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PERFIL DE PACIENTES COM PARALISIA CEREBRAL
EM USO DE GASTROSTOMIA E EFEITO NOS CUIDADORES

Profile of patients with cerebral palsy using gastrostomy
and effects on caregivers

Fernanda Pellin Susin (), Vaneila Bortolini @, Ricardo Sukiennik ©),
Renata Mancopes “, Lisiane De Rosa Barbosa ©

RESUMO

Objetivo: caracterizar o perfil de pacientes com paralisia cerebral em uso de gastrostomia e verificar
o efeito que tal procedimento ocasiona nos cuidadores. Método: foi realizado estudo transversal de
carater qualitativo e quantitativo. A pesquisa foi feita com pacientes do Hospital da Crianca Santo
Antdnio — Complexo Hospitalar Santa Casa que tivessem diagnéstico médico de Paralisia Cerebral
(PC) em uso de gastrostomia. Foi aplicado um questionario aos cuidadores contendo questdes quan-
titativas, qualitativas e dados sobre a caracterizacdo da amostra. Resultados: houve predominancia
de renda mensal de até dois salarios minimos, e uma configuracdo familiar caracterizada pelo pai
trabalhar e a méae nao atuar no mercado de trabalho. Dentre os motivos para a indicagcao do procedi-
mento, a dificuldade de degluticao esteve presente entre todos 0s sujeitos, seguido das pneumonias
de repeticao e baixo peso. Observa-se um grande nimero de pacientes que fizeram uso de sonda
antes da gastrostomia, com tempo de permanéncia acima de um més. Destacam-se os principais
beneficios observados com a colocacao da gastrostomia: ganho de peso, diminuicdo dos problemas
respiratorios e reducdo de internacdes. A partir dos relatos dos cuidadores percebe-se a ocorréncia
de sentimentos como de medo do desconhecido, resisténcia e aceitacéo, dificuldades e beneficios.
Conclusao: observa-se que problemas de alimentacao séo frequentemente encontrados como indi-
cacao para colocagao de gastrostomia em criancas com PC. Os cuidadores sentem medo quanto a
impossibilidade de alimentar a crianca pela via oral. Porém, apds a cirurgia, grande parte deles rela-
tou beneficios, como por exemplo, ganho de peso e reducao das internagdes.

DESCRITORES: Gastrostomia; Paralisia Cerebral; Transtorno da Degluticao; Reabilitacdo

INTRODUCAO
Académica de Fonoaudiologia da Universidade Federal de
Ciéncias da Saude de Porto Alegre, UFCSPA, Porto Ale-
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@ Académica de Fonoaudiologia da Universidade Federal de
Ciéncias da Saude de Porto Alegre, UFCSPA, Porto Ale-
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®  Médico pediatra, Professor do Departamento de Pediatria
da Universidade Federal de Ciéncias da Saude de Porto
Alegre, UFCSPA, Porto Alegre, RS, Brasil; Doutor em
Ciéncias Pneumoldgicas — UFRGS.

@ Fonoaudidloga;, professora do Departamento de
Fonoaudiologia,UFSM, Santa Maria, RS,Brasil; Doutora
em Linguistica pela UFSC.

®  Fonoaudidloga; Professora do Departamento de Fonoau-
diologia da Universidade Federal de Ciéncias da Saude de
Porto Alegre, UFCSPA, Porto Alegre, RS, Brasil; Mestre
em Letras pela UFRGS.

Conflito de interesses: inexistente

A Paralisia Cerebral (PC) é uma alteragéo decor-
rente de lesdo nao evolutiva do sistema nervoso
central, no periodo precoce do desenvolvimento
cerebral, que leva a um transtorno persistente de
movimento e postura, podendo ter mudancas em
suas manifestacdes clinicas com o decorrer do
tempo!’. A prevaléncia de PC em paises desen-
volvidos gira em torno de 1,2 a 2,3 criancas para
cada 1000 nascidos vivos, ja em paises em fase
de desenvolvimento, como é o caso do Brasil, esta
incidéncia € bem maior, chegando a 7:1000 2.

