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A eficacia das orientagoes fonoaudioldgicas
para cuidadores na reabilitacao da disfagia
na paralisia cerebral

Nicoly Rodrigues dos Santos Barros
Marcela da Rocha Martins Alencar

Paralisia Cerebral (PC) é uma desordem do desenvolvimento e da
postura devido a um defeito ou lesdo ndo progressiva do cérebro imaturo.
Esta lesdo debilita de forma varidvel a coordenacdo da acdo muscular,
resultando na incapacidade da crianca em manter posturas e realizar
movimentos normais (BOBATH, 1984).

A incidéncia da paralisia cerebral em paises desenvolvidos é de 1,2
a 2,3 por 1000 nascidos vivos. Ja em paises em fase de desenvolvimento,
como o Brasil, esta incidéncia é bem maior, chegando a 7:1000 (JOTZ; DE
ANGELIS; BARROS, 2009). O quadro neuromotor pode envolver partes
distintas do corpo, dependendo da d4rea cerebral acometida, gerando
diferentes classificagdes. A classificagdao da PC pode ser feita por aspectos
anatébmicos em quadriplegia, hemiplegia, e diplegia. Outra classificagdo
é relacionada ao tonus muscular e presenca de movimentag¢do anormal,
apresentada nas formas espdstica, atetdide, atdxica, hipotonica e mista
(ASSIS-MADEIRA; CARVALHO, 2009).

Dentre as dificuldades motoras prevalentes na paralisia cerebral,
destaca-se a disfagia. Os prejuizos para a degluticado podem ocorrer
devido alteracGes nas fases preparatoria, oral, faringea e/ou esoféagica da
degluticdo, além de danos nos reflexos orais primitivos que podem alterar
as funcdes estomatognaticas que auxiliam nas fun¢des alimentares, como
suc¢do, mastigacdo e degluticdo (SANTINI; FURKIM, 2004).



Disfagia na paralisia cerebral
Segundo a resolucdo n? 383 do CFFa de margo de 2010:

“Disfagia é um disturbio da degluticdo com sinais e
sintomas especificos caracterizada por alteragGes em
qualquer fase ou entre as fases da dinamica de degluti-
¢do, de origem congénita ou adquirida, podendo gerar
prejuizo pulmonar, nutricional e social”.

Umadasimplica¢des da disfagiaéaaspiragdodealimentoseliquidos
para as vias aéreas. Além do quadro de desidratacdo e desnutri¢do, essas
deficiéncias podem gerar problemas no desenvolvimento neuropsicomotor,
no aspecto social, no crescimento, como também na necessidade de
internac¢des, comprometendo a qualidade de vida do paciente.

Os estudos como o de Calis, et al (2008) apontam que 99% das 166
criangas com paralisia cerebral grave avaliadas, apresentam algum grau de
disfagia. E destas, 76% das criancas apresentam disfagia moderada a grave
e 15% apresentam disfagia grave, sem indicacdo de alimentagdo via oral.
Silva et al (2006), observaram que 80% das criancas com paralisia cerebral
grave e 67% das criangas com paralisia cerebral atetdide apresentam
aspiragdo do alimento tanto na avaliacdo clinica quanto videofluoroscépica
da degluticdo.

De acordo com Sleigh e Brocklehurts (2004) o achado fisiopatoldgico
mais grave nas criancas com PC pode ser a incoordenacdo entre as acdes
motoras necessdrias para a degluticdo. Essa incoordenacdo pode trazer
graves consequéncias como, vomito durante a alimentacao, regurgitacao
nasofaringeal, desnutri¢do, retardo no crescimento, suspeita de aspiracao,
tosse e pneumonias de repeticao.

Todos esses sinais apresentados sdo de extrema relevancia.
Deve-se considerar também o tempo de refeicdo desses pacientes que
é extremamente demorado, ocasionando tanto para ele como para o
cuidador, o desgaste e problemas na dinamica familiar (VAIMAN; EVIATAR,
2009).

A PC pode provocar mudancas da forca, coordenacdo e tonus
muscular, resultando em dificuldades de realizar tarefas como caminhar,
se comunicar e realizar autocuidado, o que pode contribuir na diminuicdo
da participa¢do na comunidade, escola e em atividades familiares, levando
a um impacto na qualidade de vida do paciente e do cuidador (SANTOS,
2017).
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A Figura 1 representa paciente diagnosticada com PC e atendida
em centro de reabilitacdo. Pode-se encontrar no quadro clinico, alteragao

Figura 1: Paciente com Paralisia Cerebral

Fonte: Arquivo pessoal.

do desenvolvimento neuropsicomotor, com prejuizos na marcha, cognicao,
comunicacdo, e alimentagdo. Todas essas dificuldades interferem nas
atividades cotidianas, familiares, sociais, e profissionais.

