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RESUMO

Objetivo: Compreender a dindmica familiar de criangas com paralisia cerebral no
momento da alimentacdo. Métodos: Pesquisa com abordagem qualitativa. Os sujeitos da
pesquisa constituiram-se de dez familiares de criangas com paralisia cerebral. As criangas
encontravam-se com idade superior ou igual a cinco anos. A coleta dados ocorreu mediante
uma entrevista semiestruturada com perguntas norteadoras referentes a relagdo mae-filho
durante a alimentacdo; cuidados e dificuldades e as expectativas maternas. A analise do
discurso ocorreu através da técnica de analise de contetido, composta das etapas de pré-
analise das informagdes, exploracdo do material coletado, tratamento dos resultados e
interpretagdo. Resultados: A participa¢do familiar durante a alimentagdo de criangas com
paralisia cerebral mostrou-se essencial para sua eficiéncia, funcionando continuamente nos
cuidados e manuseios destas criangas, além de evidenciar o papel da familia, destacando a
figura materna durante a alimentag@o e a reabilitacdo terapéutica. Conclusdao: Conclui-se
que a familia tem um papel decisivo na alimentacdo, o que ¢ essencial para favorecer a
hidratagao, o ganho de peso, bem como minimizar os riscos de aspiragdo, o que contribui de
forma significativa para a qualidade de vida de criangas com paralisia cerebral.

Descritores: Alimentagdo; Familia; Paralisia Cerebral.
ABSTRACT

Objective:  To understand the family dynamics of children with cerebral palsy during
feeding. Methods: A research with a qualitative approach. The study subjects consisted of
ten families of children with cerebral palsy. The children were aged greater than or equal to
five years. The data was collected through a semi-structured interview with guiding questions
related to the mother-child during feeding, care and difficulties, and mothers’ expectations.
Discourse analysis was made by means of content analysis technique, comprising the steps of
pre-information analysis, exploration of the collected material, processing and interpretation
of results. Results: Family participation during the feeding process of children with cerebral
palsy showed to be essential for its efficiency, running continuously in the care and handling
of these children, besides highlighting the role of the family, especially the mother figure for
feeding and rehabilitation therapy. Conclusion: We conclude that the family has a decisive
role in the feeding process, which is vital to promote hydration, weight gain, and minimize
the risk of aspiration, which significantly contributes to the quality of life of children with
cerebral palsy.
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Alimentagéo de criangas com Paralisia Cerebral

INTRODUCAO

O nascimento de uma crianga de risco para paralisia
cerebral faz com que sua familia experimente varias
situagdes: inicialmente o momento de luto a ser superado,
a dindmica familiar muitas vezes entra em crise diante
de uma nova fase de adaptagdo a realidade dessa crianga.
Posteriormente, ocorre a reestruturagdo de um novo estilo
de vida visando sempre o bem estar e a saude da crianga,
transformando, desta forma, o luto inicial em luta®.

A dinamica familiar modificada pelo nascimento de
uma crianga com paralisia cerebral pode fortalecer ou nao
os lagos familiares frente a experiéncia dolorosa. Contudo,
o equilibrio familiar deve ser recuperado ¢ sendo necessario
para aperfeicoar o proprio desenvolvimento e tratamento de
uma crianga com essa deficiéncia®.

A familia é considerada o principal agente modificador
da realidade de criangas com paralisia cerebral. O primeiro
passo para o tratamento ¢ o conhecimento de suas
capacidades e dificuldades. Considera-se que as sessoes
terapéuticas realizadas por profissionais seriam inuteis se
ndo tivessem o acompanhamento nos lares®.

Desde o nascimento e através dos primeiros anos, a
alimenta¢@o, na maioria das criangas com paralisia cerebral,
apresenta problemas. Estes problemas somente serdo
descobertos pela observagdo criteriosa e pela andlise das
incapacidades e habilidades da crianca. Uma vez realgadas
as complica¢des no momento da alimentag@o, sera possivel
melhora-las, visto que um padrdo alimentar adequado
ou funcional ¢ fundamental para a qualidade de vida. A
instrucdo da familia sobre o problema ¢ suas repercussoes
no cotidiano dos filhos, para que haja uma melhor
compreensdo e atuagdo durante o processo de alimentacdo,
tornando-se, esta, uma peca imprescindivel no processo de
reabilitagdo.