Entre os fatores etioldgicos mais comuns na
génese da PC podem-se citar, além da prematuri-
dade extrema, malformagbes cerebrais, infeccdes
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congénitas, em especial toxoplasmose, citomega-
lovirose e rubéola; causas genéticas e origem pos-
-natal, como meningoencefalites, lesdes por afoga-
mento, traumatismos cranioencefélicos e acidentes
vasculares encefalicos 2.

Muitas vezes, uma série de deficiéncias, tais
como retardo mental, convulsdes e dificuldades
de aprendizagem co-ocorrem com a PC. Essa
patologia compromete o desenvolvimento motor e,
frequentemente, hd& um comprometimento motor
oral, podendo ocorrer a disfagia orofaringea ou
esofagica e/ ou alteragbes na fala. A disfagia é
definida como qualquer disturbio da degluticao
que pode ser resultante de disturbios mecanicos,
anormalidades anatdmicas e lesdes neuroldgicas .
J& a disfagia causada por disturbios neurolégicos
envolve, principalmente, as duas primeiras fases
da degluticdo, e, portanto, é definida como disfagia
orofaringea ¢. Quanto a dindmica orofaringeana,
0s comprometimentos da fase oral s&o caracteri-
zados pela incapacidade de controlar o alimento na
boca, uma vez que podem ocorrer dificuldades de
vedamento labial, perda de reflexos orais e perda
de movimentacdo das partes anteriores e dorsal
da lingua. Logo, na fase faringea podem ser obser-
vadas dificuldades do palato se movimentar até a
parede posterior da faringe e perda da movimen-
tacao da parede posterior da faringe.

O ato da degluticdo resulta de um complexo
mecanismo neuromotor, e para a efetiva passagem
do alimento até o estdmago, necessita-se de uma
absoluta coordenacdo entre as quatro fases da
degluticdo. Sao elas: fase preparatdria oral, fase
oral , fase faringea e fase esofagica®

O achado fisiopatoldégico mais grave nestas
criancas pode ser a incoordenacgdo entre as acoes
motoras necessdrias para a degluticdo®. Essa
incoordenacao pode trazer consequéncias graves
como vOmitos durante a alimentacao, regurgitacéo
nasofaringeal, desnutricao, retardo no crescimento,
suspeita de aspiracao, ocorréncia de tosse durante
a alimentacdo e pneumonias de repeticdo 7. A
disfagia esta associada com o aumento do risco de
pneumonia aspirativa, desnutricdo e desidratacao,
0S quais levam a um aumento da morbidade e
mortalidade dos pacientes afetados °.

Além dessas caracteristicas, o processo de
alimentacdo destas criancas costuma ser demo-
rado e frustrante, tanto para a crianga quanto para
seus cuidadores®. Tais dificuldades podem ser
extremamente desgastantes e produzir problemas
na dindmica familiar?2.

A gastrostomia € um procedimento no qual um
tubo é inserido diretamente no estbmago através
de uma abertura na parede abdominal anterior.
Atualmente, esse procedimento pode ser realizado
cirurgicamente, radiologicamente ou por via endos-
copica °.
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A principal indicacdo da gastrostomia € para
pacientes que fazem uso de sonda nasoenteral por
mais de 30 dias. Além disso, € indicada em casos
de anorexia nervosa grave e pacientes com pers-
pectiva de vida prolongada'®.

Um dos problemas da colocacao da gastrostomia
€ a predisposicao a ocorréncia de refluxo gastro-
esofagico®. Em alguns casos é realizada a fundo-
plicatura com o objetivo de interromper o refluxo
gastroesofagico por meio de uma combinagao de
mecanismos antirefluxo. O tratamento cirurgico esta
indicado, principalmente, quando ha falha do trata-
mento clinico ou na presenca da doenca do refluxo
gastroesofagico (DRGE) complicada. A Fundoplica-
tura é mais frequentemente indicada em criancas
maiores e naquelas com risco para DRGE grave,
entre elas, encefalopatas crénicos, em particular a
encefalopatia crénica ndo progressiva''.

A alimentagéo por gastrostomia tem demons-
trado que leva ao ganho de peso, reduzindo o
tempo de alimentacdo e melhorando a qualidade
de vida dos cuidadores. Apesar disso, a decisdo
para os cuidadores com relagdo a insercdo de um
tubo de gastrostomia pode ser dificil, no sentido de
avaliar se os beneficios superam os riscos2.

