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RESUMO

A maioria das criancas com Paralisia Cerebral (PC) apresenta alteragdes nas funcdes orais,
que torna o alimentar dificil, podendo trazer graves consequéncias para saude, como
desnutricdo e pneumonia. O cuidador é essencial na alimentacédo dessas criangas, de modo que
precisa conhecer e praticar as recomendacfes para alimentacdo segura. A fim de evitar
complicacdes e reduzir estresse de cuidador e crianca, orientacdes de praticas alimentares sdo
essenciais e precisam ser satisfatdrias e efetivas. O fonoaudidlogo é o profissional habilitado
na assisténcia e na intervencéo das dificuldades alimentares das criancas e na orientacdo do
cuidador. A despeito disso, orientacdo nem sempre é incorporada a pratica. A pesquisa teve
como objetivo verificar a qualidade das orientaces recebidas e as praticas alimentares das
mdes/cuidadores de criancas com PC. Tratou-se de uma série de casos, com 59 cuidadores de
criancas com PC de um a dez anos de idade, com GMFCS de nivel IV ou V, em dieta via oral.
A entrevista constava de questes sobre como foram orientados os cuidados na alimentagéo e
como estes eram praticados. Do total da amostra, 52 participantes ja haviam recebido
orientaces fonoaudioldgicas, sendo postura o aspecto mais focado e sinais de risco de
broncoaspiracdo os menos orientados. O uso de utensilio na oferta foi o que mostrou maior
inadequagdo na pratica e divergéncia entre conhecimento e pratica. A qualidade das
orientacdes esteve relacionada com consisténcia, utensilios inadequados e realizacdo de
manobras facilitadoras durante a alimentacdo das criancas. Conclui-se que as orientagdes
estdo sendo realizadas, porém podem ser aperfei¢coadas visando uma pratica de cuidados
continua e segura.

DESCRITORES: Paralisia cerebral. Alimentacdo. Cuidadores



ABSTRACT

Most of the children with Cerebral Palsy (CP) present alterations in oral functions, which
makes feeding difficult and can have serious consequences for their health such as
malnutrition and pneumonia. The caregiver is essential in the feeding process of these
children, so that it needs to know and practice the recommendations for safe feeding. In order
to avoid complications and reduce stress of the caregiver and the child, orientations of
alimentary practices are essential and need to be satisfactory and effective. The speech
therapist is the professional qualified in the assistance and intervention of children's
alimentary difficulties and to guide the caregiver. In spite of this, guidance is not always
incorporated into practice. The research aims to verify the quality of the guidelines and of the
practice of the mothers/caregivers of children with CP regarding the cares in feeding. This is a
case series, with 59 caregivers of children with CP and age between one to 10 years old, with
GMEFCS level IV or V, on oral diet. The interview consisted of questions about health care in
the feeding process, how it was oriented and how it was practiced. The data were typed and
analyzed using the Epi-Info and Fisher's exact test was used to compare categorical variables.
Of the total of the sample, 52 participants had already received speech therapist orientation,
the most focused aspect was posture. Signs of bronchoaspiration risk were the least oriented.
The adequate utensil aspect in the offer was the one that showed greater misapplication in the
practice and divergence between knowledge and practice. The quality of the orientation was
related with consistency, inadequate utensils and the accomplishment of facilitating
maneuvers made during the feeding of the children. It is concluded that the guidelines are
being carried out, but they can be improved aiming at a continuous and safe care practice

Keywords: Cerebral palsy. Feeding. Caregivers
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1 APRESENTACAO

A Paralisia Cerebral € a causa mais comum de incapacidade infantil, responsavel por
alteracdes na postura, movimento, sensibilidade, entre outras. A degluticdo € uma das funcdes
que se encontra frequentemente prejudicada em criangcas com PC, ja que requer controle
neuroldgico complexo, além da manutencdo de ténus, mobilidade e sensibilidade das
estruturas envolvidas para que ocorra de forma adequada e segura.

A disfagia, caracterizada como dificuldade na degluticdo, necessita atencdo especial,
pois pode causar complicacBes graves como desnutricdo, desidratacdo e pneumonia, além do
iIsolamento social e estresse no momento da alimentacdo. Mé&es de criangas com PC
normalmente € quem realiza o papel de cuidador principal de seus filhos, que por
incapacidades diversas sdo dependentes. Essas mées envolvidas diretamente na alimentacéo
de seus filhos, costumam relatar dificuldade e inseguranca em alimenta-los, devido aos
frequentes engasgos, tosses, choro, recusa e lentiddo durante a refeicéo.

Para o0 sucesso na atividade de alimentar a crianca com PC, deve-se tomar alguns
cuidados essenciais em relacdo a postura da crianca, aos utensilios adequados, as
consisténcias seguras e facilitadoras e & velocidade na oferta do alimento. Porém, as maes
devem receber e incorporar de forma eficaz essas orientagOes, preferencialmente na terapia
fonoaudioldgica, j& que o profissional habilitado a diagnosticar, avaliar e tratar as disfagias é
o fonoaudiologo.

Na pratica, observa-se que muitos dos cuidadores de pacientes com disfagia ndo
realizam os cuidados adequados no momento de alimenta-los, mesmo aqueles ja orientados.
Surgiu, entdo, o interesse em entender como esses cuidadores sdo orientados e de que forma a
qualidade dessas orientacdes interferem em suas atitudes na préatica de alimentar criangas com
PC. Sendo assim, a pergunta do estudo ¢ “Qual a qualidade das orientacGes referentes aos
cuidados na alimentacdo de criangas com PC recebidas por mées/cuidadores e como sdo
transportadas para a pratica?”

A partir desse conhecimento, pretende-se identificar as principais dificuldades
encontradas por eles, além de outros fatores que podem estar envolvidos na incorporacdo dos
cuidados orientados para a pratica, e assim repensar a maneira de efetivar a pratica do
orientar.

Consciente das limitacOes e da complexidade para investigar essas questdes, o objetivo

do estudo € verificar a qualidade das orientagdes e a pratica das mées ou cuidadores de
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criangas com paralisia cerebral, em relagcdo aos cuidados necessarios a alimentacdo. Além
disso, propdem-se:
e Identificar aspectos e cuidados da alimentacdo que mées ou cuidadores de
criancas com paralisia cerebral conhecem e praticam;
e Conhecer a qualidade das orientacOes recebidas;
e Relacionar a qualidade da orientagdo recebida a pratica de cuidados na
alimentacéo;
e Identificar os principais obstaculos da préatica dos cuidados na alimentacdo de
criancas com paralisia cerebral.

O trabalho consta de seis capitulos, a saber: Apresentacdo, Revisdo de Literatura,
Método, Resultados, Discussdo e Considerac@es Finais e Recomendacdes.

A partir desse trabalho, espera-se que profissionais que atuam em reabilitagdo
repensem a importancia da orientacdo, principalmente os fatores implicados na transposicéo
do que recebem e de fato, fazem. De forma objetiva, pretende-se evidenciar que o orientar é
parte integrante do processo terapéutico, de forma a tornd-la mais eficaz e garantir uma
melhor continuidade do cuidado as criangas com Paralisia Cerebral. Além disso, pretende-se
despertar o interesse de outros pesquisadores a enriquecer conhecimento que visem 0

cuidador e seu papel no processo terapéutico.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Paralisia cerebral

A definicdo mais ampla e atualizada para Paralisia Cerebral (PC) é a de Rosebaum
(2007) que a descreve como sendo um grupo de desordens permanentes no desenvolvimento
do movimento e da postura atribuidas a lesdo ndo progressiva que ocorreu no periodo precoce
do desenvolvimento cerebral, causando limitaces nas atividades. Atualmente, tem-se
empregado o termo Encefalopatia Crénica Nao Progressiva para esclarecer o carater
persistente e ndo evolutivo da doenca. Contudo, a expressdo Paralisia Cerebral é universal e
bastante utilizada em publicacBes e congressos. Assim, neste estudo esse serd o termo
utilizado.

A causa da PC pode ser pré-natal, perinatal ou pos-natal. Contudo, os eventos pré-
natais sdo os responsaveis pela maioria dos casos. O avan¢o no campo da pediatria e suas
especialidades aumentou o numero de recém-nascidos de muito baixo peso e/ou com outras
patologias que sobrevivem atualmente. Por outro lado, esse mesmo avanco, também colabora
com o aumento da prevaléncia de paralisia cerebral, j& que muitos desses sobreviventes
apresentam lesdes neuroldgicas. No Brasil, estima-se que sete a cada 1000 nascidos vivos
apresentem PC (PINHO; NUNES, 2010, ZANINI; PERALLES, 2009).

A PC ¢ a inabilidade mais frequente da infancia e sua origem nem sempre € clara na
histéria da crianca. Embora hipdxia perinatal seja a causa mais comum, prematuridade
extrema, malformacdes cerebrais, infeccdes congénitas, causas genéticas e de origem pds-
natal como meningoencefalites, traumatismos cranioencefélicos e acidentes vasculares
cerebrais também participam da etiologia da PC (FLORES-COMPADRE et al., 2013;
PINHO; NUNES, 2010; ROSENBAUM, 2003).

Apesar de ser condicdo heterogénea e apresentar variagdes em relagcdo a etiologia e
severidade do comprometimento, pode ser classificada quanto a topografia como: hemiplégica
(acometimento de brago e perna do mesmo dimidio corporal), diplégica (membros inferiores
mais acometidos que 0s superiores), triplégica (trés membros acometidos) e quadriplégica
(todos os membros sdo acometidos). Quanto ao comprometimento motor: espastica
(hipertonia muscular e reflexos exaltados), ataxica (hipotonia e incoordenacdo dos
movimentos) e discinética que pode se diferenciar em coreoatetdica (predominancia de
movimentos involuntarios) e distonica (caracterizado por flutuagdes do ténus), também pode

ocorrer a combinacdo de diferentes tipos, definindo a PC mista. Finalmente, o Sistema de
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Classificacdo da Funcdo Motora (GMFCS) dispGe, de forma progressiva, entre o grau | ao V,
sendo a crianca de grau | aquela que anda sem restricdes e apresenta limitagcbes apenas em
atividades motoras finas; e, a de grau V, aquela com grande dificuldade na mobilidade
pessoal, sem controle cervical e que necessita auxilio constante (FAIRHURST, 2012;
ROSENBAUM et al., 2007; VASCONCELOS et al., 2009; PINHO; NUNES, 2010).

AlteracBes sensoriais, de percepcao, cogni¢do, comunicacdo e comportamento, além
de epilepsia e problemas musculares secundarios podem acompanhar o disturbio motor que
caracteriza a PC. As alteracdes sensoriais incluem disturbios de visdo, da audicdo e outros
sentidos, que ocorrem tanto em funcdo do dano primario quanto como consequéncia
secundaria das limitacBes que restringem o aprendizado e experiéncias do desenvolvimento
perceptual. Logo, atividades como andar, se alimentar, deglutir e falar estdo frequentemente
comprometidas nesses pacientes (ROSENBAUM et al., 2007).

O desenvolvimento motor normal é caracterizado pela aquisicdo gradual do controle
de postura, do equilibrio e de outras reacBes adaptativas. Esse processo depende da
integridade do Sistema Nervoso Central e evolui de forma organizada, de modo que cada
etapa é consequéncia da precedente e necessaria a posterior. Essa evolucdo € possivel pelo
desaparecimento progressivo dos reflexos primitivos, aumento de tonus muscular e
maturidade neurolégica (ARGUELLES, 2001).

Na crianca com PC, a progressao ocorre de forma lenta e desorganizada, muitas vezes
com persisténcia do comportamento motor primario e surgimento de padrdes motores
anormais, devido a lesdo enceféalica (ARGUELLES, 2001). O retardo da funcdo motora pode
fazer com que os pais passem a perceber seu filho(a) como indefeso ou limitado, interagindo
com ele(a) de forma diferente do que se fosse uma criangca com melhores condicOes
funcionais. Desse modo, essa crianca € privada de experiéncias ativas, o que interfere
negativamente no seu desenvolvimento neuropsicomotor e na sua independéncia. E
importante, portanto, que os pais favorecam a adaptacdo da crianca a patologia, ja que séo
decisivos na integragéo social e no desenvolvimento de seus filhos (AREVALO et al., 2004;
ROSENBAUM, 2003; VIEIRA et al., 2008b).

Apesar de a PC ndo ter cura, a qualidade de vida pode ser aperfeicoada se a crianga
receber e suporte e cuidado adequados de forma precoce. Diferentes terapias (fisioterapia,
terapia ocupacional, fonoaudiologia e outras), além de intervencdes (medicamentosas e
cirurgicas, por exemplo) podem auxiliar essas criancas maximizar seu potencial funcional em
varios estagios do desenvolvimento (KITAMURA, 2010; THOROGOOD; ALEXANDER,;
MEDICINE, 2010). O primeiro passo em dire¢do ao tratamento € conhecer as capacidades e
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as dificuldades da crianga. O foco deve ser nos impactos funcionais que a deficiéncia traz a
fim de otimizar o potencial e minimizar a incapacidade. A conduta adequada s é possivel por
meio de equipe multi e interdisciplinar, mantendo a familia como centro de todas as decisdes
(FAIRHURST, 2012).

2.2  Aspectos da alimentacéo na paralisia cerebral

Criancas com PC pertencem a um grupo de risco para distdrbios de alimentacdo. O
desenvolvimento das habilidades de alimentacdo € um processo complexo e influenciado por
diversos fatores. Tem inicio com a coordenacdo dos reflexos de succdo e degluticdo com a
respiracdo, ainda no peito ou mamadeira, e, gradualmente, a crianca aprende a ingerir
alimentos de consisténcia, textura, temperatura e sabor diferentes. Na crianca com PC, esse
processo nem sempre acontece dessa forma. Em consequéncia de razdes motoras e/ou
neuroldgicas, podem desenvolver movimentos anormais e compensagdes durante o
funcionamento oral que podera ser evidenciado na dificuldade em coordenar 0s movimentos
da deglutico e respiracdo, além de alteracbes no desenvolvimento de movimentos
dissociados de lingua e mandibula, determinando assim, os distirbios na alimentacdo que
afetam todos os aspectos da vida da criangca (SULLIVAN; ROSENBLOOM, 1996;
MARUJO, 2001; AREVALDO et al., 2004).