Embora haja consenso na literatura em relacdo ao
conceito de paralisia cerebral, Bobath® propde uma
conceituacdo mais abrangente e a descreve como o resultado
de uma lesdo ou mau desenvolvimento do cérebro, de
carater ndo progressivo, existente desde a infancia, na qual
a deficiéncia motora se expressa em padrdes anormais de
postura e movimentos, associados a anormalidade de tonus e
postura. As causas podem ser: pré-, peri- ¢ pos-natais, sendo
as mais comuns a prematuridade, hipdxia, traumatismos,
ictericia, hemorragias intracranianas, infec¢des do sistema
nervoso central, dentre outras®.,

A paralisia cerebral pode ser classificada quanto ao
local da lesdo, tipo de tonus e distribuicdo tipografica.
Pode ser espastica, atetdsica com seus subtipos (distonia,
coreoatetosica), ataxica e mista®.

Considerando-se as alteragdes sensoriais, cognitivas,
perceptivas, ¢ motoras, suas causas ¢ classificagdes,
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ressaltam-se as dificuldades de degluticdo. Neste caso
as disfagias orofaringeas neurogénicas justificam a
necessidade da intervenc¢do fonoaudiologica, bem como a
participacdo da familia no processo terapéutico.

A disfagia ocorre em decorréncia de alteragdes
nas fases ou entre as fases da degluticdo. Esta ¢ uma
atividade complexa, coordenada e regulada por um
comando central, que tem como intuito o transporte do
bolo alimentar da cavidade oral até o estomago. Portanto,
alteragdes nesta dindmica podem comprometer o ganho de
peso, a hidratagdo, ocasionar riscos de broncoaspiragao e
experiéncias negativas de alimentagdo tanto para as criangas
com paralisia cerebral, como para seus familiares®©.

Algumas manifesta¢cdes clinicas de disfagia sdo
evidentes em criangas com paralisia cerebral, tais como:
incapacidade de controlar o alimento dentro da boca,
escape anterior, regurgitacao nasofaringeal, aspira¢do antes
ou depois da degluti¢do, permanéncia de alimentos em
valéculas e seios piriformes®.

O nascimento de crianga com risco para paralisia
cerebral faz com que sua familia experimente varias
situagdes. Inicialmente, o0 momento de luto a ser superado;
a dindmica familiar muitas vezes entra em crise, diante
da nova fase de adaptacdo a realidade dessa crianga.
Posteriormente, ocorre a reestruturagdo de um novo estilo
de vida, visando sempre o bem-estar ¢ a saide da crianga,
transformando, desta forma, a perda inicial em luta®

A dinamica familiar modificada pelo nascimento da
crianga com paralisia cerebral pode fortalecer ou ndo os
lagos familiares frente a experiéncia dolorosa. Contudo, o
equilibrio familiar deve ser recuperado, sendo necessario
para aperfeigoar o proprio desenvolvimento e tratamento da
crianga com essa deficiéncia®.

A familia ¢ considerada o principal agente modificador
da realidade de criangas com paralisia cerebral. O primeiro
passo para o tratamento ¢ o conhecimento de suas
capacidades e dificuldades. Considera-se que as sessdes
terapéuticas realizadas por profissionais seriam inuteis se
ndo tivessem o acompanhamento nos lares®.

Desde o nascimento e através dos primeiros anos,
a alimentagdo, na maioria das criangas com paralisia
cerebral, apresenta problemas. Estes serdo descobertos pela
observacdo criteriosa e pela analise das incapacidades ¢
habilidades da crianga. Uma vez realgadas as complicacdes
no momento da alimentagdo, serd possivel melhora-las,
visto que o padrdo alimentar adequado ou funcional ¢
fundamental para a qualidade de vida. A instrugdo da
familia sobre o problema e suas repercussdes no cotidiano
dos filhos torna-se uma peca imprescindivel na reabilitagao.