Compreender os efeitos da alimentacdao por
gastrostomia para criangas com PC é importante
para a decisdo da familia em aceitar ou ndo o uso
de gastrostomia pelo seu filho®.

O objetivo deste estudo foi o de caracterizar o
perfil de pacientes com paralisia cerebral em uso
de gastrostomia e verificar o efeito que tal procedi-
mento ocasiona nos cuidadores.

METODO

Esta pesquisa foi realizada por meio de um
estudo transversal de carater qualitativo e quan-
titativo. Foi realizado com pacientes do Hospital
da Crianga Santo Anténio (HCSA) — Complexo
Hospitalar Santa Casa. O publico atendido nessa
instituicao pertence ao municipio de Porto Alegre,
regiao metropolitana e cidades do interior do estado
do Rio Grande do Sul. Foram incluidos neste estudo
pacientes que foram atendidos nesse hospital no
periodo da coleta, tanto do ambulatério, como da
internagéo, os quais realizaram gastrostomia ou
gastrostomia com fundoplicatura, que tivessem
diagnostico médico de Paralisia Cerebral e que os
seus respectivos cuidadores aceitassem patrticipar
da pesquisa. Foram excluidos os pacientes institu-
cionalizados e aqueles cujos contatos constavam
como inexistentes nos registros do servigo.

A coleta de dados ocorreu de maio a setembro
de 2010. Os contatos dos pacientes foram adqui-
ridos por meio dos registros da equipe de cirurgia



pediatrica e de endoscopia do HCSA reali-
zados entre 0 ano de 2008 e 2010. Nesta busca,
procurou-se contemplar os termos “gastrostomia”,
ou “gastrostomia com fundoplicatura”. A escolha
desse periodo decorreu do surgimento de um grupo
multidisciplinar sobre o manejo de gastrostomia no
HCSA.

Dessa maneira, obteve-se acesso aos nomes
dos pacientes, nimero dos prontuarios € 0 ano
em que realizaram a gastrostomia. Na pesquisa
do prontuario foi identificada a palavra Paralisia
Cerebral. Apods, fez-se em contato por telefone com
os cuidadores dos pacientes e foram agendadas
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entrevistas com aqueles que vieram a consultas no
HCSA no periodo que a coleta estava sendo reali-
zada. Para tanto, foram aplicados dois questiona-
rios, um contendo dados que buscaram caracterizar
a amostra (Figura 1) e outro no qual havia questdes
quantitativas sobre a forma de alimentagdo dos
pacientes, a indicacédo, os beneficios e as compli-
cagdes na utilizacdo da gastrostomia. Neste ques-
tionario também estavam incluidas duas perguntas
de carater qualitativo, envolvendo as percepcoes,
sentimentos e as opinides dos cuidadores em
relacdo a indicacao e colocacdo da gastrostomia
(Figura 2).

Nome da crianga ou adolescente

CARACTERIZAGAO DA AMOSTRA

Idade: anos DN: / /
Tipo de Paralisia Cerebral:

género: ( ) F ()M

Comorbidades:

Mae:

Idade: anos

Estado Civil:

() mora com o pai da crianca
() mora com outro companheiro
( ) ndo tem companheiro

() outro

Profissao:

Jornada de trabalho: ( ) nao trabalha

Pai:

Idade: anos

Estado Civil:

( ) mora com a méae da crianga
() mora com outra companheira
() ndo tem companheira

() outro

Profissao:

( ) meio turno

Jornada de trabalho: ( ) nao trabalha

Cuidador:
Idade: anos
relagdo ou parentesco:

( ) meio turno

Escolaridade:

( ) analfabeto

() ensino fundamental incompleto
() ensino fundamental completo

() ensino médio completo

() superior

() integral () outro

Escolaridade:

() analfabeto

() ensino fundamental incompleto
( ) ensino fundamental completo

( ) ensino médio completo

( ) superior

() integral ( ) outro

Renda familiar mensal R$:
() um salario () dois salarios

Quantas pessoas moram na casa:

() acima de trés salarios

Com quem a crianga ou adolescente vive?
() os pais () mae () pai () avos

() os pais () mae () pai () avos

() outro familiar

( ) outros

O(s) responsavel(is) pelo atendimento, cuidados e locomocao da crianga ou adolescente é(s&o):
() outro familiar

() outros

Figura 1 — Caracterizacdo da Amostra
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Questionario
1) Com que idade a crianca fez a cirurgia de gastrostomia?
1.1) Ha quanto tempo?