Uma alimentacdo eficaz depende de integridade anatbmica e funcional das estruturas
envolvidas no processo de degluticdo. O ato de deglutir é dividido em trés fases: oral, faringea
e esofagica. A fase oral pode ser dividida em preparatoria oral e oral propriamente dita. A
primeira inclui movimentos voluntarios, é nela que ocorre a preparacao do bolo alimentar,
incluindo a mastigacdo e a succdo. Ja na oral propriamente dita, ocorre a transferéncia do bolo
alimentar da cavidade oral para a orofaringe, finalizando a atividade voluntaria da degluticéo.
Na fase faringea, acontecem varios eventos importantes em uma sucessdo rapida e
coordenada. O palato mole se eleva, a lingua e 0 movimento da parede faringea realizam a
propulsdo do bolo; a laringe é elevada e anteriorizada, protegendo a via aérea inferior; e, a
transicao faringoesofagica se abre. Quando o alimento passa pelo esfincter esofagico superior,
é iniciada a fase esofagica da degluticdo, momento em que a laringe retorna a sua posi¢ao
normal e o esfincter se contrai impedindo regurgitacdo. Com a peristalse e a abertura do
esfincter esofagico inferior, o bolo alimentar é transportado para o interior do estémago,

finalizando o processo da degluticdo (JOTZ; DORNELLES, 2010). Durante quaisquer dessas
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fases de degluticdo, podem ocorrer alteracbes organicas ou funcionais que dificultam a
chegada do alimento de forma segura ao estbmago, caracterizando a disfagia.

A disfagia orofaringea foi classificada por Silva (1997) segundo o grau de
comprometimento em: leve, moderada e severa.

v' Disfagia leve: esta associada a alteracdo do vedamento labial, incoordenacgdo de
lingua, atraso para desencadear o reflexo de degluticdo, auséncia de sinais de
penetracdo laringea na ausculta cervical e auséncia de tosse ou alteracdo vocal
apos degluticao.

v' Disfagia moderada: é caracterizada por alteracdo do vedamento labial,
incoordenacdo de lingua, atraso do reflexo de degluticdo e presenca de sinais de
penetracéo laringea.

v' Disfagia severa: esta relacionada ao atraso ou auséncia do reflexo de degluticao,
reducdo na elevagdo laringea, ausculta cervical alterada, presenca de aspiracédo e
sinais de alteracdo respiratoria evidentes.

As dificuldades de alimentacdo e, principalmente, de degluticdo na PC ocorrem em
consequéncia da alteracdo motora na dindmica orofaringea, falta de compreensédo do contexto
alimentar, nivel reduzido de consciéncia, dificuldades na comunicacdo, posturas anormais de
cabeca, comprometimento na funcdo respiratoria e reflexos primitivos alterados e
permanentes. Tais dificuldades vao desde alteragdes no controle e preparacdo do bolo
alimentar até penetracdo e/ou aspiracdo laringotraqueal de dieta (ARVEDSON, 2013;
FURKIM; BEHLAU; WECKX, 2003; ZAPATA; MESA, 2011).

Alimentos de consisténcia sélida sdo os que representam maior desafio as criangas
com PC. A consisténcia mais indicada e aceita é a pastosa. Portanto, a transi¢cdo alimentar é
mais tardia e lenta quando comparada a criancas sem comprometimento neuroldgico
(LUCCHI et al., 2009; WILSON; HUSTAD, 2009). Essa dificuldade se deve as alteracdes na
fase oral (mastigacdo e preparacdo do bolo alimentar), comumente encontradas nessas
criancas (BENFER et al., 2014). Aurelio e Genaro (2002) observaram que a capacidade de
controlar os labios a fim de evitar o escape do bolo alimentar para fora da cavidade oral,
durante a degluticdo, € um dos aspectos mais prejudicados nas criangas com paralisia cerebral
(96%), seguido de sialorreia (93%). Comprometimentos na fase oral podem resultar no escape
prematuro do alimento para a faringe, em degluti¢cGes fracionadas e em residuo de dieta em
cavidade oral e/ou em orofaringe apos a degluticdo, prejudicando a seguranga e eficacia da
degluticdo (BENFER et al., 2014).
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Comprometimentos na fase faringea, por sua vez, decorrem da forca reduzida de
ejecdo do bolo alimentar, fechamento ineficaz de vias aéreas (por reducdo do movimento de
palato ou laringe) e déficit no transporte do bolo até o inicio do esdfago (alteracdo ou
limitacdo do movimento e contracdo da faringe). Podem resultar em residuo de dieta em
valécula e recessos piriformes (regido faringo-laringea), aspiracdo do alimento
(principalmente liquidos) para as vias aéreas, refluxo faringonasal e reduzida abertura do
esfincter esofagico superior (ARVEDSON, 2013; FURKIM; BEHLAU; WECKX, 2003).

As alteracdes posturais, especialmente cervical, comuns na crianga com PC, é uma das
principais complicacBes para a ingesta oral segura, visto que no momento da alimentacéo, é
necessaria posicao de tronco elevada e cabeca alinhada para evitar o risco de aspiragdo e de
escape oral da dieta. Tal posicdo aumenta o espaco valecular e facilita a passagem do
alimento para a hipofaringe (PARK et al., 2013; GOLDANI; SILVEIRA, 2010; LARNET,;
EKBERG, 1995).

Criangas quadriplégicas por apresentarem maior comprometimento motor e
neurolégico, com anormalidades posturais como consequéncia, também estdo mais
susceptiveis a disfuncdo oral, sendo assim gastam mais tempo na alimentacdo e apresentam
maior risco de desnutricio (AURELIO; GENARO, 2002; BENFER et al., 2013; LUCCHI et
al., 2009; SULLIVAN et al., 2000; VILLARES et al., 2001). Estudos realizados em criangas
tetraplégicas demonstraram que 71,4% a 100% apresentavam algum grau de disfagia, sendo
27,1% a 84,4% do tipo grave, ou seja, com sinais claros de aspira¢do (FURKIM; BEHLAU,;
WECKX, 2003; LUCCHI et al., 2009).

Os disturbios de alimentacdo e degluticdo acabam por acarretar novos problemas de
salde que, por sua vez, pioram as condi¢fes globais das criancas com paralisia cerebral e
tendem a se tornar um ciclo vicioso, de dificil resolucdo. Atraso nas habilidades orais,
desnutricdo, desidratacdo, aspiracdo e pneumonia estdo presentes em decorréncia
principalmente dessas alteragbes (ARVEDSON, 2013; AURELIO; GENARO, 2002; PINHO;
NUNES, 2010).

As dificuldades cronicas na alimentacdo estdo estritamente associadas a desnutri¢do
por quantidade insuficiente de ingesta alimentar devido a dificuldades na oferta dos
nutrientes, deixando essas criangas expostas a distdrbios no sistema imunoldgico
predispondo-as a infec¢des, principalmente de trato respiratorio e urinario (VILLARES et al.,
2001; SULLIVAN et al., 2000; SULLIVAN; ROSENBLOOM, 1996). Campos, Kent-Smith e
Santos (2007) encontraram diferenca significativa nas competéncias alimentares de criancas

portadores de PC desnutridas e ndo desnutridas, corroborando o fato que alteracbes nas



19

competéncias alimentares influenciam diretamente no risco de desnutricdo e suas
consequéncias (restricdo do crescimento e do desenvolvimento, além de baixa de imunidade).

Frequentes infeccBes pulmonares por broncoaspiracdo também estdo relacionadas a
disfagia, e sdo ainda mais comuns em criancas que engasgam com liquidos ou alimentos em
pedacos e que ndo demostram interesse na comida (SULLIVAN et al., 2000). Em estudo
exploratodrio, Gisel et al. (2003) examinaram a funcdo pulmonar de criangas com paralisia
cerebral severa antes e ap0s um ano de intervencdo para controlar episédios de aspiragéo,
através da adequacdo de postura, controle de refluxo gastresofagico e uso de alimentos com
consisténcias facilitadoras da degluticdo. Concluiram que houve melhora na capacidade
pulmonar residual, resisténcia e, principalmente, complacéncia pulmonar.

Visto que tosse e engasgos ao se alimentar sdo frequentes (WILSON; HUSTAD,
2009) e repercutem negativamente na salde da crianga, em muitos casos é necessario 0 uso de
vias alternativas de alimentacdo. A decisdo sobre a seguranca e eficacia da ingesta nessas
criancas depende de avaliagdo da funcdo motora oral adequada e criteriosa, levando em
consideracdo a frequéncia dos sintomas e a necessidade de modificacbes nas consisténcias,
utensilios e/ou modo de oferta (VILLARES et al., 2001; WILSON; HUSTAD, 2009). A
prioridade na escolha da via de alimentacdo deve ser sempre baseada na adequada funcdo de
nutricdo e na seguranga pulmonar, pois uma crianga precisa estar nutrida e clinicamente bem
para maximizar o seu desenvolvimento global. Contudo, alimentagdo oral, mesmo que em
pequenas quantidades e associada a dieta oferecida por via alternativa de alimentacdo, quando
possivel e de modo que ndo cause estresse a crianca e a familia, tem grande importancia para
0 desenvolvimento das habilidades orais, qualidade de vida e relagdo mae-crianca
(ARVEDSON, 2013).

A maior parte das criancas com PC, principalmente com quadriplegia, sdo
dependentes para se alimentar. Quem normalmente faz este papel sdo as mées, e se referem a
refeicdo como um momento cansativo, desagradavel e de estresse para elas e para as criancas.
Sintomas como tosse, engasgos, instabilidade respiratdria e regurgitacdo durante a
alimentacdo se tornam frequentes, além de grande tempo desprendido nessa atividade e
necessidade de cardapio exclusivo, diferente da dieta da familia, o que causa ansiedade e
tensdo (AURELIO; GENARO, 2002; SULLIVAN et al., 2000).

2.3 Acrianga com paralisia cerebral no contexto familiar
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A familia pode ser definida como um conjunto de individuos ligados por vinculos de
consanguinidade, afinidade ou de adogéo. Consiste em um sistema complexo e dinamico que
envolve troca e relagdes, existindo entre seus membros motivacdo para se cuidarem e se
ajudarem mutuamente. Como em qualquer sistema, o que afeta um dos elementos, atinge
todos os outros (R1ZZO, 2001; MONTEIRO, 2003). Deste modo, as relagfes se baseiam no
olhar pelos outros, no estar presente e prestar ajuda nos momentos em que se esta mais doente
e necessitado, praticando o cuidar como forma de afeto (MONTEIRO, 2003).

O nascimento de uma crianga com necessidades especiais afeta toda a familia e seu
dinamismo pelo fato de estarem se defrontando com uma “nova pessoa”, uma “nova fun¢ao”,
surgindo uma constituicdo de familia em busca de reestruturacdo. O diagndstico de paralisia
cerebral para um filho recém-chegado € algo complexo e inesperado e pode fazer com que 0s
pais se sintam desiludidos, inseguros e, até, culpados. Aos poucos, o choque inicial vai dando
lugar a tristeza e desolacdo. O processo de aceitacdo, compreensdo e adaptacdo a nova
situacdo é uma fase dificil. Para que a familia consiga se habituar e encontrar formas de lidar
com as tarefas e as necessidades da crianca, € necessario o reajustamento das relacdes do
sistema familiar, que muitas vezes desencadeia vulnerabilidade no contexto e dindmica desse
nacleo (CORDEIRO, 2012; MILBRATH et al., 2009; DANTAS et al., 2012; R1ZZO, 2001;
ROCHA,; BOEHS; SILVA, 2015).

A crianca estd em continuo crescimento e desenvolvimento, com suas necessidades
fisicas, biologicas e emocionais. Para que tudo isso ocorra de forma harmoniosa e consiga se
adaptar ao mundo em que vive, é preciso que cresgca em um ambiente seguro, acolhedor e
estimulante, sentindo-se amada, protegida e cuidada (MONTEIRO, 2003; R1ZZ0O, 2001). Na
crianga com paralisia cerebral, fatores de risco que influenciam o desenvolvimento motor,
além do impacto da propria lesdo cerebral, podem levar a comprometimento em suas
habilidades funcionais de vida diaria e funcdo social (ASSIS-MADEIRA; CARVALHO,
2009). Sabe-se que atitudes e sentimentos dos pais tém forte influéncia no desenvolvimento
do filho. Assim, devem estar conscientes de suas responsabilidades e do quanto a qualidade
da relacdo entre eles e o filho influenciara no bem-estar fisico, psiquico e social da crianca
(RI1ZZO, 2001;VIEIRA et al., 2008).

Segundo Ferreira (2010), cuidar significa zelar, ser responsavel pelo bem-estar, tomar
conta e se responsabilizar. Para Quadros (2007), o cuidado denota precaucédo, preocupacao e
atencdo. Dessa forma, € possivel inferir que cuidar de uma crianca ndo é apenas lhe prover
casa, comida, roupa, higiene e educagdo, mas também se preocupar com o desenvolvimento,

adaptacéo e socializacdo (HOLANDA, 2004). A capacidade e a maneira de cuidar condiciona,
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singularmente, a personalidade de cada ser humano. Pode-se dizer que a necessidade de
cuidar e ser cuidado é inerente ao homem, ja que é através do cuidado, que se consegue
construir os elos necessarios para satisfazer as necessidades que o outro e ele proprio carecem.
O cuidado a crianca com paralisia cerebral deve ser abrangente, partindo tanto da equipe de
salde, quanto da familia (MILBRATH, 2008).

Certas experiéncias sd80 menos acessiveis as criancas com PC, em decorréncia
principalmente, do comprometimento no desenvolvimento sensorio-motor. Dessa forma, na
maioria das vezes, dependem de outra pessoa para realizar suas atividades diarias e satisfazer
suas necessidades. Além das atividades diarias, o cuidador deve proporcionar afeto, carinho,
alto nivel de tolerancia e facilidade de compreensdo mesmo nao verbal. Por isso, é importante
que seja alguém familiar. A tarefa de cuidar esta culturalmente delegada a mulher, geralmente
a mde é quem cumpre o papel de cuidadora priméaria dos filhos (DANTAS et al., 2012;
PEREZ, 2011; R1ZZO, 2001). Dessa forma, é ela quem passa por diversas dificuldades no
aprendizado em lidar com desafios e limitacGes da crianca com paralisia cerebral. A grande
responsabilidade do cuidar de uma crianca dependente traz consequente abdicacdo da vida
profissional e pessoal, além disso hd a possibilidade de a mée se sentir culpada pelas
incapacidades e dificuldade da crianga no dia-a-dia. Esses fatores somados ao exaustivo
cotidiano e a falta de apoio, comum nessas situagcdes, aumentam o nivel de estresse do
cuidador, interferindo na sua salde e relacionamento familiar. A supera¢do ou minimizacao
dessas dificuldades estdo baseadas na crenca religiosa, no apoio social e familiar e na
assisténcia de profissionais (CRAIG, 2013; DANTAS et al., 2012; RIBEIRO et al., 2014;
VIEIRA et al., 2008b).

Os elevados niveis de estresse parental afetam a interacdo com seus filhos,
principalmente quando a problematica de suas criancas nao esta bem esclarecida, podendo
interferir na busca e adesdo as terapias e tratamentos necessarios para melhor
desenvolvimento e qualidade de vida das criangas (CORDEIRO, 2012; MILBRATH et al.,
2009a; OLIVEIRA et al., 2015).

