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Impacto de uma acgao educativa na alimentacgao
de criangas neuropatas

Impact of an educational program on the feeding
of neurologically impaired children

RESUMO

Objetivo: Verificar o impacto de uma ac@o educativa voltada aos cuidados com a alimentagdo desenvolvida
com um grupo de cuidadores de criangas com encefalopatia cronica ndo progressiva (ECNP). Métodos: Estudo
comparativo transversal realizado com 30 criancas com ECNP e seus cuidadores, tendo-se realizado aplicac@o
de questiondrio e registro de uma refei¢do conduzida pelo cuidador principal. A fim de se verificar o impacto
da agdo educativa no conhecimento e conduta dos cuidadores, estes foram divididos em dois grupos: estudo,
composto por cuidadores submetidos a aplicacdo de questiondrio e registro em video antes e ap0s realizagdo da
acao educativa; e controle, grupo submetido aos procedimentos em dois momentos, porém sem acesso a agdo
educativa. Resultados: 93,33% dos cuidadores eram do sexo feminino, a maioria apresentou baixo nivel de
escolaridade e apenas 10% desenvolviam alguma atividade profissional. O conhecimento prévio dos cuidadores
quanto aos aspectos relacionados a alimentagdo foi restrito, tendo 66% destes referido ndo saber o que era
aspiracao, 60% afirmado ndo saber as complicagdes associadas a esta e 86,66% terem negado existir rela¢do entre
voz e degluti¢do. Durante a alimentago, apenas 26,66% dos pais fizeram uso de comandos verbais relacionados a
alimentagio e 50% nao perceberam as dificuldades apresentadas pelo seu filho. Observou-se diferenca quanto ao
conhecimento e conduta de cuidadores apenas no grupo estudo. Conclusao: A acdo educativa realizada apresentou
impacto no conhecimento e conduta dos cuidadores quanto a alimentagdo de seus filhos com ECNP.

ABSTRACT

Purpose: To verify the impact of an educative program focused on aspects related to feeding developed with
a group of caregivers of children with chronic non-progressive encephalopathy. Methods: Cross-sectional
comparative study conducted with 30 children diagnosed with chronic non-progressive encephalopathy
and their caregivers with the use of a questionnaire and video recordings of a meal conducted by the main
caregiver. In order to verify the impact of an educational program in the knowledge and conduct of caregivers,
patients were divided into two groups: study — consisting of caregivers submitted to a questionnaire and a
video recording before and after the educational program; control — group in which caregivers underwent
the procedures in two occasions, but without access to the educational program. Results: Around 93.33% of
caregivers were females, most had low educational level, and only 10% had a professional activity. Previous
knowledge of caregivers concerning feeding was restricted, with 66% of caregivers not knowing what aspiration
was, 60% being unfamiliar with the complications associated with such occurrence, and 86.66% stating that
there is no relation between voice and swallowing. During feeding, only 26.66% of the caregivers used verbal
commands related to feeding, and 50% did not realize the difficulties presented by their children. We observed
a difference with regard to knowledge and conduct in the study group only. Conclusion: The educational
program had a positive impact on the knowledge and conduct of caregivers concerning the feeding of their
children with chronic non-progressive encephalopathy.
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INTRODUCAO

A encefalopatia cronica ndo progressiva (ECNP) € descrita
como uma desordem do desenvolvimento do movimento e
da postura, com limitacdes nas atividades, secunddria a uma
lesdo cerebral ndo progressiva, ocorrida durante o desenvol-
vimento fetal ou infantil, sendo frequentemente acompanhada
por distdrbios sensoriais, cognitivos, comportamentais e
comunicativos.

Embora a ECNP tenha sido objeto de vdrias investigagdes,
poucos estudos tiveram como foco principal o conhecimento do
cuidador e o seu comportamento frente as especificidades des-
sa desordem. O mesmo ocorre em relacio aos cuidados dessa
populacdo quanto a alimentacio, observando-se escassez de
publica¢des voltadas para o entendimento do impacto da
dindmica do cuidador no desempenho de criancas neuropatas
durante a alimentagdo. Um estudo sobre a produgao cientifica
brasileira identificou que essa drea temdtica ndo tem acompa-
nhado a trajetdria de crescimento observada em outras dreas
da Fonoaudiologia®.

A partir da proposi¢do da Classifica¢do Internacional
da Funcionalidade e Incapacidade em Satde (CIF), obser-
vou-se um avanco no que diz respeito ao entendimento dos
processos relacionados a uma condicao de satide. Segundo
essa perspectiva de atencdo a sadde, a incapacidade € re-
sultante das interacdes entre a disfun¢do apresentada pelo
individuo (seja esta relacionada as fun¢des ou as estruturas
do corpo), a limitacdo de suas atividades e a restricdo na
participacdo social, considerando-se, ainda, o impacto
positivo ou negativo exercido pelos fatores ambientais
no desempenho das atividades®. Nesse sentido, faz-se
necessdrio compreender a interferéncia do cuidado no
desempenho apresentado por um individuo incapacitado,
buscando-se formas de minimizar os impactos negativos
e otimizar os positivos.

