sentido, sugere-se tracar estratégias, metas e objetivos a gestdes e
profissionais de saude, para implementar a linha de cuidado do AVC, buscando a
qgualidade no cuidado prestado. Dessa forma, sera possivel transformar, de fato, a

realidade social vivenciada por esses pacientes.
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APENDICES

APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (pessoa com AVC)

O (a) senhor (a) esta sendo convidado a participar, como voluntario (a), em uma
pesquisa sob o titulo: “A experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea ap6s o
acidente vascular cerebral” que tera como objetivo compreender a experiéncia
vivenciada por pessoas que, ap0s o derrame, passaram a ter dificuldades para se
alimentar relacionadas, principalmente, com a capacidade de mastigar e engolir 0s
alimentos. Meu nome € Ana Claudia Magalhdes Matos, sou fonoaudibloga,
pesquisadora responsavel, mestranda em Ciéncias Ambientais e Saude na Pontificia
Universidade Catdlica de Goiés. Este projeto esta sob orientacdo da pesquisadora e
professora Dr2 Vanessa da Silva Carvalho Vila. ApGs receber os esclarecimentos e
as informagbes a seguir, caso aceite fazer parte do estudo, rubrique todas as
paginas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua
e a outra da pesquisadora responsavel.

Suas informacOes serdo importantes e poderdo contribuir para que possamos
identificar a experiéncia da dificuldade de alimentagdo em pessoas que vivenciaram
o derrame e mostrar para os profissionais de saude as necessidades de melhorias
da qualidade do cuidado, principalmente no momento do seu retorno para casa. Ao
final da pesquisa vocé podera participar de uma atividade educativa que ajudara a
esclarecer suas duvidas sobre os cuidados, além de orientacdes sobre o processo
de alimentagao.

Precisarei realizar uma entrevista e, caso necessite, retornarei com 0 seu
consentimento para complementar, esclarecer duvidas e confirmar com vocé o que
entendi sobre as informacfes que vocé me der. Serdo coletadas informacdes
relacionadas a sua idade, situacdo de trabalho, renda mensal, entre outros. Apos
isso, serdo realizadas algumas perguntas sobre como tem sido para vocé alimentar
apos o AVC e como vocé e seus familiares/cuidadores tém enfrentado esse
processo. A entrevista poderd durar em torno de uma hora, e as suas respostas
poderdo ser gravadas ou nao, dependendo de sua vontade. O material gravado e as
transcrigcbes ficardao arquivados sob responsabilidade das pesquisadoras por um
periodo de cinco anos. Seu nome sera mantido em sigilo, e identificado apenas por
nameros para garantir o carater confidencial das suas informacdes.

Vocé é livre para aceitar ou recusar sua participacdo sem sofrer nenhum prejuizo em
seu atendimento no servico de saude. Vocé é livre para ndo responder ou
interromper suas respostas durante a entrevista, caso nao se sinta a vontade para
discutir sobre alguma questdo. Além disso, podera retirar 0 seu consentimento
mesmo apds o inicio do estudo sem sofrer prejuizos no seu seguimento na
instituicdo de saude. Vocé ndo receberd nenhum tipo de compensacao financeira
pela sua participacdo neste estudo, mas caso tenha algum gasto relacionado ao
projeto este sera ressarcido pela pesquisadora responsavel.

Embora os desconfortos e riscos de sua participacdo sejam minimos, vocé podera
ficar triste, emocionado, chorar ao conversar comigo e relembrar a sua experiéncia.
Caso isso aconteca e vocé julgue necessario, VOcé tera assisténcia imediata,
integral e gratuita por danos diretos ou indiretos, imediatos ou tardios. Se vocé se
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sentir prejudicado com a pesquisa, podera solicitar indenizacdo nos termos da lei e 0
que for decidido pela justica serd acatado pela pesquisadora.

O Sr.(a) terd acesso a qualquer etapa do estudo, bem como aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais duvidas. Em caso de
duavida, sobre a pesquisa vocé podera entrar em contato comigo, nos telefones: (77)
3451.1247, (77) 8825.3174 e com a orientadora da pesquisa a Prof2Dr2 Vanessa da
Silva Carvalho Vila, da Pontificia Universidade Catdlica de Goias pelos telefones
(62) 39461346, (62) 35466632. Em caso de duvida sobre a ética aplicada a esta
pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica e Pesquisa da PUC
Goiés, telefone: (62) 39461512, localizado na Avenida Universitaria, n°® 1069, Setor
Universitario, Goiania, Goias.