Quando a familia é orientada sobre diagndstico, tratamento e prognoéstico, além das
potencialidades da crianga e possibilidades terapéuticas, sente-se mais preparada para tomar
decisbes sobre elas, o que repercute de forma direta na diminuicdo do nivel de estrese
oriundo, principalmente da falta de conhecimento e esclarecimentos sobre a realidade de seu
filho (RIBEIRO; BARBOSA; PORTO, 2011). Desse modo, o apoio de profissionais

qualificados é de suma importancia na saude, na superacgdo das dificuldades e na melhoria da
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qualidade de vida da crianca e seus familiares (ROCHA; BOEHS; SILVA, 2015; VIEIRA et
al., 2008b).

2.4 Alimentar a crianga com paralisia cerebral: possibilidades e desafios

A funcionalidade da alimentacdo depende significativamente da relacdo com a familia,
ainda mais em criangas com PC, que apresentam alta dependéncia para essa atividade. O
vinculo e interacdo entre familia e crianca durante as refeicdes se torna essencial,
proporcionando continuidade nos cuidados e manuseio destas criancas (HOLANDA,
ANDRADE, 2010; VENESS; REILLY, 2008).

A alimentacdo e a nutricdo de criangas com PC s&o vistas por seus cuidadores
principais, como uma questdo dificil desde o nascimento, perpetuando por toda vida, exigindo
assisténcia e adaptacdes continuas na postura e conduta da familia. Na maioria dos casos, as
refeices dessas criancas sdo realizadas de forma isolada, separada dos demais membros da
familia, transformando-se em um momento entre cuidador e crianca. Isso acontece
principalmente pelas particularidades necessarias, tais como modificagdo da consisténcia,
apresentacdo dos alimentos, posicao para a atividade e comportamento da crianca (ZAPATA,
MESA, 2011).

O tipo de paralisia da crianca, o grau de comprometimento psicomotor e as
caracteristicas econdémicas e socioculturais sdo fatores importantes ao se determinar o grau de
dificuldade relacionado a alimentacdo que crianca e cuidador vivenciam (ROCHA; BOEHS;
SILVA, 2015; ZAPATA; MESA, 2011).

Apesar de ser uma dificuldade conhecida, é possivel que orientacdes individualizadas
e focadas na alimentacdo de criancas com PC ndo sejam realizadas de forma efetiva as mées e
cuidadores que, desse modo, constroem seus conhecimentos a respeitos dos cuidados na
alimentacdo e nutricdo, baseando-se na pratica diaria e experiéncias proprias (ZAPATA,
MESA, 2011).

O conhecimento de cuidadores quanto aos aspectos relacionados as dificuldades de
alimentacdo também é restrito. Em estudo que avaliou o conhecimento dos cuidadores de
baixa escolaridade a respeito de questdes ligadas a alimentacdo e suas complicagdes,
Carvalho, Chiari e Gongalves (2013) observaram que engasgo e cansagco sao manifestagdes
conhecidas e, frequentemente citadas como sinais de dificuldade na degluticdo ou durante a
alimentacdo. Por outro lado, mudangas no aspecto respiratorio e nas caracteristicas vocais

durante ou logo apds a oferta de alimento ndo foram reconhecidas como sinais de risco, visto
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que a maioria dos cuidadores entrevistados ndo reconhece a relacdo entre voz e deglutigéo,
como também da respiracdo e aspiracdo do alimento. Apesar de o conhecimento quanto ao
conceito de aspiracdo ser reduzido ou inexistente pela maioria dos participantes, o
reconhecimento de que pneumonia e Obito estdo entre os riscos das dificuldades na
alimentacéo foi significativo.

Dessa forma, esclarecimentos quanto a patologia, diagndstico e prognostico, assim
como orientagdes quanto a forma, temperatura e consisténcias ideais dos alimentos, utensilios,
posturas e comportamentos facilitadores da oferta via oral proporcionam grande beneficio,
porque prezam pela saude, seguranca, bem-estar e qualidade de vida, na medida que auxiliam
mées e cuidadores na funcdo de alimentar essas criancas (GOLDANI, 2010; SILVERIO;
HENRIQUE, 2010).

Quanto a consisténcia, sabe-se que alimentos pastosos sdo facilitadores da degluticao
ja que ndo fluem tdo rapido como o liquido e ndo carecem ser mastigados. Com eles, o tempo
de degluticdo tende a ser mais préximo da normalidade em individuos que apresentam
alteracdo nas fases oral e faringea da degluticdo, como criangas com PC. Desse modo, ha
tendéncia em se indicar alimentos mais homogéneos a essa populacdo, apesar da importancia
de estimulos orais com solidos e liquidos (FILHO; GOMES; FURKIM, 2000; GOLDANI,
2010; AURELIO; GENARO, 2002; SILVERIO; HENRIQUE, 2010).

Em relacdo a postura da criancga, orienta-se que o tronco deve estar elevado em pelo
menos 45°, cabeca e pescogo estejam estaveis, alinhados ao corpo e, quando possivel, em
discreta flexdo, de modo a facilitar a passagem do bolo alimentar para a hipofaringe e a
oferecer mais seguranca na degluticdo. Em paciente sem controle cervical, pode-se adaptar
rolos de toalhas, lengois ou mesmo almofadas e travesseiros para apoiar a cabeca, mantendo-a
centrada (GOLDANI, 2010; LARNET; EKBERG, 1995; GISEL et al., 2003; VILLARES et
al., 2001; FILHO; GOMES; FURKIM, 2000).

A escolha dos utensilios para alimentacdo deve respeitar o desenvolvimento e as
capacidades de cada crianca. Estudos mostram que as criangcas com PC apresentam
dificuldade importante na retirada do liquido do copo e no uso da colher, fazendo-se
necessario, muitas vezes, o uso de utensilios adaptados. (FILHO; GOMES; FURKIM, 2000;
GOLDANI, 2010; CESA; ECCO; BERSCH, 2004; VILLARES et al., 2001).

Para individuos com hipersensibilidade intraoral, cujos estimulos sdo recebidos de
forma potencializada, e reflexos exacerbados de defesa, orienta-se introduzir copo e colher de
plastico consistente, haja vista que o metal pode ser um estimulo muito forte. Também é

aconselhavel a utilizacdo de copo adaptado, com uma das bordas recortadas, para facilitar a
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inclinacdo cervical, controlar o fluxo de liquido na cavidade oral e o paciente possa respirar
livremente.

Além disso, deve-se evitar fatores de distrabilidade durante as refeices, 0 ambiente
deve ser calmo e néo é orientado forcar a oferta caso a crianca recuse. E necessario tornar a
alimentacdo um momento de prazer junto com a familia, interagindo verbalmente com a
crianca, além de apresentar sempre o alimento a ser oferecido. A higiene oral apds as
refeicbes também deve constar das orientacGes fornecidas aos pais e cuidadores dessas
criangas (FILHO; GOMES; FURKIM, 2000; VILLARES et al., 2001).

Essas orientagdes dependem de uma boa avaliagdo que defina as condigdes mais
favoraveis a cada paciente e podem ser realizadas por qualquer profissional da saude que
acompanha a crianca. Porém, normalmente sdo realizadas por fonoaudiologos, ja que sdo 0s
profissionais responsaveis por avaliar a funcdo de alimentacdo por via oral, contribuir no
diagndstico e na etiologia da disfagia, avaliar a capacidade de protecdo da via aérea inferior,
indicar vias alternativas de alimenta¢do. Do mesmo modo, realiza intervencgéo direta e indireta
com o paciente, além de intervir na equipe e familia em relacdo a melhores atitudes acerca da
alimentacdo (QUADROS, 2007).

2.5  Orientagdes no processo terapéutico

Orientar é definido como o ato ou efeito de direcionar, guiar, indicar o rumo,
aconselhando. Do mesmo modo, “instruir’ se baseia em transmitir conhecimento, educar,
ensinar como proceder, habilitar, informar, esclarecer (FERREIRA, 2010). Na salde, vemos
orientacdo e instrucdo aliadas como forma de educacdo que visa facilitar agdes voluntarias
conducentes ao bem-estar, e deve estar presente em todas as acfes para prevenir e recuperar
doenca, facilitando a incorporacdo de ideias e praticas ao cotidiano das pessoas
(GUERREIRO et al., 2014).

A fim de habilitar ou reabilitar fungbes comprometidas e prevenir prejuizos
secundarios, a crianga com alteragdes no desenvolvimento é encaminhada e submetida a
diversos tratamentos conduzidos por uma equipe que pode ser composta por Varios
profissionais, tais como fisioterapeutas, fonoaudidlogos, médicos, psicologos, pedagogos e
terapeutas ocupacionais (LOPES; KATO; CORREA, 2002).

A familia é fundamental na formacdo da crianga, sendo sua participacdo ainda mais
marcante nas criangas com necessidade de tratamentos ou mesmo assisténcia especial em sua

formagéo, educacdo e, principalmente, cuidados para sua sobrevivéncia segura e mais
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prazerosa possivel. Dessa forma, a programacdo terapéutica deve visar o beneficio tanto da
crianga como de sua familia , pois o que provocar melhora na crianca refletira na familia, e o
que conseguir ao conscientizar, de forma eficaz, a familia, repercutira de forma positiva na
crianca (LOPES; KATO; CORREA, 2002).

Quando o tratamento é centrado no modelo biomédico, ou seja, voltado apenas para a
patologia, o distanciamento e pouco envolvimento dos familiares ou responsaveis no processo
terapéutico é favorecido, negando a existéncia de valores no contexto historico-cultural da
crianca envolvida. Por outro lado, se o profissional estiver incluso em uma equipe
multidisciplinar que apresenta visdo integralizadora, centrada na familia e seu contexto, e for
entendido como um facilitador, a familia entendera a importancia de sua participacéo,
proporcionando mudancas de comportamento e postura que ajudardo sobremaneira todo o
processo terapéutico e, consequentemente, o desenvolvimento da crianca, além de
proporcionar facilidades e seguranca no enfrentamento do diagnéstico e na tomada de
decisbes pelos pais (DANTAS et al., 2012; HOLANDA, 2004; MILBRATH et al., 2009b;
MONTEIRO, 2003; VIEIRA et al., 2008a).

Cada mae tem procedimento préprio que deve ser reconhecido e valorizado. Ao incluir
0 contexto familiar no processo terapéutico, o profissional assistente abre espago para
discussdo, reflexdo e compreensdo de procedimentos e dificuldades relatadas pela familia
quanto aos cuidados diarios. Desse modo, é capaz de orientar, educar e esclarecer questdes
que favorecerdo mudancas de atitude e de comportamentos. Além disso, uma dinamica
familiar mais saudavel e estimulante para o desenvolvimento e inclusdo social sera
viabilizada, melhorando a qualidade de vida tanto da crianca como de sua familia
(HOLANDA, 2004; SOUZA; LOPES, 2015; ZAPATA; MESA, 2011).

Fica evidente a necessidade de informar e orientar a familia sobre o diagndstico,
prognostico e potencialidades da criancga, assim como tratamentos, custos, locais e modos de
servicos disponiveis para a terapéutica e educacdo de criangas com PC. Contudo, deve-se
levar em consideracdo que para as orientacdes recebidas se tornarem validas e efetivas, ou
seja, passiveis de serem colocadas em pratica e incorporadas a rotina familiar, € necessario
gue sejam compreendidas e bem apreendidas. Quanto maior for o entendimento, mais facil
sera estabelecer um relacionamento de confianca entre familia e profissionais assistentes
envolvidos, alem de diminuir questionamentos, reduzir angustia e promover autonomia aos
pais, que assim, podem fazer escolhas mais seguras sobre os cuidados com seus filhos.
(MILBRATH et al., 2009a; RIBEIRO; BARBOSA; PORTO, 2011). Quando se entende a

interferéncia do cuidado no desempenho de um individuo comprometido, pode-se buscar
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formas de minimizar os impactos negativos e otimizar os positivos, reforcando acfes que
merecem ser mantidas (CARVALHO; CHIARI; GONCALVES, 2013; SOUZA; LOPES,
2015).

O conhecimento do contexto familiar, seus habitos, costumes e valores morais, que
determinam seus padrGes e o desenvolvimento de seus membros, ajuda a compreender 0s
mecanismos existentes, esclarecendo ao profissional quanto a melhor forma de atuacédo
(SOUZA; LOPES, 2015). A relacdo proxima e de confianca entre profissional e familia
permite o didlogo reflexivo e a escuta sensivel, de forma a resgatar as principais necessidades
sociais, culturais e afetivas dos cuidadores. Além disso, possibilitara a construgdo conjunta da
proposta terapéutica, com vistas no cuidado ampliado multi e interdisciplinar e de constante
reavaliacdo da préatica de cuidados e da necessidade de ajustes, resultando em melhor adesdo a
terapia e acerto no tratamento (DANTAS et al., 2012; SOUZA; LOPES, 2015).

A associacdo da terapia as a¢Oes educativas e orientacdes voltadas a mée também sdo
capazes de estreitar o vinculo entre mée e filho, além de colaborar com o entendimento e a
aceitacdo das condices de salde da crianca- Esses aspectos favorecem a adaptacdo a essas
condicdes, a identificacdo de fatores de risco no estilo de vida, além do cultivo de habitos e
atitudes promotores de qualidade de vida (OLIVEIRA et al., 2015; SOUZA; LOPES, 2015).

A despeito disso, Ribeiro, Barbosa e Porto (2011) em estudo sobre o nivel de
conhecimento e informacdo dos pais de criangas com PC, sugerem que 0s pais ndo estdo
recebendo informacdes suficientes sobre diagnostico e sua repercussdo por parte dos
profissionais de saude. Essa escassez de conhecimento pode ser fator limitante na participacao
da familia no tratamento, educacdo e cuidado.

Em relacdo a alimentacdo, a instrucdo da familia sobre as dificuldades da crianca para
essa atividade e suas repercussfes proporciona mais cuidado durante a oferta do alimento em
domicilio, tornando-se imprescindivel no processo de reabilitacdo fonoaudioldgica. As
orientagdes quanto aos aspectos da degluticdo e cuidados na oferta promovem reducdo dos
riscos de comprometimentos pulmonares e nutricionais (CHIARELLO et al., 2010;
HOLANDA; ANDRADE, 2010; SILVERIO; HENRIQUE, 2010). Essas orientacdes devem
abranger desde abordagens indiretas, como modifica¢gbes no posicionamento do paciente,
utensilios, volume, sabor e temperatura do bolo alimentar, até a realizacdo de terapia direta
com alimento, tais como manobras, estimulos e exercicios facilitadores (FILHO; GOMES;
FURKIM, 2000).