Os padrdes motores orais da crianca neuropata podem
ser atipicos ou ineficientes, gerando impacto nas funcdes de
succao, mastigagdo, degluticdo e fala, sobretudo nas desordens
relacionadas a movimentagao voluntdria. Consequentemente, as
dificuldades de alimentacdo podem ocorrer no inicio da vida,
muitas vezes antes da evidéncia de outros sinais de distirbios
do movimento™?.

Embora se manifestem precocemente, as desordens da
degluticdo nas encefalopatias da infancia sdo, frequentemente,
diagnosticadas e tratadas tardiamente, ou seja, diante de com-
plicacdes clinicas como desidratag@o, desnutri¢@o e alteragdo
da sadde pulmonar. Quadros disfigicos cronicos comprome-
tem o crescimento e desenvolvimento infantil, assim como a
qualidade de vida das criancas neuropatas®?.

Os programas educativos voltados aos cuidadores de
pacientes disfadgicos vém sendo descritos como parte do
processo terapéutico, devendo englobar a sensibiliza¢ido
e capacitacdo dos cuidadores, preparando-os para lidar
com as questdes funcionais relacionadas a alimentagao
(manuseio oral, tipo de dieta, utensilios, modo de oferta,
postura, sinais de dificuldade, estratégias compensatorias)
e com a manuteng¢do didria da estimulagdo, otimizando os
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resultados terapéuticos®'?. Contudo, a eficacia das agdes
educativas € questionada, visto que existe a possibilidade
de o cuidador receber um grande volume de informacdes,
sem conseguir integrd-las a sua rotina de cuidado, ou mes-
mo entender a interferéncia de determinadas condutas na
dindmica de alimentac@o (processo cognitivo), mas nao
colocd-las em prédtica, resultando na dicotomia teoria/
pratica’'», Nesse contexto, o objetivo deste estudo foi
verificar o impacto de uma ag¢do fonoaudioldgica educa-
tiva no conhecimento e conduta de cuidadores quanto a
alimentac¢do de criancas com ECNP.

METODOS

Estudo comparativo transversal, realizado com 30 criancas
com diagndstico médico de ECNP, cadastradas em lista de es-
pera de 3 servicos de referéncia em assisténcia fonoaudioldgica
do Estado de Alagoas e seus respectivos cuidadores principais,
constituindo 30 diades cuidador/crianga. O estudo foi aprovado
pelos Comités de Etica da Universidade Estadual de Ciéncias
da Satde de Alagoas (UNCISAL) e da Universidade Federal
de Sdo Paulo (UNIFESP), sob os protocolos n® 1246/09 e
n°® 2065/09, respectivamente, tendo sido aplicado Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, com cada um dos respon-
séveis pelas criancas estudadas formalizando a participacao
voluntdria de cada diade.

Os critérios de inclusio adotados no estudo foram crian-
cas de ambos os géneros, com idade entre 0 e 12 anos de
idade com ECNP; sem acompanhamento fonoaudioldgico
atual; em alimentacao oral exclusiva ou mista (via oral e via
enteral); que tivessem os pais como cuidadores principais,
independentemente do sexo e faixa etdria. Foram excluidas
do estudo criancas que se encontravam em alimentac¢ao
exclusivamente por via alternativa de alimentacdo (sonda
nasogdstrica, sonda nasoenteral, gastrostomia), cujo cuida-
dor j4 tivesse sido submetido a a¢cdo educativa voltada para
o contexto alimentar; e cuidadores que nao participaram de
todas as etapas propostas pelo estudo.

A fim de se verificar o impacto da acdo educativa desen-
volvida no conhecimento e conduta dos cuidadores quanto a
alimentag¢do, a amostra do estudo foi dividida em dois grupos:
Grupo 1 (controle) — cuidadores submetidos a coleta de dados
(aplicag@o do questiondrio e registro em video da alimenta-
¢d0), em dois momentos, com intervalo de, aproximadamente,
30 dias entre eles, porém sem acesso a orientacdo fonoaudio-
16gica. Os cuidadores distribuidos nesse grupo participaram da
acdo educativa apds a reaplicac¢ao dos procedimentos; e Grupo
2 (estudo) — cuidadores submetidos a coleta de dados antes da
orientagdo fonoaudioldgica e, aproximadamente, 30 dias apds
a realizacdo da a¢do educativa. A distribuicao dos cuidadores
respeitou o principio da alterndncia, ou seja, conforme iam
sendo convocados, os voluntarios eram distribuidos ora em
um grupo, ora em outro.