Eu,

, abaixo assinado, discuti com a entrevistadora, Ana Claudia Magalhdes
Matos, sobre a minha decisdo em participar neste estudo. Ficaram claros para mim
quais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas e
que tenho garantia de assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos,
imediatos ou tardios quando necessario. Concordo voluntariamente em participar
deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualgquer momento, antes ou
durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que
eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste servi¢o. Eu recebi uma coépia
deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, concordo, rubrico e assino.

Guanambi de de

Assinatura do participante Data

Assinatura do responsavel pelo estudo Data
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (cuidador familiar)

O (a) senhor (a) esta sendo convidado a participar, como voluntario (a), em uma
pesquisa sob o titulo: “A experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea apés o
acidente vascular cerebral”, que terd como objetivo compreender a experiéncia
vivenciada por pessoas que, ap0s o derrame, passaram a ter dificuldades para se
alimentar, relacionadas principalmente com a capacidade de mastigar e engolir 0s
alimentos. Meu nome € Ana Claudia Magalhdes Matos, sou fonoaudidloga,
pesquisadora responsavel, mestranda em Ciéncias Ambientais e Saude na Pontificia
Universidade Catdlica de Goiés. Este projeto esta sob orientagdo da pesquisadora e
professora Dr2 Vanessa da Silva Carvalho Vila. Apos receber os esclarecimentos e
as informacbes a seguir, caso aceite fazer parte do estudo, rubrique todas as
paginas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias. Uma delas é sua
e a outra da pesquisadora responsavel.

Suas informacBes serdo importantes e poderdo contribuir para que possamos
identificar a experiéncia da dificuldade de alimentagdo em pessoas que vivenciaram
o derrame e mostrar para os profissionais de saude as necessidades de melhorias
da qualidade do cuidado, principalmente no momento do seu retorno para casa. Ao
final da pesquisa vocé podera participar de uma atividade educativa que ajudara a
esclarecer suas duvidas sobre os cuidados, além de orientacdes sobre o processo
de alimentacao.

Precisarei realizar uma entrevista e, caso necessite, retornarei com 0 seu
consentimento para complementar, esclarecer duvidas e confirmar com vocé o que
entendi sobre as informagfes que vocé me der. Serdo coletadas informacdes
relacionadas a sua idade, situacdo de trabalho, renda mensal, entre outros. Apos
isso, serdo realizadas algumas perguntas sobre como tem sido para vocé alimentar
0 seu ente apés o AVC e como vocé e seus familiares tém enfrentado esse
processo, quais orientacdes e cuidados tém recebido e realizado. A entrevista
podera durar em torno de uma hora, e as suas respostas poderéo ser gravadas ou
nao, dependendo de sua vontade. O material gravado e as transcri¢cdes ficarao
arquivados sob responsabilidade das pesquisadoras por um periodo de cinco anos.
Seu nome sera mantido em sigilo, e identificado apenas por nimeros para garantir o
carater confidencial das suas informacdes.

Vocé é livre para aceitar ou recusar sua participacdo sem sofrer nenhum prejuizo em
seu atendimento no servico de saude. Vocé é livre para ndo responder ou
interromper suas respostas durante a entrevista, caso nao se sinta a vontade para
discutir sobre alguma questdo. Além disso, podera retirar 0 seu consentimento
mesmo apods o inicio do estudo sem sofrer prejuizos no seu seguimento na
instituicdo de saude. Vocé ndo receberd nenhum tipo de compensacéo financeira
pela sua participacdo neste estudo, mas caso tenha algum gasto relacionado ao
projeto este sera ressarcido pela pesquisadora responsavel.

Embora os desconfortos e riscos de sua participacdo sejam minimos, vocé podera
ficar triste, emocionado, chorar ao conversar comigo e relembrar a sua experiéncia.
Caso isso aconteca e vocé julgue necessario, VOocé tera assisténcia imediata,
integral e gratuita por danos diretos ou indiretos, imediatos ou tardios. Se vocé se
sentir prejudicado com a pesquisa, podera solicitar indenizacdo nos termos da lei e 0
que for decidido pela justica serd acatado pela pesquisadora.