Diante destas manifestagdes ¢ indispensavel a presenga
da mae, ao observar essas manifestacdes, evitar maiores
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comprometimentos de seus filhos durante a alimentacdo.
Outros aspectos relevantes sdo as consequéncias da disfagia,
tais como: perda de peso, menor quantidade de alimentos
ingeridos, aumento do tempo das refei¢des, diminui¢ao do
prazer da alimentagdo e isolamento social®.

A confianga que a mde de crianca com paralisia
cerebral sente quando consegue alimentar seu filho lhe da
forgas para enfrentar novos problemas, desperta o interesse
em conhecé-lo ¢ a tornar-se uma mae de sucesso. Quando
a familia estd inserida na terapia das criangas, ocorrem as
melhores oportunidades para o desenvolvimento de suas
capacidades, quaisquer que sejam as suas limitagdes.

Constata-se que a funcionalidade da alimentagdo
depende, significativamente, do vinculo com a familia,
devendo-se  considerar as  principais  dificuldades
apresentadas pelas maes.

O desenvolvimento de programas terapéuticos que
propdem o envolvimento das maées prové resultados
satisfatdrios tanto para a equipe que assiste as criangas com
paralisia cerebral, como proporciona as maes assumirem
um papel significativo na intervengdo do problema,
favorecendo, através do conhecimento obtido, melhor
desempenho durante a alimentagdo e, consequentemente, a
melhora expressiva na qualidade de vida de seus filhos?.

Nesse sentido, percebe-se que o vinculo da familia
durante a alimentacdo de criancas com paralisia cerebral
torna-se essencial para a eficiéncia deste processo e
proporciona a familia um papel de continuidade nos
cuidados e manuseios destas criangas.

Esta pesquisa pretende trazer contribuicdes
significativas a medida que se torna mais um instrumento
de aprendizagem para profissionais que atuam com criangas
com paralisia cerebral, enfatizando aspectos relevantes
do aperfeicoamento das orientagdes familiares perante
os dados coletados, também oferece subsidios para a
sociedade que convive com estas criangas, demonstrando
assim a importancia da inser¢do familiar no que se refere
a alimentacdo e sua participagdo desta junto a equipe
interdisciplinar na reabilitagdo.

Diante do exposto, o presente estudo tem como objetivo
compreender a dinamica familiar da crianga com paralisia
cerebral no momento da alimentagédo.

METODOS

Para seguir os objetivos deste estudo, utilizou-se uma
abordagem qualitativa do tipo exploratoria e descritiva,
proposta por Minayo®.

A realizagdo da pesquisa ocorreu no servigo de Terapia
Ocupacional do Nucleo de Atengdo Médica Integrada —
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NAMI. A analise ¢ aprovacdo deste projeto de pesquisa
deram-se pelo Comité de Etica em Pesquisa da UNIFOR,
sob o parecer de n° 105/09.

A amostra da pesquisa constituiu-se de dez maes,
selecionadas por conveniéncia e criangas com paralisia
cerebral com idade igual ou superior a cinco anos. Atribuiu-
se, aleatoriamente, as maes, os nimeros de 1 a 10.

Foram excluidas da pesquisa as maes que ndo
concordaram com os objetivos propostos no estudo, bem
como aquelas que ndo informaram dados adequados as
propostas abordadas e as que ndo eram responsaveis diretas
pela alimentagdo de seus filhos.

A coleta de dados ocorreu no periodo de maio a
agosto de 2009, durante ou apos o atendimento de rotina
aos seus filhos. O niimero minimo de acompanhamento
foram trés encontros, a fim de ndo prejudicar a coleta das
informagdes. Este procedimento realizou-se mediante
entrevista semiestruturada®, com perguntas direcionadas
de acordo com os objetivos do estudo. Foram utilizadas
como questdes norteadoras: relacdo mae-filho durante a
alimentac@o; cuidados e dificuldades entre mae-filho na
alimentag@o; e expectativas maternas.