Os procedimentos da pesquisa foram divididos em seis fases:
e Fase 1:identificacdo de criancas com diagndstico de ECNP

cadastradas em lista de espera de servicos de assisténcia

fonoaudiol6gica de referéncia no Estado de Alagoas.



Impacto quanto a alimentagdo

* Fase 2: aplicag@o do questiondrio com os cuidadores das
criangas — Para identificacio da percepcao e conhecimento
dos cuidadores quanto aos aspectos relacionadas ao con-
texto alimentar de seus filhos com ECNP, aplicou-se, nessa
fase do estudo, o “Questiondrio Percepg¢ao dos Cuidadores
quanto ao Contexto Alimentar”. O instrumento adotado
em uma pesquisa realizada com cuidadores de adultos!"®
foi adaptado pela autoras deste estudo, considerando-se o
contexto de alimentacdo de criangas neuropatas.

* Fase 3: registro em video da dfade cuidador/crianga du-
rante a oferta de uma refeicdo — O registro em video foi
realizado pelas mesmas pesquisadoras que realizaram a
aplicagdo do questiondrio, utilizando-se uma filmadora
digital (Handycam DCR-SR47) e tripé compativel (tripé
para filmadora WT 35501), situados em local estratégico
e a uma distancia que favorecesse a visualizacdo do cui-
dador e da crianca ao longo da alimentagdo. Ao final da
gravagao, os arquivos digitais foram transferidos para um
computador (notebook STI IS1253, sistema operacional
Windows Vista), salvos em arquivos identificados por nu-
meros e, posteriormente, armazenados em Digital Versatile
Disk (DVD) virgem. Os DVDs contendo os videos de uma
refeicdo completa foram, em seguida, entregues a dois
avaliadores, fonoaudi6logos e especialistas em Motricidade
Orofacial, com experiéncia clinica no atendimento de
pacientes com distirbios da degluti¢ao. Cada um dos pro-
fissionais realizou a andlise separadamente, descrevendo
a situacdo de alimentac@o no “Protocolo de Descri¢cdo
da Dindmica Alimentar”, instrumento composto por trés
dominios, segundo a natureza dos aspectos observados:
Achados relacionados a degluticao; Aspectos motores e
comportamentais; e Conduta do cuidador durante a oferta.
O protocolo foi elaborado pelas autoras, baseado nas ma-
nifestacdes funcionais e comportamentais relacionadas a
alimenta¢do de criancas com ECNP, comumente descritas
na literatura. A fim de evitar a interferéncia no julgamento,
os videos da primeira e segunda coletas foram entregues
aos avaliadores sem esse tipo de informagdo, ndo sendo
também informada a qual grupo a diade pertencia — estudo
ou controle. Os dados foram computados considerando-se
a concordancia de respostas entre os avaliadores.

* Fase 4: acdo fonoaudioldgica educativa quanto aos aspectos
relacionados & alimentacdo de criancas neuropatas junto
aos cuidadores — Realizada em dois momentos distintos, a
acdo educativa destinada aos cuidadores foi composta por
palestra e orientacdo individual. A palestra informativa foi
realizada com grupos de, aproximadamente, cinco cuida-
dores, abordando-se os seguintes temas: a) Dindmica da
degluticao; b) Distirbios da degluticdo; ¢) Prejuizos moto-
res orais nas ECNP; d) Cuidados com a crianca disfdgica;
e) Condutas do cuidador frente as dificuldades da criancga.
O segundo momento da agdo educativa foi realizado
aproximadamente uma semana apds a primeira atividade,
com cada cuidador individualmente, pois esteve focado na
devolutiva da andlise da dindmica cuidador/crianga durante
a alimentacio (videofeedback), sendo utilizado o video de
cada diade cuidador/crianga, de modo a permitir que fossem
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discutidas junto ao cuidador as caracteristicas da habilidade
de alimentacdo de seu filho, a percep¢do dos cuidadores
quanto as possiveis dificuldades funcionais, as estratégias
compensatdrias/favorecedoras utilizadas ao longo da oferta
e a resposta da crianga frente as estratégias.

e Fase 5: reaplicagdo do questiondrio — A reaplicagdo do
questiondrio para os participantes do grupo estudo ocorreu
30 dias apds a realizacdo da acdo educativa, enquanto que,
para o grupo controle, o instrumento foi reaplicado apds
30 dias da primeira aplicacdo, porém sem que os cuidadores
tivessem participado da acdo educativa.

* Fase 6: registro em video ap6s agdo educativa — A realizacdo
da segunda gravacdo em video seguiu a mesma regra da
reaplicacdo do questiondrio; portanto, com intervalo de,
aproximadamente, 30 dias entre o primeiro e segundo re-
gistros em video, respeitando-se os mesmos procedimentos
definidos para a primeira filmagem.