2) Seu filho fez uso de sondas antes da gastrostomia?
() nao ()sim

2.1) Quantas vezes
2.2) Quanto tempo de permanéncia

3) Foi a primeira indicacdo para a colocacao da gastrostomia?
() nado () sim

4) Qual(s) o(s) motivo(s) para a colocacao da gastrostomia?:
( ) uso prolongado de sonda ( ) outros

5) Que beneficios vocé observou apdés o uso da gastrostomia?
( ) ganho de peso ( ) diminuicdo dos problemas respiratdrios

( ) reducao de internacdes ( ) outros quais

6) A dieta que o seu filho recebe é:
() Caseira ( ) Industrializada

7) Atualmente o paciente alimenta-se por via oral?
() nédo () sim

7.1) Se sim, que tipo de alimento:
( ) Liquido ( ) Pastoso () Solido

7.2) Com que freqiéncia:
() 1-2x/dia ( ) Em todas as refeicbes ( ) Eventualmente

7.3) Quantidade (em ml e/ou colheres)

8) Com relacao a higiene bucal:
( ) Realizava antes da gastrostomia
( ) Realizou ap6s a gastrostomia
( ) Ambas as situacdes
( ) Nunca realizou

9) Foi realizado algum acompanhamento fonoaudioldgico :

9.1) Antes da gastrostomia
() nao () sim () orientagbes () terapia

9.2) Apés a gastrostomia
( ) ndo ()sim () orientacoes () terapia

( ) baixo peso () pneumonias de repeticéo () dificuldade de degluticao

Rev. CEFAC. 2012 Set-Out; 14(5):933-942
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() nao ()sim
10.1) Se sim, qual?
Mal funcionamento

Perda de peso
Granuloma

Obstrugao
Vomitos

()
()
()
()
( ) Dermatite
()
()
()
()

Outras complicagoes

Gastrostomia com fundoplicatura?
()sim () nao

gastrostomia em seu filho?

10) Seu filho teve alguma complicacdo com a gastrostomia?

( ) Extravasamento de alimento ao redor da sonda

Deslocamento ou retirada da sonda

Aumento do orificio da gastrostomia

11) Ao ser feita a indicacao do uso da gastrostomia, qual foi sua reacao? O que vocé sentiu?

12) Que mensagem vocé deixaria para uma familia que recebe a indicacao para o uso de

Figura 2 — Questionario sobre percepcoes e condicdes de uso da gastrostomia

Com base nos dados dos questionarios da carac-
terizag@o da amostra e das perguntas quantitativas,
foi montado um banco de dados no Excel 2007, e
utilizado para analise estatistica o programa compu-
tacional The SAS System for Windows (Statistical
Analysis System), versao 8.02. SAS Institute Inc,
1999-2001, Cary, NC, USA.

Para andlise qualitativa dos dados optou-se
pela andlise de conteudo. Conforme Laville; Dionne
(1999) este tipo de analise nao altera a forma literal
dos dados, devido ao fato do pesquisador decidir
prender as nuancgas de sentido que existem entre
as unidades aos elos logicos das mesmas ou
entre as categorias que as reiunem, uma vez que a
significacédo de um conteudo reside largamente na
especificidade de cada um de seus elementos e na
relacdo entre eles.

As entrevistas foram registradas em gravador
Panasonic RR-US430 e, na sequéncia, trans-
critas para o papel, para serem analisadas. Apos
a leitura exaustiva e flutuante dos dados, buscou-
-se a observagéo dos processos de construgdo de
sentidos a partir da andlise do repetivel no discurso
dos cuidadores entrevistados. A partir da andlise
evidenciaram-se alguns determinantes no discurso
dos entrevistados, que apontaram para categorias
discursivas de analise. Reuniram-se as sequéncias
discursivas semelhantes, as quais foram agrupadas

quando produziam o mesmo efeito de sentido,
resultando entao em quatro categorias de analise.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Irmandade Santa Casa de Miseri-
coérdia de Porto Alegre (ISCMPA) sob protocolo de
numero 146/010.