Alguns estudos comprovam a eficiéncia de orientacbes quanto aos cuidados na

alimentacéo para pais e cuidadores de criangas com PC. Adams et al. (2012), avaliaram estado
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nutricional, sadde pulmonar, relatos de estresse na alimentacdo e observaram praticas na
alimentacdo antes e ap0s seis sessdes de orientagBes e treinamento a respeito de como
alimentar para cuidadores de criangas com paralisia cerebral. Constataram que a intervencgéo
de treinamento resultou em mudancas importantes nas praticas de alimentacdo, melhora da
satde pulmonar, maior cooperacao da crianga para a alimentacao, melhora ou manutencdo do
estado nutricional e reducéo significativa no estresse dos cuidadores. Assim, pode-se inferir
que apenas adequacdes nas praticas alimentares ja sdo capazes de causar melhora significativa
a saude e bem-estar da crianca e cuidador.

Silvério e Henrique (2010), assim como Vianna e Suzuki (2011) avaliaram a
efetividade da intervencdo fonoaudioldgica, baseada em manipulacfes diretas com o paciente,
mas principalmente, através de orientacGes a respeito das consisténcias alimentares, ao modo
de oferecer o alimento, a postura alimentar, ao utensilio utilizado e ao volume de oferta para
cada participante. Verificaram que tal abordagem promoveu degluticdo mais segura e eficaz,
com reducdo dos sinais sugestivos de aspiracao laringotraqueal, episddios de broncoaspiracao
e de hipersecretividade pulmonar, além de aumento de peso das criangas que receberem tais
orientacdes.

Contudo, para modificar a préatica de pais nos cuidados da alimentacdo, é necessario
conseguir transformar seu habitus, definido por Pierre Bourdieu como um sistema de
disposicbes que nos levam a agir de determinada forma em uma dada circunstancia. E o
produto de uma aprendizagem que se transforma em uma atitude “natural” de nos
conduzirmos em determinado meio, o que funciona como principio gerador e organizador de
praticas. Durante toda a vida reestruturamos nosso habitus, condicionando novas aquisicoes
as antigas. E dessa maneira que passamos a colocar em prética o que foi aprendido, de forma
natural e constante (THIRY-CHERQUES, 2006). Ressalta-se assim, que € objetivo das
orientacdes: levar quem foi orientado a modificar, de forma solida, sua pratica, através da
conscientizacdo e demonstracdo, efetivando a orientacdo recebida. Porém, nem sempre é
dessa maneira que acontece. Muitas vezes, a orientacdo é ineficaz e, apesar de recebida, nédo é
incorporada na prética.

Dessa forma, se fazem necessarios profissionais mais atentos no lidar com a familia,
oferecendo informagbes mais esclarecedoras, suporte emocional e melhores formas de
orientacdes, alem de serem conscientizados para pensar em seus pacientes como um todo,
inseridos em um determinado contexto familiar e ndo apenas no déficit a ser tratado (LOPES;
KATO; CORREA, 2002; RIBEIRO; BARBOSA; PORTO, 2011).
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2.6 Consideracdes Finais

Pneumonia broncoaspirativa e desnutricdo sdo complicacbes frequentes em criancas
com paralisia cerebral, visto que podem ter como um dos fatores etioldgicos a disfagia,
sintoma comum nessas criangas e que esta relacionada com a dificuldade na degluticdo que
compromete a alimentacdo. Para evitar tais complicagdes € orientado que as criangas com PC
realizem acompanhamento fonoaudiol6gico, onde sdo realizadas intervencdes e orientacfes
aos cuidadores dessas criancas, papel normalmente realizado pelas mées.

As orientagcdes fonoaudioldgicas consistem em ensinar estratégias facilitadoras da
degluticéo, visando reduzir a frequéncia de tosses, engasgos, e consequentemente, estresse no
momento da refeicdo dessas criangas. Para tal, o terapeuta deve informar e reforcar a cada
encontro, sobre a postura, os utensilios, as consisténcias e a velocidade segura na oferta do
alimento, dentre outros cuidados.

Entretanto, pelo modo como sdo transmitidas ou pelo contexto individual de cada
familia, essas orientacdes podem se tornar dificeis de ser incorporadas e realizadas, ficando
restritas a0 momento da terapia, quando nao aplicadas, elas se tornam impotentes. Precisa-se,
entdo, explorar como as familias sdo orientadas, como praticam esses cuidados na

alimentacéo de suas criancas e 0 que faz com que se tornem efetivas ou nao.
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3 METODO

3.1 Local do estudo

O estudo foi realizado nos ambulatorios e enfermarias de Pediatria do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Pernambuco (HC-UFPE) e do Instituto de Medicina
Integrada Professor Fernando Figueira (IMIP). A escolha desses locais se deu porque, além de
referéncia estadual na recepcdo e conducdo de casos de crianca com paralisia cerebral e
dificuldade alimentar, prestam assisténcia com demanda significativa a crian¢as oriundas de

clinicas, hospitais e centros de reabilitacdo do estado.

3.2 Amostra do estudo

Participaram da pesquisa os cuidadores que preenchiam os critérios de inclusdo e
foram atendidos nos locais de estudo no periodo de janeiro a julho de 2016, totalizando 59
cuidadores principais (m&e ou outro) de criancas de um a 10 anos de idade. E importante
descrever que foi considerado cuidador principal aguele que mais alimenta a crianca.
3.2.1 Critérios de inclusdo

Cuidadores principais de criangas com classificagdo IV ou V no Sistema de
Classificacdo de Fungdo Motora (GMFCS?'), apresentando controle cervical ausente ou por
compensacdo (mudancas na postura corporal na tentativa de estabilizar a postura de cabeca) e
realizando alimentacdo por via oral (mista ou exclusiva). Esses critérios foram escolhidos
visando incluir o pablico de criangas com PC que apresentam mais alteracdes das funcdes
envolvidas na alimentacao.
3.2.2 Critérios de exclusdo

Foram excluidos do estudo cuidadores de criancas traqueostomizadas.

3.3 Desenho de estudo

Estudo do tipo exploratdrio, com carater descritivo e série de casos.

3.4  Definicao de variaveis

1 . . .. ~ . . . .
GMFCS nos niveis IV e V apresentam maior limitagdo na mobilidade e controle cervical, ou seja, maior
comprometimento motor.



3.4.1 Variavel dependente
v" Qualidade das orientacBes recebidas pelos cuidadores quanto aos cuidados na
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alimentacéo. Foi classificada em satisfatoria, insatisfatoria e ndo orientado.

3.4.2 Variaveis independentes

As varaveis

independentes foram divididas entre caracteristicas da crianca,

caracteristicas do cuidador e pratica de alimentar as criancas.

VARIAVEIS

DA CRIANCA DEFINICAO APRESENTAGAO
; laé6
Idade Idade da crianca em anos 7210
Sexo Sexo da crianga 1- Feminino

2- Masculino

Controle cervical

Controle cervical da crianga
segundo avaliacdo da
pesquisadora

Nivel de GMFCS

Nivel do Sistema de
Classifica¢do da Funcdo Motora
Grossa segundo avaliacdo da
pesquisadora

1-  Adequado

2-  Compensatorio
3-  Ausente

1- v

2- V

Via de alimentacédo

Modo de alimentag&o utilizada

1- Via oral exclusiva

pela crianga. 2- Mista
1- Meédico
Profissionais de salde que 2- Fisioterapia
Acompanhamentos : L
realizavam acompanhamento  |3- Nutrigdo

realizados por
profissionais de salde

regular da crianga no momento
da entrevista.

4- Fonoaudiologia
5- Terapia Ocupacional
6- Outros

Tempo de
acompanhamento
fonoaudiol6gico

Tempo em que a crianga esta em
acompanhamento
fonoaudiol6gico

Medido em anos

Frequéncia da terapia
fonoaudioldgica

Frequéncia semanal da terapia
fonoaudioldgica.

1- Duas ou mais vezes na semana
2-  Semanal

3-  Quinzenal

4-  Mensal

88- Nao se aplica
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VARIAVEIS ~ .
5o U EARGR DEFINIGAO APRESENTAGAO
1- Mée
2- Pai
Grau de parentesco com a )
Grau de parentesco . 3- Avo
crianca .
4- Tia
5- Qutro
Idade Idade do cuidador informada por Medido em anos
ele mesmo
. 1- Feminino
Sexo Sexo do cuidador 2. Masculino
1- Nunca foi a escola
2- Ensino fundamental incompleto
. - 3- Ensino Fundamental completo
_ Nivel de escolaridade alcancada | , £ 0o aio incompleto
Escolaridade pelo cuidador no momento da . e
. 5- Ensino médio incompleto
entrevista. L
6- Profissionalizante
7- Universidade
99- Ndo sabe

Renda per capita

Renda per capita referida no
més anterior a entrevista

Medida em Reais (R$)

Ocupacdo profissional Se cuidador tem atividade 1- Sim

fora do domicilio profissional fora do lar 2- Néo
1- Avo
2- Pai
3- Tia

. Pessoa que cuida da criangana | 4- Vizinha(o)

Segundo cuidador falta do cuidador principal 5- Irmé(o)
6- Mae
7- Outro
88- Ndo se aplica
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VARIAVEIS
DA PRATICA DEFINICAO APRESENTACAO
ALIMENTAR
1- Engasgos
Presenca de sinais de risco para 2- Enguio (reflexo nauseoso)

Sinais de risco para broncoaspiracdo durante a 3- Tosse

aspiracao alimentacdo citados pelas 4- Entalo

cuidadoras 5- Choro

88- Nao se aplica

- Tempo levado pela crianga para 1- Menos de 15 mi_n utos
Tempo de refeicdo finalizar uma refeicio principal 2- Entre 15 e 30 minutos
aop pal. 3- Mais de 30 minutos
Relato de estresse pelo cuidador no x
. : x 1- Néo
Estresse do cuidador momento da alimentacéo da 5. Sim
crianga.
1- Liquido
s Consisténcias alimentares 2- Pastoso grosso
Consisténcia do X .
. ofertadas frequentemente a 4- Pastoso fino
alimento ; 1
crianga. 5- Solido mole
6- Solido duro
2 ) . 1- Nao
Espessante Se faz uso de espessante industrial. - Sim
1- Sentada e cabeca reta
. . 2- Sentada e cabega para tras
- Posicéo da crianga durante as S
Posicéo para oferta refeicies 3- Semideitada
¢ 4- Deitada de barriga para cima
5- Deitada de lado
1- Copo
2- Copo adaptado
- . 3- Colher
Utensilios Utensilios utilizados na ofertado | , <7, adaptada
alimento a crianca ;
5- Mamadeira
6- Seringa
7- Qutros
1- Segurar 0 queixo
2- Fazer pressdo na lingua para baixo
Manobras de Uso de manobras de facilitacdo da com a colher
e o . x 3- Mexer nas bochechas ou em
Facilitacdo da degluticdo durante a alimentacéo .
degluticdo da crianca submandibular
4- Oferecer colher vazia
5- Pedir para engolir
88- Ndo se aplica
. Seguranca do cuidador em relacdo 1- Néo
Seguranca do cuidador . « . 2- Um pouco
a alimentacéo da crianca 3. Sim
1- Relacionada a postura da crianga
- 2- Relacionada com os utensilios
- Dificuldades encontradas pelos . S
Dificuldades na oferta ; ; . 3- Relacionada com a consisténcia
cuidadores para alimentar a crianga 4- Outros

88- Nao se aplica

2 A . . . . . -
Substancias que servem para aumentar a viscosidade sem alterar as propriedades do alimento. Utilizado para
individuos com disfagia para liquidos
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3.5  Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu de janeiro a julho de 2016. Teve inicio apenas apds a
anuéncia pelos responsaveis dos setores onde foi realizada a pesquisa e a aprovacao do
projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa do IMIP.

Criangas e cuidadores eram identificados nos dias de atendimentos nos servigos e
selecionados segundo os critérios de inclusdo. Os elegiveis a participar do estudo eram, ent&o,
informados sobre o objetivo do estudo e convidados a participar da pesquisa. A anuéncia era
firmada através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE A). Devido a dificuldade em encontrar individuos que preenchessem
completamente os critérios de inclusdo, acrescentamos os cuidadores das criangas internadas
nas enfermarias pediatricas do Hospital das Clinicas de Pernambuco e do Instituto de
Medicina Integral Professor Fernando Figueira como local de estudo.

O nivel de GMFCS e controle cervical de cada crianca foram analisados e
classificados pela propria pesquisadora. Todos os dados foram registrados em formulério
desenvolvido pela mesma (APENDICE B). A pesquisadora lia as questdes e esclarecia,

guando necessario, facilitando a linguagem para a adequada compreensédo do entrevistado.

3.5.1 Instrumento de coleta

O formulario utilizado nessa pesquisa foi construido baseado em estudos de Araujo
(2012) e Quadros (2007) e composto de 45 itens que se dividiam em 19 questdes relacionadas
a caracterizacdo da amostra (crianca e cuidador), 9 questdes quanto aos fatores relacionados
com a qualidade das orientacGes recebidas sobre os cuidados na alimentacdo e 10 questdes
sobre a alimentacdo da crianga e a préatica dos cuidados. Os dados foram coletados a partir do
relato das cuidadoras.
Para a classificacdo da varidvel dependente “qualidade das orientacBes” em: ndo orientado,
satisfatoria e insatisfatoria. A orientagdo foi avaliada em duas categorias gerais, a saber: a
forma, ou seja, como mae/cuidador recebeu a orientacéo; e, conteudo, consistindo no que foi
orientado.

Forma como foram realizadas as orientaces:

1 Em sesséo individual;
2 Com demonstragéo de como a mée/cuidador deve proceder;
3 Com intervencdo e ajuste por fonoaudi6logo, no momento em que a

mée/cuidador alimentava a crianca.

4 Frequéncia minima de trés vezes no dltimo semestre.
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Conteudo orientado:

5 Postura adequada da crianca para a alimentacao.

6 Consisténcia alimentar mais segura para a crianca.
7 Utensilios ideais na oferta do alimento a crianca.
8 Sinais de risco para a aspiragdo traqueal.

A partir das respostas obtidas, a orientacao foi categorizada em:
- Satisfatoria: quando preencheu 50% ou mais dos aspectos de cada categoria;
- Insatisfatdria: quando preencheu menos de 50% dos quesitos de uma das
categorias;
- Nao orientado: quando o cuidador referiu ndo ter recebido orientacdes
relacionadas aos cuidados na alimentacdo da crianca com paralisia cerebral.

Os participantes poderiam marcar mais de uma respostas para as questoes referentes a
acompanhamentos com profissionais de salde realizados no momento da entrevista, sinais de
risco de broncoaspiracdo, consisténcia alimentar oferecida, utensilios utilizados e manobras
realizadas na alimentacdo da crianca (questdo 13, 34, 37, 40 e 41 respectivamente).

