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INTERVENCAO FONOAUDIOLOGICA E ANUENCIA
FAMILIAR EM CASO DE CRIANCA COM ENCEFALOPATIA
CRONICA NAO PROGRESSIVA

Therapeutic intervention and family acceptance
in a case of child with cerebral palsy
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RESUMO

O objetivo foi descrever como a ndo aderéncia ao tratamento fonoaudiolégico em um caso de disfa-
gia na encefalopatia crénica ndo progressiva pode levar a pneumonias de repetigdo. E seguida no
HCPR uma crianga, atualmente com cinco anos de idade, com diagndstico de encefalopatia crénica
nao progressiva e disfagia desde o nascimento, com episddios repetidos de pneumonia cuja méae
nao seguia as orientagdes terapéuticas determinadas pela fonoaudiéloga. Na videofluoroscopia foi
observada aspiragao com a consisténcia liquida e ndo com a pastosa. Foi indicada gastrostomia para
alimentacéo e hidratagéo, sendo permitida a ingestao via oral da consisténcia pastosa. A familia ndo
seguiu as orientagdes indicadas, a crianga continuou ingerindo liquidos por via oral e, sendo assim,
teve varios episddios de pneumonia. Embora a mée tenha sido orientada a ndo fornecer alimentacao
liquida por via oral e sim pela gastrostomia, tal orientagao n&o foi seguida, sem motivo aparente para
que tal fato ocorresse. Fica evidente a importancia da aderéncia familiar as orientagbes terapéuticas
para que sejam evitadas complicagdes pulmonares decorrentes da aspiragédo de alimentos.
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INTRODUGAO

Encefalopatia crénica nao progressiva (ECNP) é
definida como uma desordem do desenvolvimento
do movimento e da postura, causando limitagdes
nas atividades, resultante de uma lesdo cerebral
nao progressiva, ocorrida durante o desenvol-
vimento fetal ou infantil, sendo frequentemente
acompanhada por disturbios sensoriais, cognitivos,
comportamentais e de comunicagao™

Dificuldade na degluticdo é frequente nestas
criangas?. Apesar de se manifestarem precocemente
as alteragdes na degluticdo, com grande frequéncia,
sdo diagnosticadas e tratadas tardiamente, isto
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é, diante de complicagdes clinicas como desidra-
tacdo, desnutricdo e alteragdes pulmonares. Em
criangas com paralisia cerebral o comprometimento
do crescimento e desenvolvimento, assim como da
qualidade de vida, geralmente estdo associados a
disfagia cronica®*.

A adesao ao tratamento € um aspecto na vida
do profissional da saude que requer atengéo. Afalta
dela é um problema muito comum na pratica médica®.
Adesédo ao tratamento pode ser considerada como
0 quanto os pacientes e/ou familiares aceitam e
seguem as instrugdes, proibicdes e prescricdes
do profissional responsavel pelo tratamento®.
Contudo, ha definigdes mais amplas e conscientes
da dindmica do processo e que se relacionam ao
conceito de envolvimento ativo, voluntario e colabo-
rativo do paciente em um comportamento mutua-
mente aceitdvel, com o objetivo de produzir os
resultados terapéuticos ou preventivos desejados’.



Associada ao correto diagnéstico e indicagao do
tratamento, a adesdo a terapia é necessaria para
a melhora do paciente’, uma vez que ha relagdo
direta entre comportamento de adesao e aprimora-
mento dos resultados®. Diante deste fato, estudos
sobre a adeséo, intervengdes para aprimorar este
aspecto e formas de auxiliar o paciente devem ser
realizados®.

Desta forma, o objetivo deste trabalho foi
descrever como a nao aderéncia ao tratamento
fonoaudioldgico em um caso de disfagia na ECNP
pode levar a pneumonias de repetigao.

APRESENTAGAO DO CASO

Aapresentacao do caso foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa do HCFMRP — USP em trés
de fevereiro de 2014, processo n°11132/2008.

Criangca do género masculino, diagnostico
médico de paralisia cerebral tetraespastica devido
a hipdxia neonatal durante parto cesariano, grau
IV no Sistema de Classificagdo da Funcao Motora
Total (GMFSC), foi encaminhada para o servigo de
fonoaudiologia no ambulatério de disfagia infantil
do Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina
de Ribeirdo Preto- Universidade de S&o Paulo
(HCFMRP-USP) aos nove meses de idade para
avaliagao clinica e objetiva da degluticao.