O Sr.(a) terd acesso a qualquer etapa do estudo, bem como aos profissionais
responsaveis pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais dividas. Em caso de
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duavida, sobre a pesquisa vocé podera entrar em contato comigo, nos telefones: (77)
3451.1247, (77) 8825.3174 e com a orientadora da pesquisa a Prof2Dr2 Vanessa da
Silva Carvalho Vila, da Pontificia Universidade Catdélica de Goias pelos telefones
(62) 39461346, (62) 35466632. Em caso de duvida sobre a ética aplicada a esta
pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica e Pesquisa da PUC
Goiés, telefone: (62) 39461512, localizado na Avenida Universitaria, n°® 1069, Setor
Universitario, Goiania, Goias.

Eu,

, abaixo assinado, discuti com a entrevistadora, Ana Claudia Magalhdes
Matos sobre a minha decisdo em participar neste estudo. Ficaram claros para mim
quais sdo os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas e
gue tenho garantia de assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos,
imediatos ou tardios quando necessario. Concordo voluntariamente em participar
deste estudo e poderei retirar 0 meu consentimento a qualguer momento, antes ou
durante 0 mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que
eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste servi¢o. Eu recebi uma coépia
deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, concordo, rubrico e assino.

Guanambi de de
/ /
Assinatura do participante Data
/ /

Assinatura do responsavel pelo estudo Data
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APENDICE C- Roteiro de entrevista semiestruturada

Entrevista n®:
Data da entrevista: / / HORA (INICIO): (TERMINO):

1. DADOS DE IDENTIFICACAO

Nome do participante:

Enderego completo:

Telefones para contato: (77)

2. CARACTERISTICAS SOCIOECONOMICAS DAS PESSOAS COM AVC E DOS
CUIDADORES

1) Idade: Data de Nascimento: / /

2) Cor da pele: (1) Branca (2) Negra (3) Parda (4) Amarela (5) Indigena

3) Situacédo conjugal: (1) com companheiro (2) sem companheiro

4) Escolaridade: (1) < 1 ano (2) 1-5 anos (3) 5-9 anos (4) 10-12 anos (5) > 12 anos

5) Atualmente o (a) Sr (a) recebe algum rendimento? (1) sim. Quanto ?__ (2) ndo

6) Esse dinheiro provém de: (1) aposentadoria (2) penséao (3) outro:

7) Situacao de trabalho: (1) Ativa (2) Inativo aposentado (3) Inativo Licenca Médica
8) Se aposentado (a) qual o motivo? (1) tempo de servigo (2) por idade

(3) por problema de saude

9) Quem é o responsavel pela renda familiar?

10) Qual é arendatotal da sua familia? em reais.
11) Moradia proépria? (1) sim (2) nao 95

12) Com quem mora: (1) conjuge (2) cénjuge e filhos (3) filhos (4) sozinha (5) com

0s pais (6) outros

13) Tem cuidador/responséavel: (1) sim (2) nédo
14) Tempo de diagnéstico do AVC:

Houve reincidéncia? (1) sim (2) ndo Tempo:

15) Tempo ap0s alta hospitalar:
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16) Fatores de risco associados ao AVC: (1) hipertensao (2) diabetes (3)
obesidade (4) dislipidemia (5) coagulopatia (6) outros:

Quem é o cuidador/ responsavel?

1) Idade: Data de Nascimento: / /

2) Cor da pele: (1) Branca (2) Negra (3) Parda (4) Amarela (5) Indigena

3) Situagédo conjugal: (1) com companheiro (2) sem companheiro

4) Escolaridade: (1) < 1 ano (2) 1-5 anos (3) 5-9 anos (4) 10-12 anos (5) > 12 anos

7) Situacéao de trabalho: (1) Ativa (2) Inativo aposentado (3) Inativo Licenca Médica

8) Se aposentado (a) qual o motivo? (1) tempo de servigo (2) por idade

(3) por problema de saude

QUESTOES NORTEADORAS

Conte-me como tem sido sua alimentagéo nos ultimos meses?

Como é para voceé lidar com as dificuldades para alimentacdo apds a alta hospitalar?
Como vocé (ou vocés) fizeram para lidar com esse processo?

Como vocé se sente em relacao a esse processo?

O que vocés fizeram para enfrentar essa situacao?

O que vocé gostaria de saber sobre seu problema para se alimentar?
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disfagia orofaringea (NUNES, 2011). O grupo social que participara do estudo sera constituido por pessoas
que sobreviveram ao AVC e que apresentavam no momento da alta hospitalar sinais e sintomas de disfagia
orofaringea.