A andlise estatistica dos dados foi realizada por meio
do aplicativo PASW Statistics Data Editor, versdo 17.0.
A normalidade da amostra foi observada utilizando-se o teste
Shapiro-Wilk e Kolmogorov-Smirnov. Para a comparagdo
da distribui¢do das varidveis nos grupos controle e estudo,
adotou-se o teste de Mann-Whitney, sendo 0,1 o valor de alfa
admitido na andlise dos dados. A comparagao dos dados pré e
pos-capacitacio foi realizada por meio do teste ndo paramétrico
de Wilcoxon. O nivel de significancia adotado nas analises foi
de 5% (p<0,05).

RESULTADOS

Os aspectos sociodemograficos das criancas e cuidado-
res foram descritos por meio de frequéncia, média, moda,
desvio-padrao, minimo e mdximo, conforme a natureza das
varidveis. Em rela¢do ao género, houve maior frequéncia
do masculino na amostra de criancas (70%), enquanto que
o feminino representou a maioria da amostra de cuidadores
(93,33%). A paralisia do tipo tetraparética espdstica foi a mais
comum (73,33%). Os cuidadores do estudo demonstraram
baixa escolaridade, tendo 80% referido apresentar nivel funda-
mental incompleto. Quando comparada a distribuicio dessas
varidveis nos grupos controle (G1) e estudo (G2), ndo foram
observadas diferencas estatisticas significativas, ilustrando a
homogeneidade da amostra (Tabela 1).

O conhecimento dos cuidadores quanto aos aspectos
relacionados as dificuldades de alimentagdo foi restrito,
em ambos os grupos estudados. O engasgo e o cansago
foram as manifestacdes mais frequentemente citadas como
sendo sinais de dificuldades para alimentacdo/degluticdo;
66,66% dos cuidadores referiram ndo saber o conceito de
aspiragdo, enquanto apenas 4 participantes (13,33%) o defi-
niram adequadamente. A falta de ar, a pneumonia e o 6bito
foram algumas das complica¢des associadas a aspiragdo
de alimento. Como as questdes desse dominio foram de
multiplas escolhas, ndo foi possivel aplicar teste estatistico
inferencial para essas varidveis. A auséncia de diferenca
estatistica entre os Grupos 1 e 2 para as varidveis “interagdo

CoDAS 2013;25(5):413-21
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Tabela 1. Distribuicdo dos dados demograficos da amostra das criangas

Carvalho APC, Chiari BM, Goncalves MIR

L G1 (Controle) G2 (Estudo) Total Valor
Caracterizagao da amostra
n % n % n % de p
Criangas
Sexo 0,240
Feminino 6 40 3 20 9 30
Masculino 9 60 12 80 21 70
Tipo de ECNP 0,0748
Hemiparesia 1 6,66 4 26,66 5 16,66
Diplegia 3 20 - - 3 10
Tetraparesia 1 73,33 1 73,33 22 73,33
Idade (anos) 0,646
Média 6,2 6,8
Desvio-padrao 3,8 3,8
Minimo—maximo 1-12 1-12
Cuidadores 0,150
Feminino 13 86,66 15 100 28 93,33
Masculino 2 13,33 - - 2 6,66
Escolaridade 0,084
Fundamental incompleto 10 66,66 14 93,33 24 80
Fundamental completo 1 6,66 - - 1 3,33
Médio incompleto 1 6,66 - - 1 3,33
Médio completo 3 20 1 6,66 4 13,33
Atividade profissional 0,073
Sim 3 20 - - 3 10
Nao 12 80 15 100 27 90
Idade (anos) 0,319
Média 31,9 29,6
Desvio-padrao 4.6 8,0
Minimo—maximo 22-45 22-37
*Valores estatisticamente significativos (p<0,05) — Teste de Mann-Withney.
Legenda: ECNP = encefalopatia cronica nao progressiva
verbal durante a alimentacdo” (p=0,1919) e “importancia DISCUSSAO

do comando verbal relacionado a alimentacdo” (p=0,1753)
demonstram a semelhanca dos cuidadores quanto a conduta
frente as dificuldades de alimentagdo apresentadas pelos
seus filhos (Tabela 2).

Quanto as mudancas na voz e na respiracdo durante a
alimentagdo, a maioria dos cuidadores referiu ndo observa-las
ou nunca ter prestado atencio para esse achado. A rouquidao
foi a alterag@o vocal mais frequente, enquanto que a respiragdo
ruidosa foi citada por apenas 3,33% dos cuidadores. A auséncia
de relagdo entre voz e degluticao e entre respiragdo e degluti-
¢ao foi defendida, respectivamente, por 86,66 e 43,33% dos
cuidadores. A comparacao dos resultados quanto as relagcdes
voz/respiragdo/degluticdo também demonstrou a auséncia de
diferenca significativa entre os cuidadores do grupo estudo e
do grupo controle (p>0,05) (Tabela 3).