A variavel “utensilio” foi posteriormente categorizada em adequada e inadequada.
Classificou-se como inadequado o uso de mamadeira e/ou seringa na alimentacdo da crianga
com PC, os demais utensilios foram classificados como adequados.

O mesmo aconteceu com a varidvel “posi¢do”. Foi classificada como adequada a
posicao sentada com a cabeca reta, as demais foram classificadas como inadequadas.

Foi realizado estudo piloto com cinco cuidadores de criangas com PC atendidas nos
locais de coleta, a fim de verificar o instrumento e operacionalidade, com adequacdes de

pequenos ajustes Necessarios.

3.6 Analise dos dados

Os dados foram pré-codificados e processados em computador pelo programa Epi-info
3.5.4 no modo WINDOWS. Foi realizada dupla-entrada dos dados e comparados a fim de
checar eventuais erros de digitacdo. O mesmo programa foi usado para a analise dos dados.

As variaveis categoricas foram expressas em valores absolutos e percentuais e as
quantitativas com distribuicdo normal foram descritas na forma de médias e desvios padrGes
(DP) e as varidveis que apresentaram distribuicdo ndo normal foram descritas na forma de

medianas e intervalos interquartilicos (1Q). Analises estatisticas pertinentes foram realizadas,
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o teste de Fisher foi utilizado para comparar varidveis categoricas buscando as propor¢oes e
inferindo associacbes. Em todas as situacGes analisadas, a significAncia estatistica foi

assumida quando p<0,05.

3.7  Aspectos Eticos

A coleta de dados s teve inicio apds aprovacio pelo Comité de Etica e Pesquisa do
Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP), via Plataforma Brasil,
buscando resguardar os participantes envolvidos, segundo recomendagfes da Resolucdo n°
466/2012 do Conselho Nacional de Saide — CNS do Ministério de Saude, sob o nimero
50807815.2.0000.5201, no dia cinco de janeiro de 2016.

Os participantes do estudo foram esclarecidos quanto ao objetivo, procedimentos,
relevancia, riscos e beneficios envolvidos através do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), redigido em linguagem acessivel (APENDICE A). Também foi
esclarecido, desde o inicio, sobre a possibilidade do participante se esquivar de perguntas que

ndo deseja responder.
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4 RESULTADOS

4.1 Caracterizacao da amostra

Foram entrevistados 59 cuidadores, com idades entre 19 e 59 anos (média de 33,3
anos). A maioria (77,8%) tinha entre 19 e 39 anos, como mostra a Tabela 1, referente a
caracterizacdo dos cuidadores. Todas as entrevistadas foram do sexo feminino. Quanto ao

grau de parentesco, 88,1% (n=52) dos cuidadores principais eram as mées das criancas.

Tabela 1 - Caracteristicas dos cuidadores

CARACTERISTICAS N %

IDADE (EM ANOS)

19-29 19 31.9%
>29-39 27 45,8%
40 -59 13 22,0%
ESCOLARIDADE

Fundamental (completo ou n&o) 24 40,7%
Médio (completo ou nao) 28 47,4%
Profissionalizante ou 7 11,9%

Universidade

GRAU DE PARENTESCO

Mae 52 88,1%
Avo 5 8,5%
Tia 1 1,7%
Outro 1 1,7%
TRABALHA FORA

Sim 3 51%
Né&o 56 94,9%
SEGUNDO CUIDADOR

Av0o 21 35,6%
Pai 11 18,6%
Outros 22 37,3%
Nao existe 5 8,5%

Em relagdo a escolaridade das entrevistadas, observa-se que todas sabiam ler e
escrever, a maioria iniciou o ensino médio, contudo apenas 11,9% continuaram os estudos
para grau profissionalizante ou universitario. A despeito disso, apenas 5,1% (n=3) tinham
ocupacdo profissional fora do lar, devido a necessidade de cuidados intensos da crianga com
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paralisia cerebral. O recurso financeiro da familia era composto predominantemente do
beneficio recebido pela crianca. A renda per capita variou entre R$133,3 e R$666,6 com
mediana de R$266,6. Interrogadas sobre quem substitui a cuidadora principal quando esta
precisa se ausentar, a maioria (35,6%) referiu ser a avo e 18,6%, o pai. Cinco participantes

(8,5%) informaram que n&o tinham com quem deixar a crianga.

Tabela 2 - Caracteristicas clinicas das criancas portadoras de PC

CARACTERISTICAS N %
SEXO
Feminino 17 28,8%
Masculino 42 71,2%
IDADE
Pré-escolar (1 a 6 anos) 41 69,5%
Escolar (7 a 10 anos) 18 30,5%
CONTROLE CERVICAL
Compensatorio 25 42,4%
Ausente 34 57,6%

NivEL GMFCS*

\Y 13 22,0%
V 46 78,0%
Tipo DE PC

Ataxico 9 15,3%
Espastico 10 16,9%
Discinético 11 18,6%
Misto 29 49,2%

VA DE ALIMENTACAO

Dieta Mista 6 10,2%

Via oral exclusiva 53 89,8%
*GMFCS - Gross Motor Function Measure

Em relacdo a caracterizacdo das criancas participantes, a Tabela 2 demonstra que
71,2% eram do sexo masculino. A média de idade foi de 5,1 anos (DP 2,5), sendo 69,5%
entre um e seis anos e 30,5% entre sete e dez anos. Observou-se auséncia de controle cervical
em 57,6% dos participantes. Os demais (42,4%) apresentava controle cervical compensatorio.
O nivel V de GMFCS foi predominante, representado por 78,0%, e o tipo de paralisia cerebral
mais frequente foi o misto (49,2%). Das criancas estudadas, 89,8% (n=53) realizavam dieta

por via oral exclusiva, apenas 10,2% (n=6) realizavam dieta mista (gastrostomia e via oral).
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Destaca-se que 57,6% das criancas faziam acompanhamento com fonoaudiélogo no
momento da entrevista. Dentre essas, 67,6% recebiam atendimento semanalmente; 17,6%
duas vezes ou mais por semana; e, 14,7% quinzenalmente. Quanto ao tempo de
acompanhamento, encontrou-se de trés meses a oito anos, com mediana equivalente a trés
anos. Desses, 44,1% (n=15) eram acompanhados h& dois anos ou menos e 55,9% (n=19) ha

mais de dois anos.

4.2 Orientacbes Fonoaudioldgicas
Na Tabela 3, encontra-se que 88,1% (n=52) participantes relataram ja ter recebido

orientaces quanto aos cuidados na alimentacdo por fonoaudidlogo. Dessas, 82,7% (n=43)
afirmam que o profissional demonstrou na pratica os cuidados que deveriam ser tomados,
76,9% (n=40) cuidadoras afirmam ter demonstrado para terapeuta como realiza a pratica dos
cuidados em casa, para intervencgéo e ajuste. Essas orientagdes ocorreram de forma individual
com 92,3% (n=48) das participantes. Quanto a frequéncia que receberam essas orientacdes,
cerca de metade afirmaram que tais orientacGes foram efetivadas menos de trés vezes, no

ultimo semestre.

Tabela 3— Descricdo das orientaces fonoaudioldgicas realizadas.

CARACTERISTICAS N % 1C 95%
ORIENTACAO FONOAUDIOLOGICA
Sim 52 88,1% 77,1% - 95,1%
Nao 7 11,9% 4,9% - 22,9%

DEMONSTRAGAO NA PRATICA PELO

PROFISSIONAL

Sim 43 82,7% 69,7% - 91,8%
Né&o 9 17,3% 8,2% - 30,3%

INTERVENGCAO NA PRATICA DO

CUIDADOR
Sim 40 76,9% 63,2% - 87,5%
Né&o 12 23,1% 12,5% - 36,8%
TIPO DA ORIENTACAO

Em grupo 4 7,7% 2,1% - 18,5%
Individual 48 92,3% 81,5% - 97,9%

FREQUENCIA DA ORIENTACAO

DeOa3 27 51,9% 37,6% - 66,0%
Mais de 3 25 48,1% 34,0% - 62,4%
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Observou-se que todas as cuidadoras de criangas que estavam em acompanhamento
fonoaudioldgico no momento da entrevista, receberam orientagdes relacionadas aos cuidados
na alimentacdo. Em relacdo a frequéncia de orientacBes recebidas, registra-se que as
cuidadoras cujas criangas ndo estavam em acompanhamento fonoaudiologico também ja
haviam recebido orientagdes quanto a esses cuidados, contudo em uma frequéncia menor.

Quanto aos aspectos dos cuidados orientados, a Tabela 4 demonstra que “postura
correta” no momento da alimentacdo foi o aspecto mais orientado (86,4%), seguida da
consisténcia adequada do alimento a ser oferecido (81,4%) e utensilios mais apropriados para
alimentar a crianca (76,3%). Destaca-se que houve orientacdo com referéncia aos sinais de
broncoaspiragcdo para 64,4% das participantes. A maioria das cuidadoras que referiu o
recebimento de orientacdes quanto a postura, consisténcia e utensilios adequados e sinais de

risco para a broncoaspiracao, haviam recebido tais orientaces por fonoaudiologo.

Tabela 4 — Conteudo das orientacdes recebidas.

ORIENTACOES

ASPECTOS SIM % NEO %
Postura 51 86,4% 8 13,6%
Consisténcia 48 81,4% 11 18,6%
Utensilios 45 76,3% 14 23,7%
Sinais de risco 38 64,4% 21 35,6%

*  Mais de um aspecto poderia ser orientado.

Apenas 16,9% (n=10) das entrevistadas referiram ter procurado informagdes sobre 0s
cuidados na alimentacdo da crianca com PC em outros meios de comunicacdo (televiséo,
internet, revistas, entre outros). A maior parte das cuidadoras recebem informacdes pelos
profissionais que acompanham a crianca.

A partir dessas informac0es, as orientacdes fonoaudioldgicas foram categorizadas em
satisfatorias e insatisfatdrias. Das 52 cuidadoras que afirmaram ter recebido orientacOes
fonoaudioldgicas referentes aos cuidados na alimentacdo, 23,1% (n=12) tiveram as
orientacOes recebidas classificadas como insatisfatorias e 76,9% (n=40) como satisfatdrias. A
Tabela 5 apresenta a relagdo entre o acompanhamento fonoaudioldgico atual e a qualidade
das orientacOes. Apesar de ndo haver diferenca estatisticamente significante, € possivel
observar que menor porcentagem de cuidadoras de criangas que realizavam acompanhamento
fonoaudioldgico receberam orientagdes insatisfatdrias comparado aquelas cujas criangas ndo

realizavam acompanhamento.



Tabela 5 - Acompanhamento fonoaudioldgico e qualidade das orientacdes recebidas.

ACOMPANHAMENTO FONOAUDIOLOGICO ATUAL

~ SIM NAO P-
ORIENTACAO (N=34) (N=18) TOTAL VALOR*
N % N % N %
Satisfatoria 28 82,4% 12  66,7% 40 76,9% 0,17
Insatisfatoria 6 17,6% 6 33,3% 12 23,1%

*Teste de Fisher

4.3 Cuidados e praticas na alimentacéo

Quanto aos sinais de risco de broncoaspiracdo no momento da alimentacdo citados

minutos para 37,3% das criancas participantes, segundo as cuidadoras (Tabela 6).
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pelas cuidadoras, observa-se que 83,1% (n=49) das crian¢as apresentavam pelo menos um
sinal de risco para a broncoaspiragdo. Dentre esses, a tosse foi o0 sinal mais frequente (66,1%),
0 menos citado foi 0 “entalo” (13,6%). A duracdo média de uma refeicdo foi superior a 30

O momento de alimentar a crianca foi relatado como de estresse e/ou nervosismo para

42,4% (n=25) das entrevistadas.

Tabela 6 — Relato das mées/cuidadores quanto aos sinais de risco de broncoaspiracao e

duracdo da refeicéo

Sim NAO
SINAIS DE RISCO (N=49) (N=10)
N % N %

Engasgo 28 47,5% 31 52,5%
Reflexo nauseoso 28 47,5% 31 52,5%
Tosse 39 66,1% 20 33,9%
Entalo 8 13,6% 51 86,4%
Choro 13 22,0% 46 78,0%
DURACAO DA REFEICAO

EM MINUTOS

<15 11 18,6% 48 81,6%
15a30 26 44,1% 33 55,9%

>30 22 37,3% 37 62,7%
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4.4 Orientacdo x Pratica

Quando relacionado o fato de a cuidadora ter ou ndo recebido orientagBes quanto a
postura e qual a utiliza para alimentar a crianca, registra-se que 84,3% das cuidadoras que
receberam orientacdo, posicionam corretamente a crianca, apesar de essa diferenca ndo ser
estatisticamente significante (Tabela 7).

A Tabela 7 também apresenta os utensilios utilizados para alimentacdo da crianca
com PC pelas cuidadoras que receberam orientagdes quanto a esse aspecto em comparacao
com aquelas que ndo receberam. Observa-se que 49,2% das entrevistadas utilizam utensilios
inadequados, como mamadeira e seringa, para ofertar alimentos as criancas. Apesar de ndo ser
estatisticamente significante, observa-se porcentagem maior de cuidadoras orientadas quanto
a esse aspecto que utilizam os utensilios adequados.

As consisténcias alimentares mais frequentes das criancas com paralisia cerebral
foram liquida (84,7%) e pastosa fina (liquidificada) para 74,6%. Apenas oito das 59
participantes referiram ofertar sélido a crianga. Quando comparadas as consisténcias dos
alimentos oferecidos as criancas por cuidadoras orientadas e ndo orientadas, registra-se que,
apesar de nao haver diferenca significante entre os grupos, a oferta de dietas liquidificadas
(pastoso fino) foi mais frequente entre as cuidadoras ndo orientadas e de pastoso grosso entre
as orientadas.

Ja em relacdo as manobras facilitadoras da degluticdo utilizadas, 79,7% (n=49)
entrevistadas afirmaram realizar pelo menos uma das manobras citadas. Quando comparada a
realizacdo dessas por cuidadoras que foram orientadas por fonoaudidlogo e pelas que nédo
foram, também ndo houve diferenca significante entre os grupos, porém, é possivel observar

maior frequéncia de realiza¢do de manobras facilitadoras no grupo de cuidadoras orientadas.
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Tabela 7 — Prética da postura, utensilio, consisténcia e manobras facilitadoras em relacdo ao

recebimento de orientacdo a respeito desses aspectos.