E importante ressaltar que associadas aos distirbios motores,
outras alteragGes podem existir, como por exemplo, anomalias cognitivas,
visuais, auditivas, linguisticas, comportamentais, hormonais e disturbios
gastrointestinais (SULLIVAN et al, 2006).

Em sua maioria, todos os individuos com PC apresentam algum
grau de alteracdo digestiva ou do estado nutricional em algum momento
de suas vidas, uma vez que a conexdo neuroldgica com o trato digestorio é
de grande importancia (MENEZES; SANTOS; ALVES, 2017).

As alteragdes apresentadas por esse grupo de pacientes justificam
a necessidade de auxilio durante a alimentagdo, pelo cuidador, e da
intervengao fonoaudioldgica. Uma boa interagdo entres eles é importante
para alcancar os objetivos da terapia.
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Essas dificuldades podem se desenvolver ou piorar na fase adulta e
sdo sugeridas mudangas na alimentagdo ou até mesmo uma via alternativa
para dar suporte a nutricdo, como uso de sonda (MENEZES; SANTOS; ALVES,
2017). Por isso, é necessdrio que os cuidadores estejam sempre alertas aos
sintomas referentes a alimentagdo e que o quanto antes esses pacientes
sejam conduzidos a terapia fonoaudiolégica para estabelecer uma conduta
adequada.

Observa-se na pratica clinica uma evolugao na fungdo alimentar e
melhora na estabilidade clinica de criangas submetidas a fonoterapia.

Esse grupo de pacientes necessita da demanda intensa dos
cuidadores, sendo estes, os principais individuos a lidar com todas essas
alteragdes, gerando assim para eles uma grande responsabilidade e desafio.

O cuidador primario é aquele que tem a principal, total ou maior
responsabilidade pelos cuidados prestados no domicilio para a pessoa
doente ou com deficiéncia. O cuidador pGe a necessidade do outro em
primeiro lugar, e pressionado por necessidades imediatas do doente, por
imposicao ou escolha, esquece de simesmo. Com isso, os cuidadores podem
ser submetidos a sobrecarga fisica e emocional. Dessa forma, é necessario
que o profissional de sauide conheca e atue no problema vivenciado pelos
cuidadores, garantindo-lhes apoio que os permita continuar se dedicando
ao seu doente, a0 mesmo tempo em que exercam a manutengdo de seu
bem estar (BORGHI et al, 2013).

O objetivo da terapia em pacientes com PC e que apresentam
algum grau de disfagia é avaliar se a alimentacdo por via oral é segura,
orientar os cuidadores durante a oferta alimentar para minimizar o risco
de broncoaspiragao e sugerir, se necessario, a melhor via de alimentacao,
como por exemplo a gastrostomia (GTT), assim como promover melhoria
de outras fun¢des estomatognaticas que estdo comprometidas.

Abaixo foi destacado o momento em uma sessdao de terapia
fonoaudioldgica, onde algumas orientacdes foram demonstradas ao
cuidador, a fim de facilitar o processo alimentar em domicilio e minimizar o
risco de aspiracdo do alimento. Foi enfatizada a postura adequada, volume
alimentar e consisténcia da dieta mais segura ao paciente (Figura 2A)

O gque normalmente se vé na pratica clinica é que os acompanhantes
nao apresentam conhecimento sobre a forma mais segura de realizar a
oferta, nem sobre o uso de utensilios adaptados ao quadro motor, ou que
melhor se ajustem aquele paciente, a quantidade de alimento introduzida
na cavidade oral, consisténcia alimentar, manobras facilitadoras, e outros
sinais importantes: tosses, engasgos, mudang¢as na qualidade vocal,
incoordenacdo respiracdo-degluticdo, etc (Figura 2B).
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Beneficios da gastrostomia

A gastrostomia é um procedimento no qual um tubo é inserido

Figura 2A: Oferta alimentar pela fonoaudidloga  Figura 2B: Oferta alimentar pela cuidadora.

Fonte: Arquivo pessoal.

diretamente no estdbmago através de uma abertura na parede abdominal
anterior. Atualmente, esse procedimento pode ser realizado cirurgicamente,
radiologicamente ou por via endoscépica. A principal indicacdo é para
pacientes que fazem uso de sonda nasoenteral por mais de 30 dias (SUSIN,
2012).

O uso da sonda nasoenteral aumenta o nimero de complicagdes,
como por exemplo, a possibilidade de infec¢Ges, diminui¢cdo da capacidade
de deglutir, e reducdo da elevacao laringea.