Para verificacdo do impacto da acdo educativa, realizou-se
comparacdo do conhecimento e conduta dos cuidadores dos
Grupos 1 e 2 na primeira e segunda coletas de dados (aplicacio
de questiondrio e registro da dinamica alimentar). As diferencas
estatisticas observadas apenas no grupo estudo, exceto para as
varidveis “interacio verbal com a crianca” (p=0,0544) e “mo-
dificag@o da conduta pelo cuidador” (p=0,0544), evidenciaram
o impacto da acdo educativa realizada (Tabelas 4 e 5).
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A faixa etdria e o tipo de comprometimento motor das crian-
cas estudadas coincidiu com estudos anteriores, sendo comum
a heterogeneidade de idade e a predominéncia da tetrapare-
sia*19 Na encefalopatia da infancia, o nivel de dependéncia
também se relaciona a menor idade e gravidade das limitacdes
fisicas, funcionais e cognitivas da crianca, observando-se que,
quando comparada as maes de criancas com ECNP, aquelas
de criancas com desenvolvimento tipico tendem a agir mais
espontaneamente durante as refei¢des, sendo menos diretivas
em relac@o a funcionalidade de seu filho!":'®,

A predominancia de cuidadores do género feminino estd em
consonancia com outros estudos voltados para a descri¢do do
conhecimento e conduta de cuidadores de crianga com ECNP,
comumente realizados com genitoras. Esse fendmeno reflete o
perfil do cuidador de criangas com alteracdes neuroldgicas, sen-
do o cuidado do filho geralmente assumido pela mae, enquanto
o0 genitor responsabiliza-se por prover o sustento da familia®>?.

Os participantes do estudo apresentaram baixa escolaridade,
tendo a maioria referido nio ter concluido o ensino fundamen-
tal. Os dois tnicos participantes do sexo masculino, além de
apresentarem melhor nivel de escolaridade, também referiram
desenvolver alguma atividade profissional. Dados semelhantes
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Tabela 2. Distribuicdo do conhecimento e conduta dos cuidadores quanto aos aspectos relacionados as dificuldades de alimentagao
Conhecimento G1 (controle) Grupo 2 (estudo) Total Valor
n %o n %o n % de p
Sinais de dificuldade* -
Engasgo 11 73,33 12 80 23 76,66
Tosse 6 40 5 33,33 11 36,66
Cansaco 6 40 7 46,66 13 43,33
Escape anterior 4 26,66 6 40 10 33,33
Estase em cavidade oral 6 40 4 26,66 10 33,33
Vémitos 4 26,66 6 40 10 33,33
Definicao de aspiragao* -
N&o sabe 10 66,66 10 66,66 20 66,66
Alimento parado na garganta 1 6,66 1 6,66 2 6,66
Alimento vai para os pulmdes 2 13,33 2 13,33 4 13,33
Alimento vai para o nariz 3 20 2 13,33 5 16,66
Complicacdes da aspiracdo*” -
Pneumonia 3 20 2 13,33 5 16,66
Falta de ar 5 33,33 4 26,66 9 30
Aumento da secre¢ao 2 13,33 1 6,66 3 10
Desnutricao 1 6,66 - - 1 3,33
Febre 3 20 - - 3 10
Dor de garganta 1 6,66 2 13,33 3 10
Obito 3 20 1 6,66 4 13,33
Nao sabe 8 53,33 10 66,66 18 60
Diante de engasgo* -
Bate nas costas 10 66,66 7 46,66 17 56,66
Oferece liquido 1 6,66 4 26,66 5 16,66
Coloca a crianga em pé 1 6,66 - - 1 3,33
Senta a crianca e baixa a cabecga 2 13,33 1 6,66 3 10
Espera passar 2 13,33 3 20 5 16,66
Outras 4 26,66 5 33,33 9 30
Diante de resto de alimento* -
Espera o filho engolir 10 66,66 8 53,33 18 60
Oferece mais alimento - - 2 13,33 2 6,66
Pede para engolir 5 33,33 10 66,66 15 50
Pede para cuspir 2 13,33 - - 2 6,66
Tira-o da boca 3 20 3 20 6 20
D& agua 4 26,66 3 20 7 23,33
Usa outra(s) estratégia(s) 1 6,66 2 13,33 3 10
Motivos para desistir de alimentar o filho*
Quando nao abre a boca 5 33,33 6 40 1 36,66
Quando ele engasga muito durante a alimentagéo 6 40 5 33,33 1 36,66
Quando ele cospe o alimento 4 26,66 3 20 7 23,33
Quando ele esta chorando 4 26,66 6 40 10 33,33
Quando ele esta cansado 3 20 6 40 9 30
Quando ele esta dormindo ou sonolento - - 6 40 6 20
Interage verbalmente durante alimentacéo 0,1919
Nao 2 13,33 2 13,33 4 13,33
Raramente 4 26,66 7 46,66 1 36,66
Frequentemente 4 26,66 3 20 7 23,33
Sempre 5 33,33 3 40 8 26,66
Importancia dos comandos verbais relacionados a alimentacéao 0,1753
Sim 14 93,33 11 73,33 25 83,33
Nao 1 6,66 4 26,66 5 16,66
Fatores que interferem na alimentagao* -
Falar com a crianga 1 6,66 3 20 4 13,33
Televisor ligado 4 26,66 7 46,66 1 36,66
Conversa paralela 8 53,33 5 33,33 13 43,33
Pressa para alimentar 4 26,66 5 33,33 9 30
Crianga falar durante alimentacao 1 6,66 6 40 7 23,33
Alimentar a crianga deitada 4 26,66 5 33,33 9 30
Outro 1 6,66 - - 1 3,33