Segundo informacbes fornecidas pela mae, e
constantes do prontuario médico, a crianga nasceu
pré-termo em junho de 2008, com idade gestacional
de 29 semanas, Apgar de 4/9 e peso de 1570g.
Apresentou varias complicagdes: insuficiéncia
renal e hepatica, hipersensibilizacdo pulmonar e
hidrocefalia, permanecendo em intubacdo na UTI
neonatal por 3 meses e 15 dias. Gastrostomia
(GTM) foi realizada ainda na maternidade logo
apos o nascimento. A alimentagao prescrita, apos
a alta da maternidade, era por via oral (VO) para a
consisténcia alimentar pastosa e a liquida fornecida
por GTM.

Méae informou que a crianca apresentou dois
episodios de pneumonia, um em janeiro e o outro em
fevereiro de 2009. Em atendimento para a avaliagéo
da degluticdo em junho de 2009, foi relatado novo
episodio de pneumonia no més de abril, quando
precisou de internagédo. Por solicitagdo médica a
dieta passou a ser exclusiva por GTM. Entretanto,
apos 15 dias da alta hospitalar a mae iniciou, por
conta propria, dieta por VO (liquida e pastosa), e
0 que a crianga recusava era oferecido pela GTM.
Na avaliagdo clinica da degluticdo, foi oferecida
a consisténcia pastosa (iogurte) e liquida (agua).
Para ambas as consisténcias a crianga mostrou-
se inquieta, apresentando recusa alimentar. Foi
possivel observar presenga de escape oral anterior
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dos alimentos e estase em cavidade oral, neces-
sitando de degluticdes multiplas para a limpeza
da cavidade oral. A ausculta cervical mostrou-se
alterada durante e apds a oferta dos alimentos,
com presencga de ruido intenso, sugerindo estase
alimentar. Os sinais clinicos sugeriram a presenca
de penetragdo e/ou aspiragcdo laringotraqueal. A
mae foi reorientada a ofertar toda a dieta pela GTM,
devido aos sinais clinicos de penetragdo/aspiragao
observados.

O exame de videofluoroscopia da degluticao
(VFD) foi realizado em setembro de 2009, demons-
trando coordenagao entre as fases da degluticao,
penetracao laringea durante a degluticdo, assiste-
matica para a consisténcia liquida e auséncia de
penetracdo e aspiracao laringotraqueal para as
consisténcias liquidas engrossadas e pastosas.
Os pais foram alertados quanto ao resultado de
penetracao laringea assistematica para a consis-
téncia liquida. Segundo a mae, a crianga vinha
recebendo dieta por VO ha seis meses, contra-
riando orientagdes prévias, com excegao do leite,
que a crianga recusava por VO. Apds terem sidos
informados quanto aos possiveis riscos da oferta de
alimentos liquidos, principalmente a agua, por VO,
0s pais se comprometeram a oferecer pela GTM
a dieta de consisténcia liquida e por VO dieta de
consisténcia pastosa e liquida engrossada. Mae
informou que a crianga encontrava-se com quadro
clinico estavel e mantinha atendimento fonoau-
diolégico duas vezes por semana na Associagao
dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) da
cidade de origem. Os resultados dos exames
foram encaminhados para a fonoaudidloga desta
associagao.

Em margo de 2010 a crianga apresentou nova
pneumonia, sendo que a mae mantinha oferta por
VO de gelatina e pequena quantidade de agua,
mesmo apos, tanto a fonoaudidloga HCRP quanto
o profissional da cidade de origem suspenderem
tais ofertas. Em retorno ambulatorial no HC, em
avaliagao clinica para liquidos, mantinha incoorde-
nacdo de succgao-degluticdo-respiragdo, reduzida
elevagao laringea, presenca de tosse e ausculta
cervical alterada durante a degluticdo, sendo a mae
novamente reorientada a suspender a oferta de
liquidos por via oral e observar o quadro clinico da
crianga.

Foi notada piora do padrao de degluticdo apos as
pneumonias de repeticdo, o que pode ter ocorrido
por piora do quadro pulmonar da crianga, refletindo
na incoordenacgao das fases da degluticao.
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RESULTADOS

No gerenciamento da degluticdo em junho de
2010 foi informado que a crianga havia tido novo
episédio de pneumonia. Sendo assim o pneumo-
logista sugeriu dieta exclusiva por GTM, porém
mae referiu manter dieta por via oral para todas as
consisténcias e que a GTM era utilizada apenas
para complementagdo alimentar. Na avaliagao
clinica, crianga manteve as alteragbes encon-
tradas anteriormente, em fase oral e faringea da
degluticdo, e a mesma conduta fonoaudiolégica foi
repassada a mae.