POSTURA ORIETTADAS NAO ORI _ENTADAS ToTAL SALERE
(N=51) (N=8)
N % N % N %
Adequada 43 84,3% 6 75,0% 49 83,1% 0,4
Inadequada 8 15,7% 2 25,0% 10 16,9%
UTENSILIO ORIENTADAS NAO ORIENTADAS TOTAL P-VALOR
(N=45) (N=14)
Adequados 25 55,6% 5 35,7% 30 50,8% 0,16
Inadequados 20 44,4% 9 64,3% 29 49,2%
CONSISTENCIAS OREES’;‘? oS A ?Efl'\gADOS ToTAL P-VALOR™
Liquido
Sim 40 83,3% 10 90,9% 50 84,7% 0,46
Né&o 8 16,7% 1 9,1% 9 15,3%
Pastoso grosso
Sim 33 68,8% 6 54,5% 39 66,1% 0,29
Né&o 15 31,3% 5 45,5% 20 33,9%
Pastoso fino
Sim 34 70,8% 10 90,9% 44 74,6% 0,16
Né&o 14 29,2% 1 9,1% 15 25,4%
Semi-solido
Sim 10 20,8% 3 27,3% 13 22,0% 0,45
Né&o 38 79,2% 8 72,7% 46 78,0%
Sélido
Sim 7 14,6% 1 9,1% 8 13,6% 0,54
Né&o 41 85,4% 10 90,9% 51 86,4%
NANGETAG ORIETTADAS NAO ORI _ENTADAS TOTAL SVALGEE
(N=52) (N=7)
Realizava 42 80,8% 5 71,4% 47 79,7% 0,43
N&o realizava 10 19,2% 2 28,6% 12 20,3%

A comparacdo entre qualidade das orientacGes e pratica dos cuidados na alimentacao

estd exposta na Tabela 8. Apesar de ndo haver diferenca estatisticamente significante entre

cuidadoras que receberam orientacbes satisfatoria e aquelas que receberam orientacbes

insatisfatoria, é possivel observar que o grupo de cuidadoras cujas orientacbes foram

classificadas como satisfatoria tende a ofertar mais alimentos pastosos. Além disso, a

porcentagem do uso de utensilios adequados e de realizacdo de manobras de facilitacdo foi

maior quando comparado grupo que recebeu orientagdes classificadas como insatisfatorias.
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Tabela 8 - Qualidade das orientacdes recebidas e praticas de cuidado realizadas

QUAL IDADE DAS ORIENTACOES
SATISFATORIA  INSATISFATORIA

VARIAVEL (N=40) (N=12) VoAt P -
N % N % N o ALOR
POSTURA
Adequada 33 82,5% 10 83,3% 43 82, 7% 0,65
Inadequada 7 17,5% 2 16,7% 9 17,3%

CONSISTENCIA

Liquido 33 82,5% 10  83,3% 43 82,7% 0,65
Pastoso fino 29 72,5% 8 66,7% 37 71,2% 0,47
Pastoso grosso 29 72,5% 6 50,0% 35 67,3% 0,13
Semi- sélido 9 22,5% 4 33,3% 13 25,0% 0,34
Solido 6 15,0% 2 16,7% 8 15,4% 0,60
UTENSILIO

Adequados 23 57,5% 4 33,3% 27 51,9% 0,13
Inadequados 17 42,5% 8 66,7% 25 48,1%
MANOBRA

Realizava 34 85,0% 8 66,7% 42 80,8% 0,16

Nao realizava 6 15,0% 4 33,3% 10 19,2%
*Teste de Fisher

Nesta pesquisa, 74,6% (n=44) participantes referiram apresentar dificuldades para
alimentar a crianca com PC. Organizar a postura da crianca foi a principal dificuldade das
participantes (31,8%), em seguida foi a aceitacdo da dieta pela crianca (18,2%). Consisténcia
do alimento, velocidade de oferta, presenca de tosse e/ou engasgos durante a alimentagéo,
entre outros, também foram citados como dificuldades encontradas pelas cuidadoras no
alimentar a crianca com PC (Tabela 9). Apesar disso, a grande maioria (84,7%) afirmou

sentir-se seguras em alimentar as criancas.

Tabela 9 — Dificuldades referidas pelas cuidadoras em alimentar a crianga com PC.

DIFICULDADES N %

Postura 14 31,8%
Aceitacdo 8 18,2%
Consisténcia 6 13,6%
Velocidade 5 11,4%
Tosse/engasgos 4 9,1%
Outros 7 15,9%

Total 44 100%
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Os resultados apresentados demonstram aspectos importantes que merecem discussao

mais detalhadas para sua compreensao a luz da literatura existente.
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5 DISCUSSAO

Este trabalho observou praticas de alimentagdo em criancas com paralisia cerebral por
mées e ou cuidadoras, além de estabelecer relacdo dessas préaticas e orientacdes recebidas. A
populacdo estudada foi composta por mulheres, sendo grande parte as proprias maes,
corroborando a ideia de Dantas et al. (2012) que descreve o cuidar como tarefa culturalmente
ligada a mulher. Podendo-se inferir que a mée é o principal ator nos cuidados da crianca,
recebendo ajuda da sua made e do préprio marido. Apesar dessa ajuda, quase todas as
participantes ndo trabalhavam fora, assim como no estudo de Carvalho, Chiari e Gongalves
(2013), em que 90,0% dos 30 cuidadores de crianca com PC entrevistados ndo exerciam
atividade profissional. Esse fato € compreensivel, haja vista que criangas com PC requerem
muita atencdo e cuidados especiais. Dessa forma, as maes tendem a abdicar de sua vida
profissional e muitas vezes, social para atenderem as demandas de seus filhos (VIEIRA et al.,
2008b). Essa postura materna foi respaldada no estudo de Perez (2011), em que relata a
importancia de o cuidador ser membro da familia, pois permite atuacdo mais natural, afetiva,
carinhosa, amorosa, com maior nivel de tolerancia e facilidade de compreensdo mesmo nao
verbal.

Alguns aspectos socioecondmicos foram investigados no presente estudo. De forma
geral, a populacdo tinha condi¢fes socioecondmicas precérias, cuja mediana da renda per
capita foi de R$266,60 (cerca de 30% do Salario Minimo vigente). JA& com relacdo a
escolaridade, os achados demonstram que a maioria interrompeu 0s estudos no ensino
fundamental ou médio, apenas 11,9% cursaram ensino profissionalizante ou superior. Estudo
anterior realizado no sul do pais encontrou nivel socioeconémico algo melhor. Os cuidadores
de criancas com PC de dois a 12 anos estudados por Rocha, Boehs e Silva (2015),
apresentavam renda igual ou inferior a quatro salarios minimos em 75,0% dos casos e nivel de
escolaridade variando entre ensino superior e ensino fundamental, sendo o Gltimo
predominante.

A pobreza pode repercutir tanto na frequéncia de paralisia cerebral como na forma de
cuidado das criancas, ja que em situacOes de pobreza, questdes relacionadas as dificuldades na
alimentacdo sdo exacerbadas devido a recursos limitados, principalmente no que concerne a
aquisicdo de alimentos nutritivos, utensilios ou outros materiais (como espessante e/ou
suplemento alimentar). Além disso, 0 acesso & reabilitacdo e servicos de salde sdo mais
dificeis, o que também foi observado na presente pesquisa (ADAMS et al., 2012). Ademais,

sabe-se que quanto maior o nivel de escolaridade, melhor se torna a percepgdo acerca do
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desenvolvimento infantil e atuagdo dos diversos profissionais (PEREZ, 2011; SAYRE et al.,
2001; SILVA; COSTA,; GIUGLIANI, 2016).

Recebiam acompanhamento fonoaudioldgico, apenas 57,6% das criancas participantes
da pesquisa, dessas, 17,6% realizavam fonoterapia mais de duas vezes por semana, que seria a
frequéncia usualmente assumida para realizacdo de terapia fonoaudioldgico, considerando as
dificuldades que essas criangas normalmente apresentam. A despeito disso, a assiduidade ao
tratamento muitas vezes torna-se dificil, principalmente, pela realidade dos servicos publicos,
além de outros fatores como dependéncia de transporte para 0s atendimentos,
incompatibilidade de horarios do cuidador e da criangca com diversos tratamentos e a propria
locomocédo da crianca (PEREZ, 2011). Observa-se na pratica, a dificuldade no transporte
dessas criangas, que muitas vezes moram no interior do estado e precisam se deslocar para
outras cidades para a fonoterapia. Além disso, a grande demanda de pacientes encaminhados a
fonoaudiologia no &mbito da assisténcia na rede publica faz com que o servico ofereca
frequéncia menor de atendimento (semanal, quinzenal ou mensal) como forma de assistir
maior numero de pacientes e reduzir a fila de espera.

No atual estudo, 88,1% das participantes referiram receber orientacdes
fonoaudioldgicas a respeito dos cuidados na alimentagdo. Contudo, foi encontrado que 23,1%
das orientaces eram insatisfatorias, por falha na forma ou no conteldo dessas
recomendacdes. A atuacdo fonoaudiolédgica adequada incluem a¢des educativas voltadas aos
cuidadores de pacientes disfagicos associadas ao processo terapéutico. Deve englobar a
sensibilizacdo e capacitacdo desses cuidadores, preparando-os para lidar com questdes
referentes a postura da crianca, utensilios e consisténcias seguras para a alimentacao, além de
sinais de riscos para aspiragdo, importancia da tosse e estratégias ou manobras,
compensatdrias. Tais orientacdes sdo necessarias desde o inicio da reabilitacdo e visam
garantir a continuidade dos cuidados e tratamento em casa (FILHO; GOMES; FURKIM,
2000; OLIVEIRA et al., 2015; ADAMS et al., 2012; SILVA, 2007).

Silva (2007) observou o conhecimento, atitudes e praticas de cuidadores de pacientes
com disfagia neurogénica e encontrou pouco conhecimento em relacdo aos riscos da disfagia,
a importancia da tosse e aos cuidados com a consisténcia do alimento oferecido, utensilios e
postura segura, que protegesse a via aérea. Carvalho, Chiari e Gongalves (2013) em estudo
com cuidadores de criangcas com PC, também relataram que o conhecimento quanto aos
aspectos relacionados as dificuldades na alimentacédo foi restrito, com 66,6% da amostra que
desconheciam a definicdo de aspiracdo. Zapata e Mesa (2011), em estudo qualitativo

realizado na Colombia também concluiram que cuidados com a alimentagéo e nutricdo dessas
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criangas eram construcdo propria das maes de criancas com PC, adquirida através das
experiéncias diarias, sugerindo que ndo recebem orientacdes dos profissionais, o que discorda
dos achados do presente estudo.

Ja no presente estudo, registrou-se que a maioria das cuidadoras recebeu orientacfes
sobre os cuidados na alimentagdo. o aspecto mais frequentemente orientado foi a postura
adequada da crianca para alimentacdo, que é de extrema importancia para prevenir engasgos e
pneumonia por aspiracdo (SILVA, 2007). Em seguida, a consisténcia segura e utensilios
ideais. Ressalta-se, no entanto, que apenas 71,2% referiram ja ter recebido orientagfes quanto
aos sinais de risco de broncoaspiragdo, corroborando estudos citados anteriormente, que
encontraram pouco conhecimento quanto a esse aspecto, fato preocupante, principalmente
pelo agravo e frequéncia desses eventos em criangas com PC.

Quanto a frequéncia dessas orientacdes, 51,9% das participantes referiram té-las
recebido menos de trés vezes no ultimo semestre, nimero insuficiente, j& que segundo
Carvalho, Chiari e Gongalves (2013), essas orientacdes devem ser oferecidas frequentemente,
a fim de serem integradas a rotina da familia.

Arvendson (2013) ratifica, afirmando que refeicdes que duram mais de 30 minutos e
estresse parental no momento da alimentacdo da crianca sdo sinais de alerta para
complicagdes como broncoaspiracdo e desnutricdo. No presente estudo, 37,3% das cuidadoras
referiram investir mais de 30 minutos para oferecer uma refeicdo a crianca e 42,4%
enfatizaram ser um momento de estresse e/ou nervosismo.

Quando levados em consideracdo sinais de risco para a broncoaspiracdo durante a
alimentacéo, tais como tosse, engasgo, sensacao de sufocamento choro ou reflexo nauseoso,
quase todas as criangas exibiam ao menos um desses sinais, sendo o mais frequente a tosse.
Assim como no estudo de Sullivan et al. (2000) em que constataram tosse regular durante a
alimentacdo em mais da metade das criancas com PC do estudo, e que 43,0% dos cuidadores
dessas criancas referiam o momento de alimenta-las como estressante e prolongado, o que
pode interferir na execucdo dos cuidados.

Com o objetivo de avaliar a efetividade de um treinamento de baixo custo para
melhorar as praticas alimentares de cuidadoras de criangas com PC de grau moderado a grave
(GMFCS de Il a V), Adams et.al (2012) encontraram em 18 dos 20 participantes do estudo
estresse ao alimentar as criangas. ApoOs o treinamento, houve redugdo significativa, com

apenas dois participantes que se mantiveram estressados para essa funcao.
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Dessa forma, € possivel inferir que criancas com PC apresentam pelo menos um
comportamento de risco para a broncoaspiragdo e/ou desnutricdo, necessitando de maior
apoio e cuidado no momento da alimentacdo a fim de reduzir os riscos e o estresse parental.

Para tal, o posicionamento adequado da crianca durante a alimentacdo é um dos
aspectos indispensaveis nas orientagdes de cuidados com a crianga. Individuos com alteracGes
sensorio-motoras, bem frequentes em pacientes com PC, requerem adequado controle postural
para alimentar-se de maneira exitosa (VIANNA; SUZUKI, 2011). O ideal, nesse momento, é
ter corpo alinhado e cabeca ligeiramente flexionada (NAVARRO, 2010). Com a adaptacédo da
postura corporal, Val et al. (2005) encontraram melhora tanto em estruturas orais como
bochechas, labios e lingua como nas fungdes envolvidas na alimentacdo, como succéo,
degluticdo e mastigacédo, na populacao de seu estudo.

Por outro lado, anormalidades posturais sdo comuns nessas criangas. Entre essas
alteracOes, destaca-se hiperextensdo de pescoco que promove abertura de vias aéreas,
comprometendo a seguranca da degluticdo. Esse comportamento esteve presente em mais de
50,0% dos casos estudados por Furkim, Behlau, & Weckx (2003). Desta forma, posicionar o
paciente sentado, com a cabeca alinhada ao corpo pode ser tarefa dificil, porém,
imprescindivel para degluticdo segura e eficaz.

Na pesquisa em questdo, a orientacdo com relacdo a postura foi recebida pela maior
porcentagem da amostra, possivelmente por sua importancia no processo alimentar e
concordando com outros autores (SILVA, 2007; SILVERIO; HENRIQUE, 2010; VIANA et
al., 2011). Essa informacdo também foi constatada na préatica das cuidadora, quando afirmam
posicionar a crianca corretamente na hora da oferta de dieta oral na maior parte dos casos.