*Questao de multipla resposta — teste estatistico nao aplicavel

CoDAS 2013;25(5):413-21
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Tabela 3. Distribuicao da percepgao dos cuidadores quanto a relagéao voz, respiragao e degluticao

o G1 (Controle) G2 (Estudo) Total
Aspectos funcionais Valor de p
n % n % n %

Percebe mudanga na voz durante alimentacao

Sim 4 26,66 5 33,33 9 30 0,4098
Néo 7 46,66 6 40 13 43,33
Nunca prestou atengéao 4 26,66 4 26,66 8 26,66

Alteracdo na voz 0,3779
Fraca - - 1 6,66 1 3,33
Rouca 4 26,66 3 20 7 23,33
Molhada - - 1 6,66 1 3,33
NSA 1 73,33 10 66,66 21 70

Percebe mudanca na respiragao durante alimentagao 0,3093
Sim 7 46,66 5 33,33 12 40
Nao 5 33,33 7 46,66 12 40
Nunca prestou atengao 3 20 3 20 6 20

Alteragao respiratoria 0,1314
Réapida 5 33,33 2 13,33 7 23,33
Fraca 2 13,33 3 20 5 16,66
Ruidosa 1 6,66 - - 1 3,33
NSA 7 46,66 10 66,66 17 56,66

Relacéo entre voz e degluticao 0,2669
Sim 3 20 1 6,66 4 13,33
Nao 12 80 14 93,33 26 86,66

Relagao entre respiragéao e degluticao 0,3779
Sim 9 60 8 53,33 17 56,66
Néo 6 40 7 46,66 13 43,33

Legenda: NSA = ndo se aplica

Tabela 4. Comparagao do conhecimento dos cuidadores do G1 e do G2 na primeira e segunda coleta de dados
G1 (Controle) G2 (Controle)

) ) Valor Valor

Conhecimentos dos cuidadores 12 coleta 22 coleta 12 coleta 22 coleta

dep dep
n %o n %o % n %

Conceito de aspiragao 0,1587 0,0017*
Inadequado 2 13,33 11 73,33 1 6,66 4 26,66
Adequado 3 20 2 13,33 2 13,33 9 60
Nao sabe 10 66,66 2 13,33 12 80 2 13,33

Concordancia entre conceito de aspiragédo e 0,1587 0,0125*

complicagdes clinicas
Sim 3 20 4 26,66 5 33,33 2 13,33
Nao 12 80 11 73,33 10 66,66 13 86,66

Relagao entre voz e degluticao 0,1587 0,0082*
Sim 3 20 2 13,33 1 6,66 10 66,66
Nao 12 80 13 86,66 14 93,33 5 33,33

Relacao entre respiragao e degluticao 0,2965 0,0059*
Sim 6 40 5 33,33 6 40 15 100
Nao 9 60 10 66,66 9 60 - -

Concordancia entre percepgao da voz e relagao 0,2965 0,0082*

voz/degluti¢ao
Sim 3 20 4 26,66 3 20 12 80
Nao 12 80 11 73,33 12 80 3 20

Concordancia entre percepgao da respiracéao e 0,2965 0,0455*

relagao respiragao/degluticao
Sim 4 26,66 6 40 6 40 14 93,33
Nao 11 73,33 9 60 9 60 1 6,66