RESULTADOS

Os resultados apresentados na Tabela 1 repre-
sentam as informagdes socioambientais dos
cuidadores.

A Tabela 2 apresenta os resultados referentes
aos dados sobre a indicagdo da gastrostomia.

Os resultados demonstrados na Tabela 3 repre-
sentam os dados fonoaudioldgicos.

Os dados das questdes qualitativas sao obser-
vados nas categorias abaixo:

Categoria 1: Medo do desconhecido

SD1: Eu me assustei porque era uma coisa
nova. Levei 4 dias para aceitar a idéia. E até quando
a crianga fez a gastrostomia, eu n&o tinha aceitado.

SD2: Na hora, a gente fica com medo, mas

depois que ele fez, a gente viu que foi o melhor pra
ele.

Rev. CEFAC. 2012 Set-Out; 14(5):933-942



938 Susin FP, Bortolini V, Sukiennik R, Mancopes R, Barbosa LR

Tabela 1 — Dados socioambientais

RENDA FAMILIAR MENSAL

Um salario minimo

4(30,77%)

Dois salarios minimos

5(38,46%)

Acima de trés salarios
minimos
4(30,77%)

IDADE DA MAE

Média
29,30 anos
Variagéo entre 21 e 40 anos

ESTADO CIVIL DA MAE

Mora com o pai da crianca
10(76,92%)

3(23,08%)

Nao tem companheiro

Ensino fundamental

Ensino fundamental

Ensino médio completo

ESCOLARIDADE DA MAE incompleto completo
4(30,77%) 2(15,38%) 7(53,85%)
JORNADA DE TRABALHO Integral Nao trabalha Outro
DA MAE 2(15,38%) 10(76,92%) 1(7,69%)
Ensino fundamental Ensino fundamental Ensino médio completo
ESCOLARIDADE DO PAI incompleto completo P
4(30,77%) 4(30,77%) 5(38,46%)
Integral Nao trabalha Outro
RNADA DE TRABALHO DO PAI
Jo obo 9(69,23%) 3(23,07%) 1(7,69%)
Tabela 2 — Dados sobre a indicacdo da gastrostomia
IDADE QUE CRIANGA FEZ A Me":lsnge um 1a3anos 3a5anos 5a 10 anos Ac";':oie 10
CIRURGIA DE GASTROSTOMIA
5(38,46%) 4(30,77%) 1(7.69%) 2(15,38%) 1(7,69%)
< Menos de 1 ano 1a2anos 3 a4 anos
HA QUANTO TEMPO
Q 8(61,54%) 4(30,77%) 1(7,69%)
,FOI A PRIMEIRA INDICAQ!T\O Nao Sim
MEDICA PARA A COLOCACAO DA
GASTROSTOMIA 3(23,08%) 10(76,92%)
QUAL () O(S) MOTIVO(S) PARA A Baixopeso ' "cumomiasde  Dificuldade de  Uso prolongado Outro
COLOCAGAO DA GASTROSTOMIA repeticao egluticao € sonda
7(53,84%) 11(84,61%) 13(100%) 5(38,46%) 1(7,69%)
‘ = Diminuicao dos =
QUE BENEFICIOS VOCE Reducéo de
OBSERVOUAPOSOUSODA ~ Ganfodepeso  problemas internagdes Outro Nenhum
GASTROSTOMIA respiratorios
10(72,92%) 7(53,84%) 5(38,46%) 1(7,65%) 1(7,65%)
SEU FILHO TEVE ALGUMA Nao Sim
COMPLICACAO COM A
GASTROSTOMIA 2(15,38%) 11(84,62%)
Extravasamento Mal Deslocamento
~ de alimento ao . Perda de peso Granuloma ou retirada da
SE SIM, QUAL COMPLICACAO redor da sonda funcionamento sonda
9(69,23%) 2(15,38%) 4(30,76%) 5(38,46%) 9(69,23%)
Aumento do
~ Dermatite Obstrucao Vomitos orificio da
SE SIM, QUAL COMPLICACAO gastrostomia
4(30,7%) 2(15,38%) 4(30,7%) 4(30,76%)
Tabela 3 — Dados fonoaudiolégicos
SEU FILHO FEZ USO DE SONDA ANTES DA Nao
GASTROSTOMIA 1(7,69%) 12(92,31%)
Nao
ATUALMENTE O PACIENTE ALIMENTA-SE 4(30,77%), sendo
POR VIA ORAL 9(69,23%) 1(25%) ingere todas as
consisténcias e 3 (75%) pastoso
FOI REALIZADO ALGUM ACOMPANHAMENTO Nao