Para definir os potenciais participantes, a pesquisadora fara um levantamento no arquivo
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eletrénico da instituicdo co participante ( Hospital Geral de Guanambi) dos nimeros dos prontuérios de
pessoas que apresentaram CID de 160 a 164, no periodo de julho a dezembro de 2015. Mediante a lista com
0s numeros de autorizagdes de internagao hospitalar (AlH), a pesquisadora ira ao Servigco de Arquivamento
Médico e Estatistico (SAME) para identificagdo dos prontuéarios. Por meio da analise dos prontuérios, serao
feitas as identificagbes dos dados relacionados ao endereco, telefone e outras informagdes clinicas, entre
elas,indicadores da presenca de disfagia orofaringea na alta hospitalar.A pesquisadora informa ao todo 20
participantes.

A amostra sera intencional e os critérios para inclusdo serdo: idade superior a 20 anos; ambos 0s sexos;
diagnéstico médico de acidente vascular cerebral; apresentar sinais e sintomas de disfagia; tempo apos alta
hospitalar de no minimo um més e no maximo a 6 meses; residir no municipio em estudo.

Serédo excluidas as pessoas que foram a ébito, que residiam na zona rural, e que mudaram de cidade no
periodo de coleta de dados. Serdo incluidos cuidadores familiares que atenderem aos critérios idade
superior a 20 anos.

Os dados serdo coletados por meio de entrevistas semiestruturadas e observacdes diretas realizadas no
domicilio. Para identificagdo dos potenciais participantes sera realizada a analise dos prontuarios. Sera
realizada analise tematica seguindo as etapas de organizagédo e reducéo dos dados, identificagdo dos
cédigos, construgcdo das categorias tematicas. Os resultados poderédo contribuir para compreensao do
processo de transicdo do cuidado hospitalar para o cuidado domiciliar frente a ocorréncia da disfagia, o que
possibilitara aos profissionais de saude possam elaborar um plano de alta hospitalar condizente com as
necessidades de cada pessoa que sobreviveu ao AVC e seus cuidadores.

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

- Compreender a experiéncia de vivenciar a disfagia orofaringea apés o acidente vascular cerebral na
perspectiva do paciente e de cuidados familiares.
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Objetivo Secundario:

- Explorar a experiéncia vivenciada por pessoas com disfagia orofaringea apoés o AVC e examinar suas
percepcbes sobre as necessidades de

cuidados em salde.

- Descrever a experiéncia vivenciada por cuidadores de pessoas com disfagia apés o AVC e identificar nas
necessidades de cuidados em salde

desse grupo social

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Embora a pesquisa ofereca riscos minimos, os participantes poderao ter reagbes emocionais, como o choro,
a inibi¢éo, a vergonha e o receio no momento da entrevista. Na ocorréncia desse fato, caso seja identificada
alguma alteracdo emocional, a entrevista sera interrompida e os participantes poderdo ser encaminhados,
caso sintam essa necessidade para assisténcia imediata, integral e gratuita.

Beneficios:

Entre os beneficios esperados com os resultados, inclui-se a compreenséo da trajetéria vivenciada por eles
no enfrentamento da disfagia apos o AVC, para identificar as lacunas assistenciais e as potencialidades
para melhorar a qualidade do cuidado nos diferentes espacos de atencéo a saude. Além disso, todos os
participantes apds a realizagdo das entrevistas poderéao esclarecer suas duvidas e ter orientacdes sobre a
alimentacao

com a pesquisadora que é fonoaudi6loga.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de uma pesquisa unicéntrica, nacional, a ser realizada pelo Programa de Pés-Graduacéo Stricto
Sensu Mestrado em Ciéncias Ambientais da Pontificia Universidade Catolica de Goias.

O estudo nao se enquadra em Area Tematica Especial, ndo necessitando portanto de avaliagdo da CONEP.

O Protocolo estd bem desenhado e coerente com os objetivos tragados.

Os critérios de incluséo e excluséo estdo bem definidos e ndo apresentam restricoes éticas.
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A metodologia esta adequada aos objetivos desejados.

Foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para os cuidadores e para os pacientes,
onde constam todas as informagdes que s&o pertinentes em um TCLE. E abrangente e detalhado. A
Linguagem estd4 compreensivel e adequada ao nivel sécio-cultural. Os objetivos foram claramente
informados, bem como a informacéo de participacdo voluntaria. Todos os procedimentos que serao
realizados estdo descritos de forma a ser bem compreendido pelo participante. Estdo descritos os
beneficios, riscos e desconfortos esperados. Garante a liberdade de retirar o consentimento a qualquer
momento sem prejuizo ou perda de beneficios.Ha garantia de confidencialidade da participacéo informando
que os dados obtidos ndo serdo divulgados e nem utilizados para outras finalidades que nao o estudo em
questdo. Apresenta as formas de contato com o CEP responsavel pelo acompanhamento do estudo e com o
investigador principal e equipe de estudo.