*Valores estatisticamente significativos (p<0,05) — Teste de Wilcoxon
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Tabela 5. Comparagéo dos aspectos comportamentais do G1 e do G2 durante a dinamica alimentar na primeira e segunda coleta de dados
. G1 (Controle) Valor G2 (Controle) Valor
Aspectos comportamentais 12 coleta 22 coleta dep 12 coleta 22 coleta dep
n %o n %o % n %o
Interacéo verbal com a crianca 0,0899 0,0544
Presente 9 60 11 73,33 7 46,66 9 60
Ausente 6 40 4 26,66 8 53,33 6 40
Comandos relacionados a alimentagao 0,1587 0,0216*
Presente 5 33,33 6 40 3 20 8 53,33
Ausente 10 66,66 9 60 12 80 7 46,66
Percepcéao da dificuldade da crianca pelo cuidador 0,2223 0,0139*
Sim 3 20 3 20 4 26,66 9 60
Nao 7 46,66 7 46,66 8 53,33 5 33,33
NSA 5 33,33 5 33,33 3 20 1 6,66
Modificagao da conduta pelo cuidador 0,5000 0,0544
Sim 3 20 3 20 4 26,66 7 46,66
Nao 7 46,66 7 46,66 8 53,33 5 33,33
NSA 5 33,33 5 33,33 3 20 3 20
Uso de estratégia facilitadora pelo cuidador 0,5000 0,0216*
Sim 3 20 3 20 2 13,33 7 46,66
Nao 12 80 12 80 13 86,66 8 53,33

*Valores estatisticamente significativos (p<0,05) — Teste de Wilcoxon.
Legenda: NSA = néo se aplica

foram observados em um estudo realizado com maes de crianca
com ECNP usudrias de um servico publico de Fisioterapia,
observando-se baixo nivel de escolaridade, pouca idade (média
de 22,3 anos) e inatividade profissional das participantes®".

A pouca importancia dada pelos cuidadores do estudo aos
achados vocais e respiratdrios durante a degluti¢do, assim como
o desconhecimento das relagdes entre alteragdes dessas fungdes
e dificuldades de alimentacdo, pode ser justificada pela sutileza
dos achados e pela falta de acesso prévio a informagdes sobre
0 monitoramento de sinais sugestivos de broncoaspiracao.

Um estudo qualitativo sobre a percep¢do materna da ECNP
constatou que a maioria das maes apresenta despreparo para
lidar com as atividades de higiene, alimentacdo e ludicas,
embora apresentem zelo no cuidado, citando uma das falas
maternas: ““...alimento ele na forma sentada e devagar...”. A falta
de acesso a informacdes especificas sobre as questdes de satde
foi apontada pelos autores como um dos fatores que corroboram
a pouca compreensao dos cuidadores sobre as especificidades
da ECNP, limitando o cuidado prestado a crianga®".

Quanto as complicagdes decorrentes da aspiragdo, um
estudo realizado com cuidadores de pacientes disfadgicos
descreveu um resultado semelhante, tendo 76,19% dos
cuidadores referido desconhecer as possiveis complicagdes
secunddrias a aspiracdo'¥. Apesar de os cuidadores desse
estudo terem demonstrado conhecimento restrito quanto ao
conceito e complicagdes da aspiragcdo, quando questionados
sobre quais manifestagdes seriam sinais de dificuldades de
alimentagdo/degluti¢do, apresentaram respostas coerentes,
citando a tosse, 0 engasgo, o cansago € a estase de alimentos
em cavidade oral.

Sinais como engasgo, tosse, vOmitos ou alimento parado
na boca, a depender da intensidade e frequéncia, podem ser
indicativos de dificuldade de degluti¢do, sendo necessdrio,

portanto, capacitar o cuidador para identificar os riscos de
broncoaspiragio e adotar condutas preventivas®?,

Neste estudo, a interagdo verbal durante a alimentagdo
foi investigada sob dois aspectos: relato da frequéncia de
uso e sua presencga durante a dinamica registrada em video,
tendo esse comportamento sido observado na minoria da
amostra analisada.

A qualidade das interagdes cuidador/crianga durante a
alimentacao depende do quao os pais encontram-se emocional-
mente sauddveis, sensiveis e receptivos, da minima habilidade
da crianga para se comunicar com o meio, da representagao
materna sobre as limitacdes e possibilidades dos seus filhos,
da gravidade da ECNP e da preocupagdo dos pais quanto a
nutri¢do®2>, Elas exercem influéncia sobre a capacidade da
crianga para se alimentar e, em especial, no quio a crianca
aprecia os momentos de refeicoes®.

Apesar de a maioria dos pais terem atribuido importancia
ao uso de comandos verbais voltados para a alimentagado, esse
tipo de comportamento foi identificado numa minoria das
situacdes de alimentacao analisadas.

A capacidade da crianga para ingerir quantidades adequadas
de alimentos depende da interagd@o positiva com o seu cuidador
primario®. Dessa forma, o uso de ordens simples relacionadas
aos passos da alimentacdo € considerado como estratégia favo-
recedora de uma ingesta oral segura e eficiente®®.

Um estudo comparativo envolvendo 16 criangas com ECNP
e seus respectivos irmaos verificou que o uso de palavras de
elogio e de coordenadas relacionadas as habilidades motoras
orais durante a alimentacao foram mais utilizadas pelos cuida-
dores durante a alimentaco das criancas com encefalopatia®.