Com nova pneumonia em setembro de 2010,
e como a mae ndo havia seguido as orientagdes
prévias da equipe (fonoaudidloga e pneumologista)
da cidade onde reside, optou-se por rediscutir o
caso e dar retorno livre ao paciente, uma vez que
a mae nao seguia as orientacdes e estava ciente
dos riscos da oferta de liquidos por VO. Antes
desta conduta a equipe de otorrinolaringologia do
hospital de origem solicitou novo exame de VFD,
pois a crianga encontrava-se com alimentagao por
VO sem restricoes e havia a suspeita da melhora
clinica. A VFD foi realizada em outubro de 2011,
demonstrando incoordenagao entre as fases oral
e faringea da degluticdo, presenca de penetracao
e microaspiracao silente durante a degluticdo para
a consisténcia liquida, ingerida em volume livre e
ofertada em mamadeira, e auséncia de penetragcao
e aspiragao laringotraqueal para as consisténcias
liguidas engrossadas e pastosas. A mae foi
novamente orientada quanto aos riscos da alimen-
tacéo por VO para a consisténcia liquida e a manter
dieta por VO para as consisténcias liquidas engros-
sadas e pastosas. Foi enviado laudo do exame para
a fonoaudiéloga da APAE e solicitado espessante
alimentar para o servigo de assisténcia social da
cidade de origem.

Em novembro de 2011 a fonoaudidéloga da APAE
entrou em contato com a fonoaudidloga desta insti-
tuicdo informando que a mae havia retirado, por
conta prépria, a GTM da crianga, mesmo sendo
observada que ela ndo apresentava boa aceitagcao
da dieta por VO. O orificio deixado quando retirada
a GTM cicatrizou em aproximadamente dois
dias por si s6, segundo a mae. A profissional e a
mae foram orientadas quanto a necessidade de
acompanhamento nutricional, observar ganho de
peso e quadro clinico pulmonar e, em caso de inter-
corréncia e perda de peso, verificar a necessidade
de nova via alternativa de alimentagao.

Em fevereiro de 2013 o paciente voltou ao
ambulatério de disfagia infantil, a pedido da mae,
pois a fonoaudidloga da APAE nao aceitava que
a mae ofertasse alimentos de consisténcia liquida
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por VO até novo exame. Segundo a mae, a alimen-
tagdo da crianga estava sendo oferecida exclusiva-
mente por VO. Negou resfriados frequentes, febre,
pneumonias recentes ou tosse e engasgos durante
a alimentacdo. Havia retirado a GTM ha dois
anos. A VFD demonstrou os mesmos resultados
encontrados anteriormente e a mae foi orientada
a restringir a consisténcia liquida por VO. Foi dado
énfase as orientagbes quanto a consisténcias dos
alimentos que a criancga iria ingerir, mostrando a
mae 0S riscos que a crianga corria caso as orien-
tacbes médicas e fonoaudiologicas ndo fossem
seguidas.

No momento desta descrigdo a crianga tinha
5 anos de idade. Em retornos posteriores para
0 gerenciamento da degluticdo, sendo estes
em julho e dezembro de 2013 e abril de 2014, a
crianga encontrava-se bem, sem complicagbes de
saude e principalmente pulmonares. Sendo assim,
observou-se que a méae aderiu ao tratamento do
filho, sendo possivel estabilizar o quadro clinico
da crianga com ganho de peso significante. Além
disso, a mae referiu ter mantido, na cidade de
origem, o atendimento fonoaudiolégico semanal
para estimulagdo do sistema sensoério motor oral,
treino de degluticdo e adequacgéo alimentar segura.

DISCUSSAO

A ndo aderéncia da mae ao tratamento e orien-
tacbes fonoaudiolégicas pode ser devido, entre
outros fatores, a negagéo do problema de seu filho,
vinculo instavel entre mae e filho, e a falta de enten-
dimento do quadro clinico da crianga, sendo funda-
mental a associacéo da terapia a agdes educativas
voltadas para a mae.

Outro fator poderia ser a falta de empatia da
mae com a terapeuta, ndo havendo assim credi-
bilidade por parte da mae ao que lhe é orientada.
Considerando que as criangas com paralisia
cerebral necessitam de assisténcia fonoaudioldgica
prolongada, uma boa relagao da fonoaudiéloga com
a crianga e sua familia torna-se necessaria para o
alcance dos objetivos terapéuticos.

Em alguns casos, a méae deixa de estabelecer
uma relacao estavel com o filho com necessidades
especiais, afetando significativamente seu desen-
volvimento. Desde o nascimento a crianga pode
desencadear nas maes sentimentos e atitudes
inadequadas®. Assim, a crianga com necessidades
especiais podera vivenciar a falta de uma estimu-
lacdo sensorial, motora, afetiva e cognitiva'.