Inicialmente, os dados coletados foram de identificacao
das maes e dos seus filhos. Posteriormente, realizou-
se a observagdo da interacdo mae-filho no momento da
alimenta¢do, seguida da entrevista propriamente dita.

O roteiro de entrevistas continha quinze perguntas
previamente elaboradas que proporcionaram as maes de
criangas com paralisia cerebral a liberdade de discorrer
sobre as tematicas propostas!'?. Essas perguntas enfatizaram
dados significativos da alimentacdo das criangas, bem como
as principais dificuldades apresentadas pelas mées durante
a alimentagao.

A partir da coleta de dados, a analise do discurso
ocorreu através da técnica de analise de conteudo
proposta por Bardin?, composta das etapas de pré-analise
das informagdes, exploracdo do material coletado, e
tratamento dos resultados e interpretacdo. De acordo com
os dados obtidos a partir das entrevistas, foram executados
recortes necessarios, cujos aspectos mais pertinentes
foram ressaltados, objetivando melhor desempenho nas
interpretagdes dos resultados.

RESULTADOS E DISCUSSAO

No intuito de facilitar a interpretagdo dos resultados, os
relatos das maes durante as entrevistas foram divididos em
quatro tematicas:

* Alimentagdo: vinculo mae-filho;

* Alimenta¢ao: cuidados e adaptagoes;
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 Dificuldades apresentadas durante a alimentagdo;
» Relagdo entre familia e equipe interdisciplinar;

* Expectativas.

Inicialmente sera caracterizada a dindmica familiar.
A pesquisa foi composta por dez maes de criangas com
paralisia cerebral. Torna-se pertinente informar que o grau
da paralisia ndo foi considerado, tampouco avaliado, visto
que esse nao era o objetivo do estudo. As mulheres tinham
idades entre 25 e 45 anos, donas de casa, o nimero de filhos
variou entre um e quatro criangas, apresentaram renda
mensal de até dois salarios minimos, com escolaridades
compreendidas entre ensino fundamental ao ensino médio
completo, quatro delas possuiam ensino médio completo.
Todas afirmaram residir com a familia, conjuges, maes,
pais, irmaos e tios. As criangas frequentavam o nucleo de
atendimento ha, no minimo, um ano.

Alimentacio: vinculo mie-filho

Desde o nascimento, a alimentacdo da crianga com
paralisia cerebral apresenta problemas, caracterizados,
principalmente, pela inabilidade de mastigar e deglutir
corretamente!?.

Sobressai-se que, além dos riscos nutricionais e
pulmonares eminentes, a dificuldade de alimentacdo de
criancas com paralisia cerebral afeta a dinamica familiar,
uma vez que, além das dificuldades impostas pelo disturbio
na funcionalidade do sistema motor oral, frequentemente
esses individuos apresentam completa dependéncia
alimentar, o que requer atengdo integral dos familiares!?.

A questao alimentar tem relag@o direta com o vinculo
afetivo emocional entre mde e criangca. A mae sabe
exatamente as necessidades do filho e este sabe exatamente
do que a mae ¢ capaz de lhe prover, o que fundamenta a
confianga mutua entre mae e filho"¥,

Nas falas das maes, constatou-se essa confianga, o que
¢ fundamental durante a alimentagdo das criangas.

(...) Mae 1: “Eu mesma porque ndo confio em
mais ninguém”.

Alimentacio: cuidados e adaptacoes

Baseiam-se nas quantidades, consisténcias, nos
utensilios apresentados pelas maes durante a alimentagdo,
bem como as adaptacdes realizadas para a sua efetivacao.

No que diz respeito as consisténcias e quantidades de
alimentos consumidos, percebeu-se grande variedade e
evolucdo diferente de cada crianca, muito embora exista
limitacdo e atengdo diferenciada das maes durante a ingestao
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de liquidos e s6lidos. A ingestao de liquido exige um melhor
controle oral, constata-se maior prevaléncia de penetragdo
antes do inicio da degluti¢do nesta consisténcia’>.

