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Resumen: La deglucion es esencial para la supervivencia humana. Sin embargo, la disfagia, caracterizada
por la dificultad para tragar alimentos y liquidos, puede afectar negativamente la calidad de vida. Este estudio
busca identificar las conductas, practicas y desafios enfrentados por los cuidadores en el manejo de la
disfagia, desde la perspectiva fonoaudiolégica. Realizamos la investigacion en dos municipios de Sergipe,
Brasil, entrevistando a siete cuidadores de pacientes diagnosticados con disfagia. Utilizando un enfoque
cualitativo y la técnica de analisis de contenido de Bardin para analizar los datos, descubrimos que los
cuidadores enfrentan desafios significativos, incluyendo carga emocional, cambios en la rutina y dificultades
en el manejo de la alimentacion. A pesar de reconocer la importancia de la terapia fonoaudiologica, algunos
cuidadores encontraron dificultades paraimplementar las estrategias recomendadas en casa. Los resultados
resaltan la necesidad de apoyo a los cuidadores de personas con disfagia, incluyendo orientacion adecuada
y acceso a recursos de apoyo. Estrategias de capacitacion e intervenciones para promover la salud mental
son esenciales para mejorar la calidad de vida de estos cuidadores.
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ENG Caregivers: behavior and practices in dysphagia

Abstract: Swallowing is essential for human survival. However, dysphagia, characterized by difficulty in
swallowing food and liquids, can negatively impact quality of life. This study aims to identify the behaviors,
practices, and challenges faced by caregivers in managing dysphagia from a speech therapy perspective.
We conducted the research in two municipalities in Sergipe, Brazil, interviewing seven caregivers of patients
diagnosed with dysphagia. Using a qualitative approach and Bardin’s content analysis technique to analyze
the data, we found that caregivers face significant challenges, including emotional burden, changes in
routine, and difficulties in food management. Despite recognizing the importance of speech therapy,
some caregivers encountered difficulties in implementing recommended strategies at home. The results
underscore the need for support for caregivers of individuals with dysphagia, including proper guidance and
access to support resources. Training strategies and interventions to promote mental health are essential to
enhance the quality of life of these caregivers.
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Introduccion

La deglucion es una funcion vital para la supervivencia humana, siendo un proceso mecanico y neurolégico
complejo debido a la intrincada anatomia humana, donde las estructuras del tracto respiratorio, deglucion
y habla estan intimamente relacionadas y comparten multiples funciones (Bhattacharyya, 2014). La disfagia,
caracterizada por la dificultad para tragar alimentos y liquidos, afecta principalmente a personas mayores y
personas con trastornos neurolégicos (Melo, 2014). Las causas de la disfagia son diversas, incluyendo lesio-
nes neurovasculares, traumaticas, neoplasicas, entre otras (Dedivitis et al., 2017), lo que dificulta el desarrollo
de estrategias eficaces de prevencion y tratamiento.
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Ademas del impacto en la calidad de vida, la disfagia puede llevar a la pérdida de peso, dolor e incluso
aislamiento social y muerte (Nguyen et al., 2005). Por lo tanto, es esencial examinar las practicas de los
cuidadores de personas con disfagia, ya que son ellos quienes manejan la condicion en el dia a dia. En este
contexto, el fonoaudidlogo desempefia un papel fundamental, desde la evaluacion inicial hasta laimplemen-
tacion de estrategias de rehabilitacion y orientacion a los cuidadores y familiares de los pacientes.

El enfoque fonoaudioldgico en el tratamiento de la disfagia es crucial (Bhattacharyya, 2014), y la evalua-
cion y el tratamiento deben ser multidisciplinarios e individualizados (Pedroni, 2023), considerando las ca-
racteristicas anatémicas y funcionales del paciente, asi como los factores de riesgo asociados. Este estudio
tiene como objetivo comprender las practicas de los cuidadores de personas con disfagia desde la pers-
pectiva fonoaudioldgica, buscando identificar conductas, desafios y estrategias utilizadas por ellos.

La investigacion pretende contribuir al desarrollo de terapias mas efectivas y personalizadas para pa-
cientes con disfagia, mejorando su calidad de vida e integracion social. El estudio se centra en la actitud y
las practicas de los cuidadores, buscando entender como enfrentan los desafios impuestos por la disfagiay
cual es el papel del fonoaudiélogo en la orientacion y apoyo a ellos.

Método

Se tratd de una investigacion de campo, exploratoria-descriptiva, con enfoque cualitativo. La investiga-
cion exploratoria permitioé a los investigadores obtener una comprensién amplia de un tema especifico,
mientras que la investigacion descriptiva demostré el comportamiento de un fendmeno especifico y
proporciond relaciones entre variables (Gil, 2010). El enfoque cualitativo de la investigacion explord un
conjunto de significados, motivaciones, tendencias, creencias, valores y actitudes que se relacionaban
con un nivel mas profundo de relaciones, procesos y fendmenos que no podian simplificarse a variables
operativas (Minayo, 2014).