O orgamento detalhado da pesquisa foi apresentado indicando o custo total do estudo em R$ 2.273,50 a
cargo da pesquisadora.

Espera-se que aproximadamente 20 pacientes participem deste estudo.

O curriculo do pesquisador responsavel Ana Claudia Magalhdes Matos encontra-se disponivel para consulta
na Plataforma Lattes .

Também encontra-se disponivel para consulta na Plataforma Lattes o curriculo da orientadora do projeto
Vanessa da Silva Carvalho Vila.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Constam no Protocolo os Documentos e Declaragdes pertinentes em concordancia com as normas vigentes,
conforme listados abaixo:

1.PB_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_586691;

2.Projeto Completo;

3.Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para pacientes com AVC e cuidadores ;

4.Folha de Rosto;
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5.Declaragéo da Instituicdo participante;

6.Declaracéo de acesso a prontuarios da instituicao co participante;
7.Declaragéo da Instituico co-participante

8.Roteiro de entrevista semiestruturada.

9.Roteiro de Questdes Norteadoras para Observagao.

10.Protocolo de Avaliagéo do risco de disfagia.

11.Curriculum lattes da pesquisadora principal e professora orientadora.

Recomendacoées:
Sem recomendagdes

Conclus6es ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Parecer : Aprovado

Consideracdes Finais a critério do CEP:

A aprovagao deste, conferida pelo CEP, néo isenta o Pesquisador de prestar satisfagdo sobre sua Pesquisa
em casos de alteragdo de amostra ou centros de coparticipagdo. O pesquisador responsavel devera
encaminhar ao CEP/PUC Goias, via Plataforma Brasil, relatérios semestrais do andamento do protocolo
aprovado, quando do encerramento, as conclusdes e publicagbes.

O CEP PUC Goias podera realizar escolhas aleatérias de protocolos de pesquisa aprovados para verificar o
cumprimento da Resolugdo CNS 466/12 e complementares.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Béasicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 28/09/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_586691.pdf 22:41:44
Outros lattesvanessa.pdf 28/09/2015 | Ana Claudia Aceito
07:31:04 [Magalhdes Matos

Outros lattesana.pdf 28/09/2015 | Ana Claudia Aceito
07:30:08 [Magalhaes Matos

Outros ProtocolodeAvaliacao.pdf 27/09/2015 | Ana Claudia Aceito
15:53:46 | Magalhdes Matos

Outros Roteiroentrevistasemiestruturada.pdf 27/09/2015 |Ana Claudia Aceito
15:52:46 | Magalhdes Matos

Outros Roteirodeobservacao.pdf 27/09/2015 [Ana Claudia Aceito
15:52:11 Magalhaes Matos

Projeto Detalhado Projeto.pdf 27/09/2015 |Ana Claudia Aceito
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/ Brochura Projeto.pdf 15:46:09 |Magalhdes Matos Aceito

Investigador

Declaragao de autorzicaoprontuarios.pdf 27/09/2015 |Ana Claudia Aceito

Instituicéo e 15:44:12 | Magalhdes Matos

Infraestrutura

TCLE / Termos de | TCLEcuidadores.pdf 27/09/2015 | Ana Claudia Aceito

Assentimento / 15:43:27 [Magalhaes Matos

Justificativa de

Auséncia

TCLE / Termos de | TCLEpessoacomAVC.pdf 27/09/2015 | Ana Claudia Aceito

Assentimento / 15:43:01 [Magalhdes Matos

Justificativa de

Auséncia

Declaracao de declaracaoCoparticipante.pdf 27/09/2015 | Ana Claudia Aceito

Instituicéo e 15:39:47 |Magalhdes Matos

Infraestrutura

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 27/09/2015 | Ana Claudia Aceito
15:31:43 Magalhdes Matos

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Endereco:
Bairro: Setor Universitario
UF: GO

Telefone: (62)3946-1512

GOIANIA, 23 de Novembro de 2015

Municipio:

Av. Universitaria, N.° 1.069

GOIANIA

Fax: (62)3946-1070

Assinado por:

(Coordenador)

CEP: 74.605-010

E-mail:

NELSON JORGE DA SILVA JR.

cep@pucgoias.edu.br
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