FONOAUDIOLOGICO ANTES DA GASTROSTOMIA

2(15,38%)

11(84,62%)

FOI REALIZADO ALGUM ACOMPANHAMENTO
FONOAUDIOLOGICO APOS A GASTROSTOMIA

Nao

4(30,77%)

9(69,23%)
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SD3: No comecgo, a gente fica apavorada com
tudo, é bem estressante nos primeiros dias, mas
depois se vé que foi a melhor coisa a ser feito.

Categoria 2: Resisténcia e aceitacao

SD1: Levei 4 dias para aceitar a idéia. E até
quando a crianca fez a gastrostomia, eu ndo tinha
aceitado. Fazer um buraco na barriga foi bem
assustador, mas tudo bem, eu vi que ficou tudo bem
com ele.

SD2: Primeiro, a gente teve bastante resisténcia,
ficamos com medo, mas chega um ponto que nao
da mais, mas pra ele foi muito bom.

SD3: No comeco foi dificil aceitar, mas como era
para o bem da minha filha passei a aceitar.

Categoria 3: Dificuldades

SD1: Eu fiquei muito triste porque ela comia tudo
pela boca, mamava no peito, entdo foi um choque
pra mim tirar ela do peito. Eu acho que a pior coisa
para uma mae é tirar o filho do peito e ver ele pedir
e ndo poder dar.

SD2: Pra gente é triste de ver, mas para eles é
melhor, uma qualidade de vida muito melhor.

SD3: (...)as vezes pode ndo dar certo, o corpo
pode ndo aceitar, podem haver outros problemas
em relagdo a gastro onde os médicos dizem que é
normal e na verdade nao é. Temos que cuidar muito
a reagao dos nossos filhos, pois s6 nés sabemos o
dia a dia deles, observe qualquer coisinha, pode se
tornar um erro e grave.

SD4: Senti uma sensacdo bem complicada,
tanto, que eu pedi pro médico: posso? Mesmo com

a gastro dd comida pra ele? Pode uma coisa mais

pastosa, que ndo vai engasgar ele, mas com o
tempo eu vi que cada coisa que a gente dava, ele

engasgava.

Categoria 4: Beneficios

SD1: Que fagam porque é a unica maneira
da crianca se alimentar bem, ganhar peso. E
necessario.

SD2: Depois que ela fez a gastrostomia, ela
melhorou bastante, parou de ter pneumonias e
parou de aspirar, muita coisa foi resolvido.

SD3: Quando a gente colocou a gastro e agora
ta com 35,500Kg, ele teve um ganho de peso bem
bom, até para ele suportar o problema respiratdrio
dele.

SD4: Tranquilo, a opgdo foi melhor do que
a sonda nasogdstrica, pois melhora o aspecto
estético.

SD5: cada caso é um caso. Se ha necessidade
tem vantagem, pois fica mais fécil de lidar, mais
cémodo.
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DISCUSSAO

Diante dos dados coletados percebe-se uma
renda familiar mensal baixa ja que a maioria,
69,23% ganha até dois salarios minimos, além de
uma configuracao de familia onde o pai trabalha e
a mae nao atua no mercado de trabalho. Acredita-
-se que o fato de a mae nao trabalhar relaciona-se
ao tempo exigido para os cuidados de uma crianca
com PC, devido a dependéncia da crianga a familia.
Além disso, os custos de cuidar de uma crianca
com doenga cronica ou deficiéncia se manifestam
financeiramente.