La investigacion se llevo a cabo en los municipios de Lagarto y Nossa Senhora de Aparecida, ubicados
en el estado de Sergipe, en el noreste de Brasil. La poblacion objetivo de la investigacion estuvo conformada
por cuidadores de personas que recibieron el diagnoéstico de disfagia, ya sea por causas neurologicas, me-
canicas o funcionales. Se optd por seleccionar 7 cuidadores, sin recurrir a ningun calculo muestral previo. La
eleccion de los participantes se realizoé por conveniencia, utilizando la técnica de bola de nieve, en la que los
cuidadores entrevistados indicaron a otros cuidadores que podrian integrar la muestra. Esta técnica permi-
ti6 acceder a una poblacién de dificil localizacion y contacto, ademas de favorecer la confianza y la adhesion
de los participantes.

Los investigadores contactaron a los posibles participantes a través de abordaje fisico, divulgacion en
redes sociales, correos electronicos o llamadas telefonicas, para invitarlos a participar en la entrevista. La
recoleccion de datos se realizd con cita previa en el domicilio de los participantes, respetando su privacidad
y confidencialidad. La entrevista fue presencial, en un ambiente codmodo y reservado, indicado por el propio
participante de la investigacion. Los datos se registraron en formato electrénico, mediante grabacion de
audio, previo consentimiento de los participantes. Los datos grabados se almacenaron en un dispositivo
seguro, protegido por contrasefia, y posteriormente se eliminaron de acuerdo con las normas éticas y de
proteccion de datos vigentes en Brasil, garantizando su confidencialidad e integridad. Cabe destacar que los
datos recolectados estuvieron en posesion exclusiva de los investigadores.

Los participantes que deseaban participar en la investigacion debian firmar un formulario de consenti-
miento informado, manifestando su interés y consentimiento. También debian cumplir con los siguientes
criterios de inclusion: cuidar a una persona con disfagia atendida por un fonoaudidlogo, residir en los munici-
pios de Lagarto y Nossa Senhora de Aparecida, Sergipe, tener 18 afos o mas y tener condiciones cognitivas
y emocionales para responder a las preguntas de la investigacion. Los criterios de exclusion de la investi-
gacion fueron: estar en situacion de duelo o estrés postraumatico, o tener algun conflicto de interés con la
investigacion.

Como instrumento de recoleccion, se empled la entrevista semiestructurada. Los datos fueron ana-
lizados mediante la técnica de anélisis de contenido de Bardin (2016), que consta de tres etapas: prea-
nalisis, exploracion y tratamiento de resultados, e inferencia e interpretacion. La clasificacion consistio
en la identificacion de las ideas centrales después de multiples lecturas exhaustivas, seguida de la
separacion y clasificacion cuidadosa de los temas importantes, y finalmente el analisis e interpretacion
basados en la informacion recopilada. En esta fase, se pudieron utilizar recursos para la presentacion
de los datos.

Esta investigacion estuvo de acuerdo con las directrices éticas del Consejo Nacional de Salud brasi-
lefio para investigaciones que involucran seres humanos, especialmente la Resolucién n.° 466/2012, que
establecio los fundamentos éticos y cientificos para este tipo de investigacion. Los voluntarios que acepta-
ron participar en la investigacion fueron informados sobre los propdsitos, metodologias, ventajas y riesgos
de la investigacion, asi como sobre sus derechos y responsabilidades como colaboradores auténomos.
Manifestaron su consentimiento libre y esclarecido mediante la firma de un formulario de consentimiento
informado antes de comenzar su participacion en la investigacion (Brasil. Consejo Nacional de Salud, 2012).

La investigacion fue sometida a la aprobacion del Comité de Etica en Investigacion de la Universidad
Federal de Sergipe, Campus Lagarto (dictamen sustentado n.° 6322581), instituciéon responsable de la in-
vestigacion, que fue una instancia de control social que veld por la proteccidon de los participantes en la
investigacion. Ademas, la investigacion respeto los principios de bioética y derechos humanos, de acuerdo
con los documentos internacionales que guian la investigacion con seres humanos.
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Resultados y discusion

El estudio implicé un contacto inicial con los cuidadores de personas con disfagia a través de correo electro-
nico u otros medios de comunicacion. Las entrevistas fueron programadas con siete cuidadores, realizadas
en lugares comodos y sin la presencia de terceros. Los participantes mostraron interés y disponibilidad du-
rante las entrevistas, con la mayoria no mostrando signos de estrés.