Um dos aspectos importantes no processo de
adesao é o cognitivo-educacional, que € depen-
dente do grau de informagéo dos familiares e dos
pacientes, muitos com baixo grau de escolaridade.



Com relagéo aos fatores terapéuticos e educativos
relacionados aos pacientes e familiares podem ser
destacados: aspectos ligados ao reconhecimento
e a aceitagdo de suas condicbes de saude, a
adaptacgéo ativa a essas condi¢des, a identificacao
de fatores de risco no estilo de vida, o cultivo de
habitos e atitudes promotores de qualidade de
vida e o desenvolvimento da consciéncia para o
autocuidado. Dentre os relacionados aos profis-
sionais, estdo as acbes de saude centradas na
pessoa e nao exclusivamente nos procedimentos,
que aliam orientagéo, informacéo, adequagao dos
esquemas terapéuticos ao estilo de vida do paciente,
esclarecimentos, suporte social e emocional".

Ha outros fatores como os interacionais que
podem favorecer ou dificultar a adesdo ao trata-
mento"'. Essa interacdo pode ocorrer entre:

A. O terapeuta e a familia, podendo gerar empatia
e cumplicidade ao longo do tratamento, quando
bem sucedida;

B. O terapeuta e o paciente, propiciando, pelo
afeto, a seguranga e o acolhimento neces-
sarios para tornar o atendimento terapéutico
um momento mais agradavel;

C. Afamilia e a crianga, o que é decisivo para que
haja a continuidade das atividades terapéuticas
em domicilio.

Um estudo com 11 familiares responsaveis
pelo cuidado diario de criangas com necessidades
especiais demonstrou a relevancia do envolvimento
afetivo e do apoio, ndo somente do familiar cuidador,
mas também dos demais membros da familia, da
comunidade e dos profissionais de saude, para se
ter o melhor resultado em relagdo a estimulagdo da
crianga'.

As agdes educativas voltadas aos cuidadores de
pacientes disfagicos, descritas na literatura, geral-
mente estdo associadas ao processo terapéutico,
devendo englobar a sensibilizacdo e capacitacao
dos cuidadores, preparando-os para lidar com as
questdes funcionais relacionadas a alimentacao, ou
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seja, com 0 manuseio oral, tipo de dieta, utensilios,
modo de oferta, postura, sinais de dificuldade e
estratégias compensatérias. Além disso, sao orien-
tados em relagdo a manutencdo diaria da estimu-
lacado, otimizando os resultados terapéuticos' .

Em estudo envolvendo criangas com ECNP e
seus cuidadores foi observada melhora no conhe-
cimento e conduta dos cuidadores quanto a alimen-
tacdo de seus filhos, apds os cuidadores serem
submetidos a uma agédo educativa voltada para
a alimentagdo de criangas disfagicas’. O papel
da fonoaudiologia € fundamental na orientacao,
educacao de familiares e cuidadores, e na terapia
destes pacientes.

E de imensa importancia oferecer gradualmente
as orientagdes aos cuidadores e, além disso,
estas devem ser integradas a rotina do paciente
e de sua familia. Deve-se sempre considerar o
contexto familiar, ou seja, a disponibilidade para o
cumprimento das orientagdes e estado emocional,
evitando-se aumento de conflitos e sobrecarga de
atividades’®.

CONCLUSAO

E descrito o caso de uma crianca com encefa-
lopatia crénica n&o progressiva que demonstra que
a nao aderéncia ao tratamento médico e fonoau-
diolégico da disfagia pode levar a pneumonias de
repeticdo. Para evitar as complicagbes pulmonares
€ de grande importancia a aderéncia dos familiares
e cuidadores destes pacientes as orientagdes
relativas a terapéutica. Quando a méae entendeu
a importancia da aderéncia as orientagdes dos
médicos e das fonoaudidlogas a crianga teve uma
evolugéo favoravel.
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ABSTRACT

aspiration of food.

Hearing Sciences

Ourobjective was to describe the case of a 5-year-old child with chronic non-progressive encephalopathy
and dysphagia since birth. In videofluoroscopy, aspiration was observed with liquid barium, but not
with paste barium. Gastrostomy for feeding and fluid intake was indicated. The family did not follow
the guidelines determined by the therapist, as the child drank fluids orally and, therefore, had several
episodes of pneumonia. Although the mother was advised to provide liquid only by gastrostomy and
not by oral feeding, such guidance was ignored for no apparent reason. We emphasize the importance
of family adherence to treatment guidelines to prevent pulmonary complications resulting from the

KEYWORDS: Cerebral Palsy; Pneumonia, Aspiration; Deglutition Disorders; Speech, Language and
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