(...) Mae 2: “Come tudo mas se engasga mais
com agua, por isso tem um cuidado”.

(...) Mae 7: “As partes mais grossas e mais
dura, tipo carne, eu amasso”.

Quanto a posi¢do durante a alimentagdo, as criangas
apresentaram vinculo afetivo mais forte com suas maes. Foi
notorio o cuidado das maes ao posicionar seus filhos em
seus colos, na cadeira de rodas ou em cadeiras adaptadas,
preparando-os para a alimentagdo. Observaram-se as
principais dificuldades e procedimentos facilitadores das
maes para seus filhos alimentarem-se melhor.

Em relagdo a quantidade de refei¢des, as maes relataram
uma sistematica entre trés a cinco refeicdes diariamente,
dado caracteristico que demonstra grande preocupagdo
com os horarios a serem seguidos e ateng¢do especial para
manuten¢do da rotina, e, consequentemente, ndo trazer
prejuizos quanto a nutrigdo e hidratagao.

O cuidado com o posicionamento, as consisténcias e as
quantidades estdo aliadas ao uso dos utensilios. Observou-
se uso do copo com e sem tampa, prato, colher e mamadeira.
Importante salientar que cada mae adaptava o que fosse
considerado mais conveniente e facilitador na alimentagao.

O manuseio ativo, posicionamento apropriado,
modificagdo de texturas alimentares, uso adaptado de
utensilios e apresentagdo graduada de alimento sdo
essenciais para programar a intervengio da alimentagdo.

(...) Mae 2: “No colo ele é grande, comega e
se esticar, ¢ muito agitado (...) tomar dgua e
suco é um sacrificio, conseguir engolir com
facilidade”.

Dificuldades apresentadas pelas maes durante a
alimentacio

As principais dificuldades das maes durante a
alimentagdo foram relacionadas as fun¢des de mastigacdo
e degluticdo. Constatou-se aumento do transito oral,
dificuldades na aceitacdo do alimento, no posicionamento
e presenga de sinais clinicos de aspiragdo, como engasgos,
tosse e regurgitacao.

(...) Mae 4: “Demora pra mastigar”.

(...) Mae 5: “Ele coloca muito a lingua
pra fora e tem dificuldade de mastigar os
pedacinhos maiores”.

A crianga com paralisia cerebral apresenta muitas
dificuldades para mastigar e, consequentemente, para

377



Holanda NMV, Andrade ISN

formar o bolo alimentar, realizando com frequéncia o
padrdo primitivo de amassamento. As dificuldades na fase
oral acarretam impacto na fase faringea, resultando na
presenga de sinais clinicos de aspira¢ao”.

(...) Mae 4: “Tem que ter paciéncia, é comer
brincando”.

(...) Mée 5: “Coloco a colher no lado da
boca, espero ele engolir, ajudo também a ele
segurar o copo’”’.

Através dos relatos dessas maes percebeu-se que elas
conhecem as dificuldades apresentadas por seus filhos,
observadas durante a realizagdo das atividades cotidianas.
Ressalta-se que as relagdes entre genitores e filhos sejam
harmoniosas, reafirmando que a familia ¢ o primeiro contato
social vivenciado pela crianca.

Quanto ao nivel de conhecimento sobre as
consequéncias das dificuldades durante a alimentacdo,
percebeu-se que algumas maes possuiam conhecimento
sobre as complicagdes.

(...) Mae 3: “Ele pode se engasgar, ter uma
pneumonia, ele podia ndo estar vivo”.

Relacao entre a familia e a equipe interdisciplinar

O apoio da equipe interdisciplinar que atua junto a
crianca ¢ fundamental na supera¢do dessas dificuldades.
Por meio de orientagdes sobre manuseio, postura e
posicionamentos, além das diversas atividades ludicas e
de adaptagdo ao cotidiano pode-se proporcionar, as maes
e/ou cuidadores, a compreensao de alguns procedimentos,
motivando-os a participarem, de forma ativa, no tratamento,
e se dedicarem intensamente aos seus filhos em busca de
melhor qualidade de vida®.