Después de la recoleccion y tratamiento de los datos, se llevé a cabo un proceso de decodificacion de
los dialogos para la creacion de categorias, siguiendo la metodologia de Bardin (2016). Se opt6 por la cate-
gorizacion semantica, abordando aspectos como el historial del cuidado, el conocimiento sobre la disfagia,
la prevencion de situaciones de riesgo, la salud mental del cuidador y otros temas relevantes.

El analisis de los resultados reveld una variedad de emociones y desafios enfrentados por los cuidadores,
destacando la carga y el cambio en la rutina como aspectos comunes. Los testimonios de los cuidadores
reflejan la complejidad del cuidado y su dedicacion a lo largo del tiempo:

“Soy empleada doméstica y pasaba la mayor parte del dia haciendo limpieza, pero ahora que mi ma-
dre esta teniendo dificultades de salud ya no puedo trabajar. Estoy desempleada y solo vivimos con
Su pension, asi que esa es mi mayor dificultad, no tener mi propio dinero y depender completamente
de ella.” (C7)

La aparicion de una enfermedad prolongada en la familia conlleva cambios significativos, especialmente
para el cuidador, quien enfrenta nuevas responsabilidades y desafios fisicos y emocionales (Castro & Souza,
2016; Reis et al., 2018).

Es esencial que los cuidadores sean reconocidos como elementos fundamentales en el proceso de cui-
dado y que comprendan la importancia de cuidar de si mismos (J. A. Arauljo & Leitdo, 2012; Castro & Souza,
2016). Se enfrentan a una serie de emociones conflictivas y necesitan apoyo para garantizar una atencion de
calidad sin sobrecargarse (Mendes & Santos, 2016).

En cuanto al manejo de la disfagia, los cuidadores a menudo reciben orientacion de fonoaudidlogos,
pero enfrentan brechas en el conocimiento y la implementacion de estrategias en casa, destacando la ne-
cesidad de mas apoyo y capacitacion especifica:

“La fonoaudidloga me orient6 a reducir la cantidad de alimento ofrecido, cambiar la consistencia de la
comida, de solida a pastosa, y disminuir el tamano de la cuchara.” (C6)

Hasta finales de la década de 2010, la especializacion en motricidad oral incluyo las particularidades de
la disfagia, pero la actuacion fonoaudiolégica en Brasil carecia de detalle en las producciones cientificas. En
las décadas de los 80 y 90, profesionales pioneros establecieron cursos de posgrado para registrar el de-
sarrollo de las intervenciones hospitalarias, coincidiendo con el inicio de la practica especifica de la disfagia
(Steimberg et al., 2003).

La oficializacion de la disfagia como especialidad fonoaudioldgica ocurrio solo en 2010. En este contexto,
avances tecnolégicos como la videofluoroscopia y la videcendoscopia permitieron estudios mas profundos
sobre la fisiopatologia de la deglucion y, en consecuencia, terapias mas efectivas (Resolucdo CFFa n.°c 604,
de 10 de margo de 2021.Dispde sobre a criacdo da Especialidade em Fonoaudiologia Hospitalar, define as
atribuicdes e competéncias relativas ao profissional fonoaudidlogo especialista e da outras providéncias.,
2021; Steimberg et al., 2003).

En cuanto a la orientacion, es fundamental que tanto los cuidadores como los profesionales estén aten-
tos para identificar precozmente los sintomas de dificultades alimentarias en pacientes con disfagia. En la
evaluacion del fonoaudidlogo, es esencial que considere todos los musculos y funciones orofaciales del
paciente, proporcionando recomendaciones sobre postura y posicionamiento durante el proceso de eva-
luacion (L. A. Araudjo et al., 2012; Menezes et al., 2017; Vianna & Suzuki, 2011).

Al abordar la prevencion y gestion de situaciones de riesgo o emergencia relacionadas con la disfagia,
los cuidadores mostraron inquietud e incertidumbre sobre como actuar frente a atragantamientos y otras
emergencias. La variacion en el conocimiento sobre los servicios de salud disponibles reflejé la necesidad
de educacion y acceso a recursos de apoyo. En este contexto, un cuidador compartié una experiencia per-
sonal impactante:

“Mi madre se atragant6 dos veces, una vez con cuscus y otra con agua. Fue uno de los mayores sustos
de mi vida, me quedé sin reaccion, sin saber qué hacery a quién pedir ayuda.” (C1)

Las personas con disfagia corren el riesgo de enfrentar una obstruccion respiratoria grave o total, espe-
cialmente durante las comidas, lo que puede resultar en una emergencia médica. La falta de atencion ade-
cuada durante la alimentacion puede exponer a los pacientes, especialmente a aquellos postrados en cama
o dependientes, a episodios de neumonia aspirativa, aumentando los riesgos de morbilidad y mortalidade
(Amella, 2004; Colodny, 2008; Donovan et al., 2013; Riviére et al., 2002; da Silva, 2014).