De acordo com os estudos de Sakai, Ishioka e Makuf (2005) a
alimentacdo por sonda nasogastrica é frequentemente utilizada para um
curto prazo, uma vez que a longa duracdo pode causar desconforto nasal,
obstrugdo ou deslocamento do tubo, a penetragdo ou a irritacao da laringe,
aspiracao pulmonar recorrente e diminuicdo da sobrevivéncia do individuo.

A alimentac¢do por essa via promove ganho de peso, reduzindo o
tempo de alimentacdo e melhorando a qualidade de vida dos cuidadores.
Apesar disso, a decisdo para os cuidadores com relacdo a insercdo de um
tubo de gastrostomia pode ser dificil, no sentido de avaliar se os beneficios
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superam os riscos (SULLIVAN et al, 2006). Compreender os efeitos da
alimentacdo por gastrostomia para criancas com PC é importante para a
decisdo da familia em aceitar ou ndo o uso deste dispositivo por seu filho
(SLEIGH; BROCKLEHURTS, 2004).

A gastrostomia é uma boa alternativa para minimizar consequéncias
da alimentacgdo inadequada, como o retardo do crescimento, desnutricao,
desidratacdo, aspiracdo pulmonar recorrente e pneumonia. Assim, um dos
maiores desafios no cuidado de pacientes com PC é proporcionar uma
ingestdo alimentar adequada. Em geral, a maior parte das criangas recebe
a indicacdo da gastrostomia quando ja apresentam complica¢es clinicas
como pneumonias de repeticao e desnutricao.

Nos estudos de Susin et al (2012) foi aplicado aos cuidadores
um questiondrio quantitativo/qualitativo envolvendo as percepcdes,
sentimentos e as opinides dos mesmos em relagdo a indicagdo de
gastrostomia. Pais relatam sobre as rea¢Ges emocionais negativas que
sentem na introducdo artificial de métodos de alimentacdo e as maes
descreveram um forte instinto materno para alimentacao oral.

Observou-se que 76,92% das familias entrevistadas aceitaram o
procedimento da gastrostomia apds a primeira indicacdo médica, sendo
realizada, na maioria dos pacientes até os cinco anos de idade. Tal achado
esta relacionado ao fato de existir um trabalho multidisciplinar em rela¢ao
aos pacientes com indicacdo de gastrostomia, uma vez que pais que
recebem melhores informacgdes, provavelmente aceitam e compreendem
melhor a indicacdo.

E importante conhecer as demandas dos cuidadores na tentativa
de diminuir as possiveis complica¢gdes inerentes ao procedimento, o que
produzird melhor efeito ao processo de reabilitacgao.

Day et al (2007) realizaram um estudo comparativo em pacientes
com paralisia cerebral grave, ndo-deambulante. Eles concluiram que o peso,
altura e indice de Massa Corporal (IMC) daqueles alimentados por meio da
gastrostomia foram maiores do que aqueles alimentados por via oral. De
acordo com o estudo, com o uso da sonda, houve aumento de peso de 29%
para homens e 30% para mulheres. Além disso, os autores relataram que
os individuos alimentados por via oral apresentaram um maior e mais grave
comprometimento do estado nutricional em comparagdao com os em uso
de gastrostomia.

O fato de a via oral ndo ser mais a Unica forma de alimentagdo
é vista como problema pelos cuidadores; os pais demonstram ansiedade
associada ao problema alimentar. Muitas vezes, as mdes observavam que
um tempo maior era exigido delas na alimentagdao de seu filho, o que
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implicaria em menor participacdo em demais atividades e menor atengao
a outros membros da familia (BARTRAM; BAXTER; RIGBY, 2005). Em alguns
casos, apos a implementacdo da gastrostomia, observa-se o ganho da
estabilidade clinica do caso em termos respiratdrios e nutricionais. Sendo
assim, o paciente passa a ter melhores condi¢des para o tratamento da
disfagia. Desse modo, é possivel desmistificar o uso da gastrostomia como
suspensdo permanente da via oral. Garantidas as necessidades caléricas e
respiratérias da crianca, a introdugdo paulatina da oferta via oral pode ser
melhor adequada pelo fonoaudidlogo (SUSIN et al, 2012).

Os pais de criangas com PC grave se preocupam com a nutricao
e a saude geral de seu filho. A alimentagdo através da gastrostomia pode
melhorar a nutricdo da crianca e consequentemente também pode tornar
a vida dos pais menos dificil. Isso pode ser observado nos relatos dos pais,
gue apesar do medo e resisténcia para aderir a gastrostomia, admitem que
a realizacdo desse procedimento gera beneficios na qualidade de vida de
toda a familia, no aspecto social, financeiro, no lazer e profissional.