Outro aspecto da alimentacdo importante para ser avaliado e orientado no
acompanhamento de criancas neuroldgicas, € a consisténcia do alimento oferecido, que
depende das dificuldades e potencialidades da crianca. Os alimentos pastosos e homogéneos
sdo 0s mais faceis de aceitacdo e degluticdo. Além disso, promovem maior eficiéncia e
seguranca na alimentacdo, j& que sdo mais simples de controlar que o liquido e ndo tem a
necessidade de ser mastigado como o solido (SILVERIO; HENRIQUE, 2010; FILHO:;
GOMES; FURKIM, 2000).

Com referéncia a consisténcia dos alimentos, nesta pesquisa, liquida e pastosa foram
as mais oferecidas as criancas com PC. Ressalta-se que a pastosa homogénea (liquidificada ou
fina), ainda foi mais frequente que a pastosa grossa e heterogénea (por amassamento). Ja

Benfer et al (2014) encontraram que 79,2% dos pais de criangas com PC referirem dificuldade
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na oferta de liquido e sélido, havendo similaridade na dificuldade de oferta de alimentos
solidos.

A despeito disso, consisténcia alimentar em criancas com PC pode ir além de
preferéncia ou paladar, devendo ser prescrita por fonoaudiélogo, a depender da necessidade
de cada caso. E indicada a consisténcia que oferece menos risco a salde respiratoria da
crianga, normalmente o pastoso e liquidos espessados, porém pode variar conforme a
capacidade de cada crianca. Por isso, quando comparadas as consisténcias utilizadas por
cuidadoras orientadas e ndo orientadas quanto a consisténcia ideal, ndo houve diferenca
significante.

As criangcas que faziam uso de espessantes para facilitar a degluticdo de liquidos e
reduzir os riscos de aspiracdo, apresentavam nivel V de GMFCS, ou seja, comprometimento
motor severo, e possivelmente maior dificuldade na degluticdo. Esse aspecto corrobora o
estudo de Benfer (2013) que estabelece relacdo direta entre disfagia orofaringea e
comprometimento motor, principalmente porque criangas com menor capacidade motora
apresentam pior controle cervical, repercutindo na postura de cabeca e na funcionalidade no
momento da degluticéo.

Ja em relacdo aos utensilios para a oferta dos alimentos a crianca com PC, foi definido
como adequado, de acordo com a idade dos participantes, copo e colher (ARAUJO; SILVA,
2004).

No atual estudo, observou-se que 76,3% das participantes referiram receber
orientacdes a respeito dos utensilios ideais. Contudo um grupo siginificativo ainda utilizava
mamadeira ou seringa na oferta dos alimentos as criancas, artefatos prejudiciais ao
desevolvimento orofacial, além de ndo oferecerem seguranca no manuseio. Constata-se nesse
aspecto divergéncia entre orientacdo e pratica, provavelmente pela ansiedade da cuidadora em
obter aporte nutricional adequado prefere o utensilio que melhor Ihe convenha e facilite a
oferta, 0 que nem sempre é 0 que traz maior seguranca a degluticao.

Criancas com PC se beneficiam de manobras para facilitagdo da degluticdo, que
devem ser orientadas a mae ou cuidadora (VIANNA; SUZUKI, 2011). Quanto & realizagéo
dessas manobras no momento da oferta do alimento & crianga, 79,7% das entrevistadas
afirmaram realizar pelo menos uma das manobras citadas. A saber: segurar 0 queixo da
crianca no momento da degluticdo, empurrar a lingua para baixo com a colher na oferta do
alimento, mexer nas bochechas ou em regido submandibular (“papinho”) apo6s oferta do

alimento, oferecer a colher vazia apds uma cheia e solicitar degluticdo verbalmente.
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O comando verbal foi a facilitagho mais utilizada, provavelmente por ser algo
instintivo de quem alimenta, e apesar de ndo refletir o recebimento de orientagbes como as
demais manobras (que sdo orientada normalmente apenas por fonoaudidlogo), também ¢é
recomendada e benéfica ao momento da oferta. Oferecer a colher vazia ap6s uma cheia foi a
menos realizada, essa manobra é indicada em casos de estase de alimento em cavidade oral ou
lentid&o no reflexo de degluticéo.

Ao relacionar a realizacdo de manobras facilitadoras ao recebimento de orientacfes
fonoaudioldgicas, ndo foi observada diferenca estatisticamente significante. As maes
aprendem na vivéncia e na pratica, por intuicdo e troca de experiéncias, fato que pode ter
contribuido para a pouca diferenca entre os grupos. Apesar disso, encontrou-se entre as
cuidadoras que receberam orientagdes, a realizacdo mais frequente dessas manobras, quando
comparado as cuidadoras que negam ter recebido orientagdes fonoaudioldgicas.
Principalmente em relagdo & manobra “empurrar a lingua para baixo com a colher”, pois foi a
que apresentou maior diferenca entre 0s grupos, possivelmente por ser uma manobra
complexa, geralmente instruida por fonoaudiologo, que os pais podem apresentar inseguranca
na sua realizacao.

Esta pesquisa ainda comparou a qualidade das orientagdes recebidas nos cuidados na
alimentacdo com a pratica desses cuidados. As praticas realizadas por cuidadoras que
receberam orientacGes satisfatorias e aquelas que receberam orientagdes classificadas como
insatisfatdrias ndo mostraram diferenca significante. Contudo, é comum encontrar cuidadores
que ofertam alimentos as criancas neuroldgicas em postura, utensilio e consisténcia
inadequados, mesmo estando em acompanhamento fonoaudioldgico ou ja orientados.

Em relacdo a consisténcia, € importante registrar que as participantes orientadas de
forma satisfatoria ofertavam mais alimentos pastosos e menos alimentos solidos. Os alimentos
pastosos sdo mais indicados devido ao menor risco de broncoaspiracdo, por serem mais
facilmente deglutidos. Também afirmaram utilizar mais a colher e menos mamadeira ou
seringa, além de realizar mais manobras facilitadoras durante a alimentagao.

Tais achados permitem inferir que a orientagdo para ser satisfatoria e transformar a
pratica dos cuidadores, principalmente em relacdo a consisténcia, utensilios e manobras,
devem ser realizadas: de forma individual, com sistematicidade, a terapeuta demonstrando e
observando a pratica dos cuidados, além de incluir aspectos importantes da alimentagdo como
a postura, utensilios, consisténcias e, sinais de risco para a broncoaspirac¢do. Por outro lado,
orientacbes em grupo, comum nos centros de reabilitacdo devido a grande demanda de

pacientes pode ser menos efetiva ja que e a atencdo dada aos cuidadores normalmente ndo é
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individualizada, sendo dificil demostrar na prética os cuidados corretos e observar os
cuidadores realizando-0s.

Holanda e Andrade (2010) relatam que as dificuldades mais citadas pelas maes na
alimentacéo de seus filhos com PC s&o conseguir o posicionamento da crianca, a aceitacao, o
aumento do transito oral e a presenca de sinais de risco para broncoaspiracao (tosse, engasgos,
entre outros). Esses achados estdo de acordo com o0s presentes nesse estudo, em que a
dificuldade mais citada foi em relacdo a postura da crianga (31,8%), seguida de aceitacéo,
consisténcia da dieta, velocidade de oferta e presenca de tosse/engasgos na alimentacéo.

Apesar disso, a grande maioria (84,7%) afirmou seguranca em alimentar as criancas,
compativel aquelas que receberam orientacdes fonoaudioldgicas quanto aos cuidados na
orientacdo (88,1%).

Como na maioria das pesquisas, nesta também foram observadas algumas limitac6es
durante o seu planejamento e desenvolvimento.

Um dos problemas encontrados foi a dificuldade em recrutar os sujeitos, visto que a
maioria das criancas com paralisia cerebral de classificacdo IV ou V, segundo GMFCS, que
estavam em acompanhamento por gastropediatra ou neuropediatra ndo pdde participar do
estudo. Haja vista, o fato de muitas delas usarem via alternativa exclusiva de alimentacéo,
sendo esse um dos critérios de exclusdo dessa pesquisa.

Durante as entrevistas houve a preocupacéo de esclarecer e explicar minunciosamente
cada questdo contida do protocolo de coleta, contudo, ndo se pode garantir a veracidade dos
dados relatados pelas entrevistadas, impossibilitando a total confiabilidade dos resultados.

Os achados desse estudo sugerem que a maioria das participantes recebeu orientacfes
quanto aos cuidados na oferta de alimentos, assim como também referiu assumir praticas
adequadas. Apesar disso, as cuidadoras que receberam orientacdes satisfatdrias demonstraram
conhecimento mais refinado, em aspectos importantes, comparadas aquelas que receberam
orientacOes insatisfatorias, podendo ser o diferencial, principalmente, em relacdo ao risco de

broncoaspiracéo.
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6 CONSIDERACOES FINAIS E RECOMENDACOES

Identificar o conhecimento das mées e cuidadores sobre os cuidados na alimentacao
dos seus filhos com PC é uma importante ferramenta quando se deseja encontrar 0os pontos
que precisam ser adequados no processo de reabilitacdo, principalmente no que concerne as
orientagdes, sendo aspecto importante no processo terapéutico.

Nesta pesquisa 0 conhecimento de comportamentos que refletem risco de
broncoaspiracdo foi um dos aspectos menos citado no relato das maes / cuidadores
participantes. Por outro lado, registra-se que a maioria das criangas participantes desse estudo
apresentava no minimo um sinal de risco para a broncoaspiragao.

Os utensilios utilizados na oferta do alimento as criancas foi considerado o aspecto
com maior inadequacdo. Nao obstante, foi o0 que apresentou maior divergéncia entre
conhecimento e prética, o que pode refletir em falhas nas orientacGes desse aspecto.

Quanto a qualidade das orientacdes, observou-se relagdo, mesmo que ndo significante,
com consisténcia, utensilios e uso de manobras facilitadoras da degluticdo. Esses achados
sugerem que quando a orientacdo se faz de forma satisfatdria (frequente, individual,
consistente em seu conteudo, demonstrando e observando a préatica), ha maiores chances da
transposicao desse aprendizado para a pratica diaria ocorrer de forma correta.

Pesquisas com foco no cuidador se fazem necessarias, ja que este é peca fundamental
na continuidade dos cuidados e, assim, na manutencdo da saude e desenvolvimento oral das
criancas neurologicas.

Estudos com maior populagdo, desenhos longitudinais e em que sejam observadas as
praticas sdo sugeridos, a fim de se obter resultados mais consistentes, que nao apenas
descrevam, mas retratem a alimentacdo de criancas com paralisia cerebral, demonstrando

fragilidades entre saber e fazer.
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pesquisador responsavel. Caso ndo concorde, ndo havera penalizacdo, bem como sera
possivel retirar o consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma
penalidade.

Convidamos o(a) Sr(a) para participar como voluntario(a) da pesquisa “Alimentagdo em
criancas com paralisia cerebral: do saber ao fazer”, que estd sob a responsabilidade da
pesquisadora Luiza Maggioni, Mestranda do Programa de Po6s-Graduacdo em Salde da
Crianca e do Adolescente. Este programa de Pds-Graduacdo esta situado na Av. Professor
Moraes Rego, s/n, Prédio das Pds-graduacbes do CCS, 1° andar, Cidade Universitaria, CEP
50.670-420 - Recife-PE.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA:

v A pesquisa tem como objetivo verificar o conhecimento e prética dos cuidadores de
criangas com paralisia cerebral sobre os cuidados na alimentagdo. Para isso, sera realizada
uma entrevista com questdes sobre alimentacdo dessas criangas. Para que vocé fique mais a
vontade, somente o pesquisador estard no momento das perguntas.

v O estudo podera apresentar o risco de se sentir constrangido ou desconfortavel em
responder questdes quanto ao seu conhecimento e pratica sobre os cuidados na alimentacéo da
crianga. Porém, garantimos que todas as informacdes dadas, serdo confidenciais e divulgadas
apenas em eventos ou publicacdes cientificas, ndo havendo identificagdo de nenhum dos
participantes. Vocé sO sera identificado entre os pesquisadores responsaveis pelo estudo,
sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacao.

v Quanto aos beneficios, os resultados do estudo poderdo auxiliar profissionais de saude
na pratica de orientacfes a respeito dos cuidados na alimentacdo, trazendo assim, melhor
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qualidade de vida a essas criangas. Além disso, ao fim da entrevista, cada participante
receberd folder contendo orientaces e esclarecimentos sobre os cuidados no momento da
alimentacéo de criangas com paralisia cerebral.

v Vocé terd acesso a todas as informagfes sobre os resultados encontrados durante o
estudo.

v Como a sua participacdo é voluntaria, podera desistir do estudo a qualquer momento,
sem que isso lhe traga qualquer tipo de prejuizo. Nada lhe sera pago e nem cobrado para
participar desta pesquisa, pois a aceitacdo € voluntaria. Mas fica também garantida a
indenizagdo em casos de danos, comprovadamente decorrentes da participacdo na pesquisa,
conforme decisdo judicial ou extrajudicial. Se houver necessidade, as despesas serdo
assumidas pelos pesquisadores.

Se vocé tiver alguma consideracdo ou divida sobre essa pesquisa, entre em contato
com a pesquisadora responsavel: Luiza Maggioni (Fone: 81-99650-0904, e-mail
lu_maggioni@hotmail.com; com a orientadora Prof* Dra. Claudia Marina Tavares de Araujo
(Fone: 81-21267517, e-mail claudiamarina@gmail.com). Ou ainda, se preferir com o comité
de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do IMIP (CEP-IMIP) que tem também como
objetivo, defender os interesses dos participantes, respeitando seus direitos e contribuir para o
desenvolvimento da pesquisa desde que atenda as condutas éticas. O CEP-IMIP esta situado a
Rua dos Coelhos, n°300, Coelhos. Diretoria de Pesquisa do IMIP, Prédio Administrativo
Orlando  Onofre, 1° Andar. Contato telefonico: (81) 2122-4756; e-mail:
comitedeetica@imip.org.br O CEP/IMIP. Horario de funcionamento: de segunda a sexta-
feira, das 07h00 as 11h30 e das 13h30 as 16h00.

LuizA MAGGIONI — PESQUISADORA RESPONSAVEL


mailto:lu_maggioni@hotmail.com
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO VOLUNTARIA

Eu, , CPF , abaixo
assinado, apoés a leitura (ou a escuta da leitura) desse documento e de ter tido a oportunidade
de conversar e ter esclarecidas minhas ddvidas com a pesquisadora responsavel, concordo em
participar do estudo “ALIMENTACAO DE CRIANGAS COM PARALISIA CEREBRAL: DO SABER
AO FAZER”, como voluntario(a). Fui devidamente informado(a) e esclarecido(a) sobre a
pesquisa, 0s procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios
decorrentes de minha participagdo. Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a
qualquer momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (ou interrupcdo de meu
acompanhamento / assisténcia/tratamento).