La falta de conocimiento sobre las dificultades, la falta de capacitacion adecuada o los cambios en la
rutina de preparacion de alimentos pueden tener un impacto negativo en el tratamiento y en la evolucion del
cuadro clinico, ademas de generar mayor estrés para el cuidador (Amella, 2004; Colodny, 2008; Donovan et
al., 2013; Riviere et al., 2002; da Silva, 2014).

En situaciones de urgencia y emergencia con pacientes disfagicos, es necesario seguir un procedimien-
to especifico. Al tratar con pacientes que presentan disfagia crénica en un servicio de urgencias, se de-
ben considerar la presencia o ausencia de sintomas de alerta y se deben referir adecuadamente para su
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investigacion y seguimiento. En el cuidado fonoaudioldgico, es crucial comprender las condiciones familia-
res e institucionales del paciente, asi como conocer al cuidador responsable, incluyendo su disponibilidad,
tiempo y el vinculo afectivo con el paciente. Estas informaciones son esenciales para definir la conducta
terapéutica adecuada y proporcionar orientaciones sobre los cuidados necessarios (Dantas-Galvao, 2021).

El impacto negativo en la salud mental y emocional de los cuidadores también evidencia la necesidad de
apoyo integrado para promover su bienestar:

“Hablar con Dios para mi es suficiente, la fe que tengo en él me da fuerzas para seguir adelante, ser
fuerte y cuidar de mi madre.” (C3)

Los cuidadores enfrentan una carga emocional debido a las demandas de cuidado y al vinculo emocional
con los pacientes, encontrando en la espiritualidad y la religiosidad un apoyo para lidiar con estas dificulta-
des. Estos aspectos actuan como factores protectores para la salud y estabilidad emocional de los cuidado-
res. Sin embargo, también pueden surgir dudas e interpretaciones negativas, asociando la enfermedad con
una posible castigo divino(Goldstein, 1995; Silva et al., 2021).

La espiritualidad y la religiosidad juegan un papel crucial en la aceptacion de la enfermedad y en el en-
frentamiento de los desafios. Es fundamental brindar apoyo a los cuidadores familiares, incluyendo estrate-
gias para promover la salud mental, con el fin de mejorar su calidad de vida (Araudjo Alves et al., 2016; Farinha
et al., 2022; Machado et al., 2018).

Ademas, es importante abordar preocupaciones especificas relacionadas con la gestion de emergen-
cias y proporcionar educacién continua sobre la disfagia:

“Qué puedo hacer si ella se atraganta antes de que lleguen los médicos?” (C1)

El cuidador no profesional, generalmente sin formacion en el érea de la salud, desempefia un papel cru-
cial en el cuidado de los pacientes, especialmente en contextos familiares. La capacitacion de estos cuida-
dores es fundamental para mejorar la calidad de la atenciéon brindada, proporcionandoles conocimientos
tedricos y habilidades practicas (Brasil. Ministério da Saude, 2003; Watanabe & Derntl, 2005).

Ademas, los cuidadores capacitados muestran empatia, solidaridad y compromiso con el bienestar del
paciente, lo que permite una interaccion mas efectiva e individualizada (Anicio, 2013). Es esencial que sepan
brindar primeros auxilios en situaciones de emergencia, manteniendo la calma y proporcionando informa-
cion cuidadosa al paciente para evitar la ansiedad o el miedo.

Conclusiones

Los resultados senalaron una amplia variedad de emociones y desafios enfrentados por estos individuos,
reflejando la complejidad del contexto de cuidado.

Los relatos de los cuidadores evidenciaron una diversidad de experiencias, desde sentimientos de so-
brecarga y miedo hasta procesos de adaptacion y aprendizaje. La duracién del cuidado varié considerable-
mente, destacando el compromiso de estos cuidadores. La sobrecarga y el cambio en la rutina surgieron
como desafios comunes, revelando la dificultad de equilibrar la vida personal con las responsabilidades de
cuidado.

El analisis también identificod brechas en el conocimiento y la capacitacion de los cuidadores, a pesar de
las orientaciones proporcionadas por los fonoaudidlogos. Se mencionaron estrategias para facilitar la de-
glucion, resaltando la importancia de adaptar las técnicas de alimentacion y los cambios en la consistencia
de los alimentos.

Ademas, los cuidadores expresaron preocupaciones sobre situaciones de emergencia relacionadas con
la disfagia, resaltando la necesidad de educacién continua y acceso a recursos de apoyo. El impacto nega-
tivo en la salud mental y emocional de los cuidadores enfatiza la importancia de enfoques integrados, que
incluyan apoyo religioso o profesional.
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