As acdes educativas voltadas aos cuidadores ou ao
proprio paciente disfdgico vém sendo citadas na literatura;
no entanto, com pouca profundidade. Entender a melhor
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forma de conduzi-las e de verificar o seu o impacto ainda
€ um desafio, sobretudo quando se trata de cuidadores que
lidam diariamente com a dependéncia funcional gerada pelas
limita¢Oes motoras, cognitivas e/ou comportamentais, como
acontece nas ECNP.

Neste estudo, a melhora do nivel de conhecimento quanto
aos aspectos relacionados a degluti¢do e a realizacio de con-
dutas mais adequadas pelos cuidadores submetidos a acdo
educativa demonstraram o impacto da acdo educativa realizada
com cuidadores de criangas com ECNP.

Um estudo desenvolvido com criancas com ECNP des-
creveu a melhora no controle postural e na funcionalidade do
sistema estomatogndtico apds um programa de intervencao
terapéutica fonoaudioldgica, no qual se associou terapia sen-
sério-motora oral a capacitagdo dos cuidadores. As sessoes
terapéuticas eram observadas pelo cuidador principal, a fim
de que as manobras posturais adotadas fossem apreendidas e
reproduzidas durante as dindmicas alimentares, refor¢ando a
importancia da capacitacido daqueles que conduzem o cuidado
com a alimentagio de individuos disfiagicos®. A contribui¢io
da ac¢do educativa no conhecimento dos cuidadores também
foi descrita por outro estudo, realizado com cuidadores de
pacientes disfdgicos, o qual concluiu que, apds a atividade
realizada, 90,48% dos participantes souberam conceituar
adequadamente a aspiracdo®?.

Tendo-se em vista a importancia do conhecimento para a
qualidade do cuidado, € provédvel que as criangas integrantes do
estudo tenham sido beneficiadas no que diz respeito a qualidade
do cuidado relacionado a alimentacgdo; no entanto, ndo se pode
assegurar a aplicabilidade desse conhecimento no cuidado dié-
rio, tampouco a manutencao desses beneficios a longo prazo.

Além de se fazer necessdrio oferecer gradualmente as
orientagdes aos cuidadores, estas devem ser integradas a roti-
na do paciente e de sua familia. E imprescindivel considerar
o contexto familiar (disponibilidade para o cumprimento das
orientagdes e estado emocional), evitando-se aumento de con-
flitos e sobrecarga de atividades®”.

Destacamos a contribui¢do de uma das metodologias
adotadas na a¢do educativa junto aos cuidadores deste
estudo — o videofeedback. Apesar de ser um recurso pou-
co utilizado na clinica fonoaudiolégica, o uso de video
de refeicdes tem também sido sugerido como estratégia de
feedback aos cuidadores, permitindo a reflexdo acerca
das condutas e das intera¢des desenvolvidas ao longo da
alimenta¢do®. Empregado como procedimento de apren-
dizagem observacional com evidente impacto na mudanga
de comportamento de criangas e adultos, esse recurso vem
sendo ttil nas abordagens das desordens comportamentais,
no treino de habilidades sociais e na orientagdo de pais de
crianga com atraso no desenvolvimento©?,

As peculiaridades socioecondmicas e culturais da popu-
lacdo estudada, assim como a disponibilidade e interesse dos
cuidadores voluntdrios, merecem destaque. Mesmo os seus
filhos estando sem acompanhamento fonoaudiolégico, varios
cuidadores convidados a participar do estudo negaram-se,
referindo ndo ter interesse. A motivacao e disponibilidade em
obter conhecimentos, assim como o conhecimento restrito

CoDAS 2013;25(5):413-21

Carvalho APC, Chiari BM, Goncalves MIR

dos cuidadores participantes sobre o assunto abordado,
podem ter sido fatores decisivos para o impacto da acdo
educativa realizada.

CONCLUSAO

Os cuidadores do estudo demonstraram conhecimento res-
trito quanto aos cuidados com a alimenta¢@o dos seus filhos com
ECNP, além de desenvolverem condutas inadequadas frente as
dificuldades apresentadas por estes.

A comparacio do conhecimento e das condutas dos cuida-
dores pré e pds-acdo educativa comprovou o impacto positivo
da atividade realizada.

Embora os resultados do estudo tenham sido satisfatérios,
faz-se necessdrio entender a implicagdo das atividades edu-
cativas destinadas a cuidadores de criancas com distirbios
neuromotores na rotina, extrapolando o campo tedrico (conhe-
cimento) e efetivando-se no cuidado didrio (pratica).

*APCC foi responsdvel pelo projeto e delineamento do estudo, recrutamento
dos participantes do estudo, pela coleta e andlise dos dados e pela redagdo
do manuscrito; BMC foi responsdvel pela orientagdo geral do planejamento
e execugdo do estudo e elaboragdo do manuscrito; MIRG foi responsdvel
pela orientagdo geral do planejamento e execugdo do estudo e elaboragdo
do manuscrito.
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