ASSINATURA DO PARTICIPANTE LocAL E DATA

NOME EM LETRA DE FORMA

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o0 aceite do
voluntario em participar (Duas testemunhas néo ligadas a equipe de pesquisadores):

ASSINATURA DA TESTEMUNHA 1 LOCAL E DATA

NOME EM LETRA DE FORMA

ASSINATURA DA TESTEMUNHA 2 LOCAL E DATA

NOME EM LETRA DE FORMA
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM SAUDE DA CRIANGA E DO ADOLESCENTE

ALIMENTAGAO DE CRIANGCAS COM PARALISIA CEREBRAL: DO SABER AO FAZER
RESPONSAVEL : LUIZA MAGGIONI

01- NO°daentrevista:
02- Data: / /
03-  Local: 1( ) IMIP 2( YHC

Caracteristicas da crianca:
Nome da crianca:

04-  Idade da crianga:
05-  Sexo: 1( )Feminino 2( )Masculino
06-  Peso da crianca: kg
07- Tipode PC:
1( ) Espastico  2( )Ataxico  3( )Discinético 4( )Misto
08-  Controle cervical:
1( )Adequado 2( )Compensatério  3( ) Ausente
09- Nivel GMFCS:  1( ) IV 2( )V
10- Dieta: 1( ) Via Oral exclusiva 2( ) Mista
11-  Medicacdo atual:
( )N&o (' )Sim, Qual:
12-  Jérealizou algum exame de deglutigdo?
1( )Nao 2( )Sim, Qual:
13- Acrianga é acompanhada por quais profissionais de satde?
1 Médico 1( )Nao 2( )Sim 2 Fisioterapeuta 1( )Ndo 2( )Sim
3 Nutricionista 1( )Nd 2( )Sim 4 Fonoaudiblogo 1( )Ndo 2( )Sim
5TO 1( )Nao 2( )Sim 6 Outros: 1( )Nao 2( )Sim
14-  Ha& quanto tempo é acompanhado na fonoaudiologia?
88( ) N&o se aplica
15-  Qual a frequéncia do atendimento fonoaudiolégico:
1( ) Duas ou mais vezes na semana 2( )Semanal 3( )Quinzenal
4( ) Mensal 88( ) N&o se aplica
Caracteristicas do cuidador:
Nome:
16- Grau de parentesco com a crianca:
1( )M& 2( )Pai 3( )AvO 4( )Tia 5( )Outro
Idade:
17-  Sexo: 1( )Feminino 2( )Masculino
18-  Qual foi a Gltima série que a senhora completou na escola?
1( )Nunca foi a escola 6( )Profissionalizante
2( )Ensino Fundamental incompleto 7( )Universidade
3( )Ensino Fundamental completo 99( )Néao sabe
4( )Ensino médio incompleto
5( )Ensino médio completo
19-  No més passado, qual foi a renda, em Real (R$), da sua familia?
99( ) N&o sabe informar
20- Quantas pessoas moram em casa? adultos criangas
21- Trabalhafora? 1( ) Sim 2( ) Néo
Sua ocupacéo:
22- Quando o(a) senhor(a) ndo est4, quem cuida da crianga?
1( ) Avo 4( )Vizinho(a) 7( ) outros
2( )Pai 5( ) Irmé&(o) 88( )ndo se aplica
3( ) Tia(o) 6( ) Mée

01-NENTR
02-DENTR
03-LOCAL

04-IDCCA
05-SEXCCA
06-PCCA

07-TIPC

08-CCERV
09-GMFCS

10-DIETA
11-MEDICA

12-EXAME

13-ACOMP1
ACOMP2
ACOMP3
ACOMP4
ACOMP5
ACOMP6

14-TFONO

15-FFONO

16-GPAR

17-SEXRESP
18-ESCOL

19-RENDA

20-PECASA
21-TRABAL

22-AJUDA
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Quanto a qualidade das orientacfes acerca dos cuidados na alimentagéao:
23- Algum fonoaudidlogo ja conversou com o (a) senhor (a) sobre os cuidados que deve
ter na alimentagdo da crianca com paralisia cerebral?
1( ) Nao 2( )Sim
e Searesposta for SIM, seguir com o questionério, se a resposta for NAO, pular
para a pergunta n°29.
24- O profissional mostrou na pratica como o (a) senhor (a) deveria fazer os cuidados na
alimentacdo?
1( )Néo 2( )Sim 88( ) Nao se aplica
25- Vocé demonstrou como deveria fazer esses cuidados em casa?
1( )Né&o 2( )Sim 88( ) N&o se aplica
26- Como foi essa conversa?
1( ) Em grupo (palestras) 2( )Individual 88( ) Néo se aplica
Quantas vezes recebeu orientacdes quanto aos cuidados na alimentagdo da crianga, no
Gltimo semestre? 1 ( ) Nenhuma  2( )dela3d 3( )maisde3
28- 0O (a) senhor(a) ja foi orientado(a) sobre a postura adequada para a alimentagdo da

27

crianga? 1( )Nao 2( )Sim

29- O (a) senhor(a) foi orientado(a) sobre os utensilios ideais para a oferta do alimento a
crianga? 1( )Nao 2( )Sim

30- O (a) senhor(a) foi orientado(a) sobre a consisténcia alimentar mais segura para a
crianca? 1( )Néo 2( )Sim

31- Jé&te disseram o que acontece quando seu filho estd comendo e engasga muito, tosse
ou fica sem ar? 1( )Néo 2( )Sim

32- Ja utilizou algum meio de comunicagdo para obter informacdes sobre os cuidados na
alimentacédo da crianga com PC?
1( ) Néo 2( ) Sim; qual(is)?

33- Qualidade da orientacéo:

Questdes sobre a alimentacdo da crianga e pratica dos cuidados para a funcgéo
34- Quando o (a) senhor (a) est4 alimentando a crianca, ela:

1Engasga 1( )N& 2( )Sim 2 Enguia 1( )N@o 2( )Sim
3 Tosse 1( )N&o 2( )Sim 4 Entala 1( )N& 2( )Sim
5 Chora 1( )N&o 2( )Sim

35- Quanto tempo leva para concluir uma refei¢cdo com a crianga?

1( ) <15min 2( ) de 15 a 30min. 3( ) mais de 30min.
36- O momento da alimentagdo costuma ser estressante ou de nervosismo para o(a)
senhor(a)? 1( ) Néo 2( )Sim 3( ) Asvezes

Quando voce se estressa com a crianca, o que faz?

37- Vocé costuma oferecer alimentos em quais consisténcias para a crianca?

1 Liquido 1( )Nao 2( )Sim

2 Pastoso grosso (papa, legumes e frutas amassadas) 1( )N&o 2( )Sim

3 Pastoso fino (liquidificado) 1( )Ndo 2( )Sim

4 Solido mole (frutas e legumes em pedacos) 1( )Ndo 2( )Sim

5 Soélido duros (péo, carne) 1( )Nao 2( )Sim
38- Faz uso de espessante? 1( )N&o 2( )Sim
39- Qual a posicgdo da crianca na hora da refeicdo?

1( ) Sentada com a cabeca reta (alinhada com o corpo)

2( ) Deitada de barriga para cima

3( ) Sentada com a cabeca para tras

4( ) Deitada de lado

5( ) semideitada
40- Com qual utensilio vocé oferece o alimento?

1 Copo 1( )N&o 2( )Sim 2 Mamadeira 1( )N&o 2( )Sim

3 Seringa 1( )Ndo 2( )Sim 4 Colher 1( )Nao 2( )Sim

5 Outro 1( )Ndo 2( )Sim Qual:

41- Vocé faz alguma dessas coisas pra ajudar a crianca a engolir?
1 Segura o0 queixo da crianca 1( )N& 2( )Sim
2 Empurra a lingua para baixo com a colher 1( )Nado 2( )Sim
3 Mexe nas bochechas ou no papinho da crianga  1( )Ndo 2( )Sim

23-FORIEN

24-FPRAT

25-FDEMO_____
26-FTIPO___
27-OFREQ
28-OPOST
29-OUTE
30-OCONS___
31-0VIGI___

32-MEIOC
33- QUALID

34-ALIM1
ALIM2
ALIM3
ALIM4
ALIMS

35-TALIM

36-ESTR

37-CONS1
CONS2
CONS3
CONS4
CONS5

38- ESP
39-POS

40-UTENS1
UTENS2
UTENS3
UTENS4
UTENS5
41-FACIL1
FACIL2
FACIL3
FACIL4
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4 Oferece colher vazia 1( )Na@o 2( )Sim
5 Pede para engolir 1( )Ndo 2( )Sim
42- Vocé se sente seguro para alimentar a crianca?
1( ) Néo 2( ) Um pouco 3( )Sim

43- Quais as dificuldades que vocé encontra para alimentar a crianca?
1( )Postura da crianca; justifique:
2( )Utensilio; justifique:
3( ) Consisténcia; justifique:

4( )Outros:

88( ) N&o se aplica

FACIL5

42-SEGUR

43-DIFIC




ANEXO A — CARTAS DE ANUENCIA

v .

Hospital das Clnicas
UFPE

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos a pesquisadora Luiza Maggioni,
a desenvolver o seu projeto de pesquisa “Alimentacfo de criangas com Paralisia Cerebral:
do saber ao fazer”, que estd sob a coordenagio/orientagio da Prof. Claudia Marina
Tavares cujo objetivo ¢é verificar o conhecimento e a pratica das mdes ou cuidadores de
criancas com paralisia cerebral em relagio aos cuidados necessarios 4 alimentagfio, neste
setor.

Esta autorizagdo estd condicionada ao cumpriment® da pesquisadora aos
requisitos da Resolugdo 466/12 e suas complementares, comprometendo-se a mesma a
utilizar os dados pesscais dos sujeitos da pesquisa, exclusivamente para os fins
cientificos, mantendo o sigilo e garantindo a ndo utilizagdo das informagdes em prejuizo
das pessoas efou das comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados o protocolo deve ser aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humano do Instituto de Medicina Integral Prof,
Fernando Figueira CEP-IMIP. Credenciado ao sistema CEP/CONEP.

Fuolame i | S Jei 3

Winiclio (2089
Marcilio Lins Aroucha

ep. Materno- Infantit

ChefedoD
gne{e CoS/UFPE
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Instituto de Medicina Integral 6

Prof. Fernando Figueira
Escola de Pds-graduagio em Saude Materno Infantil I l\/II P
Instituigae Civil Filantropica

CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos a pesquisadora Luiza Maggioni,
a desenvolver o seu projeto de pesquisa *Alimentagdo de criangas com Paralisia Cerebral:
do saber ao fazer”, que esta sob a coordenacdo/orientagio da Prof. Claudia Marina
Tavares cujo objetivo é verificar o conhecimento e a pratica das maes ou cuidadores de
criangas com paralisia cerebral em relagdo aos cuidados necessérios a alimentagdo, neste
setor. -

Esta autorizagio estd condicionada ao cumprimento da pesquisadora aos
requisitos da Resolugiio 466/12 e suas complementares, comprometendo-se a mesma a
utilizar os dados pessoais dos sujeitos da pesquisa, exclusivamente para os fins
cientificos, mantendo o sigilo e garantindo a ndo utilizacdo das informagdes em prejuizo
das pessoas e/ou das comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados o protocolo deve ser aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humano do Instituto de Medicina Integral Prof.
Fernando Figueira CEP-IMIP. Credenciado ao sistema CEP/CONEP.

Local,emgle| / \O /_ 20(C.

g

Marclla }a@elijlc Alves de Queiroz Sampaio



ANEXO B — APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA EM SERES HUMANOS

NS o c
1191113 INTEGRAL PROFESSOR R GISform®

FERNANDO FIGUEIRA -

PARECER CONSUBSTANCLADD DO CEP
DanCE D PROJETD DE PESOLIIES

“MHMM@DEEWWWMEMMMMFEH
Pesquisador: Luiza Maggioni

Asaa Temdlica:

Varsdo: 1

CAAE: 508078152 D000 =201

IStk So Proponan i retiuio de Medcng Inegral Professon Fomands Figuosina - IBPTFE
Palroiddor Princigal: Finandamenlo Propns

DanCs D PARECGER

Himwio do Pareoar 1383735

Apresantagdo do Propo:

ALIMENTACAD DE CRIANGAS COM PARALISIA CEREERALDO SABER AD FAZER
Objettes da Pesquisa:

Ojeivwe Primanio:

Verficar o confecmento & 4 prafca das maes ou Cuidadonts de Changas com paralsia cerebral em relagda
06 Cuidados Necessdnos

damerragho.

Otjetw Sec.ndana:

Mderifca’ aspdcicd & culdados da alimentagdo gue mdes o Madadones o iancas oom paralsia coensteal
EiE DT el aEpeiios &

cuidados da alirmenias S0 oue mdes ou Cuidadones de olangas com paralsia cerebral praticam; Conheoer a
guakdate dak oremaghes rocebidas por

S G DM 8 Ciangas COM paraliia Coretral #o07Ca 00% Cudadon na almentagdo. Relaconar a

Awaliafdo dos Riscos o Banaficios:
Risioes:
Os ris0os neferentes a0 CoPSIrangimento o senimenio de invasdo de privacidade duranie o

Enderegec  Fua doa Coslsm, 330

Dabra: Dok s OEP: =pOmo-==n

UF: FL Menikcipc FODFE

Telwkyne: (B 29225758 Faz ATEIZESTEE Crall  cormilscessiic s S TiE. g T
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iNMiZados, PEalizando o protedimants &m uma Sala specifca & privada, prviamas reenada, o que
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indiadins. Akkm dEso, O paricpanie siE estlanecklo, desde O inkco, sobne & presibildade de S esukiar
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Al dissn, oMo Denethco Sneo, apis

B PEliRag i OF ENIEVELD OF VOIS0 Peceiaro DRl s & O e pimentos Quanks Jol Culidalos na
plimentag o, pola pesquisadora, airasds
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Comaitifios & Conskderedas 2obia 4 PaSguisa:

0 Projeio & bam amald @ aNid bem slaborado, am nisel de conleldo @ de melsdsingia; O TOLE &si@
conmvidalio & mslo claro & hd uma rca fundamaniaido biblegradics pam o Fropis COmo um bedo.
Coansido rag dos sobeo oo Tormeos do apreseniag bo ob rgabdria:

Os lermeos de apresentacdo obrigathiia estbo bem colocados)

Rz e e

Hag hd.

Concius des ou Pendincias o Lists de Inedeguag es:

Ml hd.

Eslg parecet 1ol slaborads basedds mod. d o umean os absins relestionados:

[ Tipo Cocumenio Ergava Fosagem Audor Sluagin

niormaghes Easicas | FE_IMFORMAGOES_EASICAS_DO_F | OW1a05 ACHID

%W uﬁﬁ Cliza Maggem LT
12:40.26

rrup-l-n[.:nuum FRIOJE TOCOMITE. docs ﬁEE Luiza Maggioni ACHID
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