No decorrer das entrevistas, apenas uma mae relatou
que ndo aplicava essas orientagdes.

(...) Mae 10: “Nao vou dizer que faco, porque
o dia é muito corrido”.

De acordo com dados obtidos percebeu-se relevancia
da percepcao das maes quanto as melhorias da alimentacao,
o que reflete na evolugdo da crianga.

(...) Mae 3: “Melhorou tudo e muito, diminuiu
os engasgos (...)a baba, ja consegue amassar
os alimentos, diminuiu o tempo da lingua
fora da boca”.

Diante dessas situagdes, percebeu-se que, para as
maes, a abordagem da equipe interdisciplinar envolvida
proporciona melhorias no enfrentamento do problema. E
oportuno, também, que os profissionais de satide que atuam
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junto a crianga busquem introduzi-la juntamente com a
familia no programa de atendimento, ndo dando importancia
somente ao estado fisico, mas trabalhando diversos fatores
que possam interferir no éxito do tratamento.

No que diz respeito a evolucdo da alimentagdo da
crianca, das dez mades entrevistadas, uma relatou que ndo
havia necessariamente melhora com os atendimentos
prestados e enfatizou o cuidado em casa no cotidiano.

(...) Mae 10: “A gente aprende na pratica,
quem passa o dia todo com ele sou eu que
conheco tudo”.

Outra mae referiu que ainda ndo se sentia preparada
para alimentar seu filho sem receio de alguma
complicacdo, as demais mencionaram que a convivéncia e,
consequentemente, as adaptagdes do cotidiano fizeram com
que se tornassem maes de sucesso.

Expectativas

Quanto as expectativas concernentes a alimentagdo,
apos a alta, inimeras sdo as incertezas relativas ao futuro
de seus filhos, mas percebeu-se a forga de vontade ¢ a
determina¢do diante das dificuldades, bem como o anseio
em busca da independéncia da crianga.

(...) Mae 8: “Que ele consiga pegar melhor
os alimentos, que seja melhor do que ele é
com as orientagoes e oS apoios.”

CONSIDERACOES FINAIS

A partir desse estudo constatou-se que a mae necessita
do apoio profissional, de orientagdo ¢ também de ser
ouvida em suas duvidas e necessidades. E mesmo diante
das incapacidades, ¢ imprescindivel estimular e incentivar
a mae, como centro da familia, para a realizacdo das
orientagdes em domicilio, pois o ambiente, o carinho e
atenc@o das maes sdo benéficos para reforgar o vinculo com
a crianga, o que por sua vez favorecerd a alimentacao.

Destaca-se a importancia da atuagdo fonoaudioldgica
com proposito de identificar e tratar adequadamente as
alteragdes de degluticdes presentes nas criangas com
paralisia cerebral. Isso garante a degluticdo funcional
e ecficiente, fornece a estabilidade nutricional, evita
debilitacdes e outras possiveis complicagdes, o que lhes
proporciona a melhoria na qualidade de vida.

E com essa mutua confianga e com a certeza de que
as partes envolvidas profissional-mae-crianga estejam
comprometidas com o trabalho que se estabelecerd a
conexao, essencial ao sucesso do processo terapéutico.

RBPS, Fortaleza, 23(4): 374-379, out./dez., 2010



Alimentagéo de criangas com Paralisia Cerebral

Com esse estudo pode-se compreender a dindmica
familiar em criangas com paralisia cerebral durante a
alimenta¢do, bem como a efetividade do vinculo mae-filho-
equipe interdisciplinar e, consequentemente, a relevancia
da necessidade de implantagdo de programas terapéuticos
com sessdes educativas que visem propagar o conhecimento
acerca da paralisia cerebral ¢ a disfagia. Cabe ressaltar que
o estudo ndo pretende sugerir generalizagdes, mas permitir
reflexdes sobre intimeras varidveis existentes para essa
propagacao.

Artigo extraido:

Trabalho de Conclusdo de Curso (TCC) do Curso de
Graduagdo em Fonoaudiologia — UNIFOR, elaborado pela
primeira autora e orientado pela segunda autora.
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