Dessa forma, orientagées fonoaudioldgicas quanto a via mais
segura de alimentac¢do, sobre os beneficios da gastrostomia, postura,
utensilios, volume e consisténcia alimentar para cuidadores de pacientes
com paralisia cerebral podem resultar em medidas efetivas do processo
terapéutico.

Orienta¢0es fonoaudioldgicas quanto a disfagia para
cuidadores de pacientes com paralisia cerebral

Os cuidadores de pacientes com paralisia cerebral representam
uma parte importante do processo terapéutico deste grupo, visto que a
manutencao didria dos estimulos aplicados durante a terapia otimizam os
resultados terapéuticos (MENEZES, SANTOS E ALVES, 2017). Estes podem
receber orientacdes diversas quanto aos cuidados com a alimentacdo,
como:
Postura durante a alimentacao
Estado de alerta
Via de alimentac¢ado segura
Utensilios durante a alimentagdo
Volume alimentares
Consisténcia alimentares
Numero e frequéncia de refeicées

e Higiene oral apds as refeicoes

Silvério e Henrique (2009) destacam que o fonoaudidlogo exerce
papel fundamental na orientagdo, educacdo de familiares/cuidadores e
na terapia destes pacientes. A partir das orientagGes fornecidas, houve
uma evolugdo na funcdo de alimentacdo, bem como estabilidade clinica
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de criancas com Paralisia Cerebral tetraparética espastica associado a uma
diminuicdo da presenca dos sinais sugestivos de penetracio e/ou aspira¢do
laringotraqueal. As orientagdes englobaram aspectos quanto a postura,
volume e consisténcias alimentares mais seguras associadas a terapia
fonoaudioldgica propriamente dita que promoveram maior funcionalidade
da degluticao.

Os estudos de Seacero e Guedes (1999), também apontam para
a necessidade de orienta¢des aos cuidadores quanto as adaptagles
relacionadas a postura, consisténcia alimentar, transicdo alimentar e
uso de utensilios e manobras facilitadoras para uma melhor adaptacdo e
qualidade de vida de criangas com paralisia cerebral.

A Figura 3 mostra uma mae ofertando a dieta em uma sessao de
fonoterapia, apds orientacdes fonoaudiolégicas, e trazendo a crianca todos
os beneficios de uma alimenta¢do mais segura, fornecendo apoio para um
melhor controle de tronco, cervical, e motor oral.

De acordo com Cunha et al. (2020), as criangas que se engasgavam
com liquidos e que apresentavam dificuldades para engolir alimentos eram
mais propensas a ter infecgdes respiratdrias, e necessitavam de mais tempo
e auxilio na alimentacdo. Em relacdo ao impacto no contexto familiar,

Figura 3: Orientagdes fonoaudioldgicas a cuidadores

Fonte: Arquivo pessoal.
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15% dos pais relataram que a sua qualidade de vida seria superior sem os
problemas alimentares.

Hung et al. (2003) observaram uma associacdo entre a desnutricdo
e a perda de alimentos pela boca, demonstrando que a desnutri¢do estava
associada a dependéncia do cuidador para alimentacao.

Vérios autores demonstraram que esta populagdo dependia
total ou parcialmente de terceiros para o processo de alimentacdo e que
o tempo despendido era prolongado, sendo menor em criangas que nao
apresentavam qualquer comprometimento alimentar (GOMES; CAMPOQOS;
GREGORIO, 2016).

As orientagdes fonoaudioldgicas domiciliares trazem beneficios as
familias de individuos com paralisia cerebral, representando um processo
de educacido popular em satde. Tanto a familia/cuidador quanto o paciente
ganham com essa abordagem de orientacao, melhorando a qualidade de
vida dos mesmos. (SCHWARTZAN, 2000).

Se os riscos da alimentacdo oral se sobreporem aos beneficios da
mesma, implicando em risco a vida do paciente com paralisia cerebral, as
orientacdes devem ser relacionadas quanto a via de alimentacdo. Nessa
situacdo, a indicagdo de gastrostomia deve ser considerada. A realizagdo
de exames complementares, como a videofluoroscopia da degluticdo,

representa fator decisivo para a avaliagao e indicacdo de gastrostomia.

Consideragoes finais

A disfagia é comum na paralisia cerebral e a correta abordagem
a mesma é fundamental na reabilitacdo do paciente, inclusive com
preservac¢do da vida em alguns casos mais graves, destacando a importéncia
do trabalho do fonoaudidlogo dentro da equipe multidisciplinar que atende
esse perfil de pacientes. O uso da gastrostomia deve ser desmistificado,
pois quando bem indicado, pode contribuir para melhorar a qualidade de
vida do paciente e da familia, e consequentemente melhorar sua evolucao
e desempenho no centro de reabilitacdo.
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