Em geral, as criancas recebem a indicacéo da
gastrostomia quando ja apresentam complicacdes
clinicas como pneumonias de repeticdo e desnu-
tricdo. Pais relatam sobre as rea¢des emocionais
negativas que sentem na introducéo artificial de
métodos de alimentacdo e as maes descreveram
um forte instinto materno para a alimentagéo oral'®.
Entretanto, nesta amostra observou-se que 76,92%
das familias entrevistadas aceitaram o procedi-
mento da gastrostomia apds a primeira indicagao
médica, sendo realizada, na maioria dos pacientes,
até os cinco anos de idade. Tal achado pode estar
relacionado ao fato de existir um trabalho multidis-
ciplinar em relagdo aos pacientes com indicagéo
de gastrostomia, uma vez que pais que recebem
melhores informacdes, provavelmente aceitam e
compreendem melhor a indicacao da gastrostomia.

Verifica-se que boa parte da populagdo estu-
dada tem atendimento fonoaudioldgico antes da
colocacdo da gastrostomia, entretanto 30,77%
nao continuam com esse acompanhamento apds
a cirurgia. Isso pode justificar o fato de poucos
pacientes estarem se alimentando por via oral
concomitantemente, pois definir 0 momento certo
para recomecar a alimentacdo oral exige uma
programacéo de estratégia terapéutica especifica,
que inclui a escolha do tipo de alimento a ser dado e
/ ou planejamento do tratamento de reabilitacdo*. A
maioria dessas criancas e adolescentes esta sendo
alimentada exclusivamente pela sonda. Tradicional-
mente o fonoaudiélogo avalia e reabilita pacientes
com PC, entretanto parece importante reconfigurar
seu papel com pacientes gastrostomizados. Em
face disso, acredita-se que o fonoaudidlogo deve
repensar seu papel na abordagem dessa clientela,
visando nao apenas restabelecer a via oral mas,
na impossibilidade desta, investir em recursos tera-
péuticos que maximizem a aprendizagem do sabor
e percepcdes orais, promovendo o conforto e a
qualidade de vida destes pacientes. Nesse sentido,
a orientacao a familia deve ser foco da atencao do
fonoaudiodlogo e de toda equipe interdisciplinar.
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Os principais beneficios observados com a colo-
cacéo da gastrostomia relatados pelos cuidadores
sdo: ganho de peso, diminuicdo dos problemas
respiratdrios e reducdo de internagdes. Isso corro-
bora com a literatura, pois se encontra que um dos
principais objetivos desse procedimento é melhorar
0 bem estar fisico do paciente, invertendo ou
prevenindo a desnutricdo®. Observa-se um grande
nudmero de pacientes que fazem o uso de sonda
antes da gastrostomia com tempo de permanéncia
acima de um més, sendo esse um dos principais
motivos para a indicagéo de tal procedimento, pois
a alimentacdo por sonda nasogastrica é frequente-
mente utilizada para um curto prazo, uma vez que
a longa duracdo pode causar desconforto nasal,
obstrucdo ou deslocamento do tubo, a penetracédo
ou a irritagéo da laringe, aspiragédo pulmonar recor-
rente e diminuigdo da sobrevivéncia do individuo .
Entretanto, a Tabela 1 mostra que a dificuldade de
degluticdo é motivo unanime entre todos os entre-
vistados para a coloca¢éo da gastrostomia, seguido
das pneumonias de repeti¢cdo e baixo peso.

Além disso, grande parte dos cuidadores das
criancas ou adolescentes relataram que ja houve
complicacbes com a gastrostomia. Na Tabela 2
observam-se as complica¢gdes mais mencionadas.
Entretanto, tal dado ndo é muito referido na litera-
tura. Conhecer o relato dos familiares pode mini-
mizar os efeitos das possiveis complicacbes da
gastrostomia e melhor orientar os cuidadores sobre
o procedimento, o que resultara também em melhor
adequacéao das escolhas terapéuticas.

Observa-se nos recortes analisados a ocor-
réncia de sentimentos como de medo, resisténcia
e aceitacdo. Na categoria 1 referente ao “medo
do desconhecido”, pode-se inferir que a falta de
conhecimento sobre o procedimento pode gerar
tais sentimentos, também presente na categoria
2 “resisténcia”’, mas a resisténcia € a mudanca.
Na categoria 3 “dificuldades”, o fato de a via oral
nao ser mais a unica forma de alimentacao é vista
como problema pelos cuidadores, visto que os pais
demonstram ansiedade associada ao problema
alimentar. Muitas vezes, as maes descobriam que
um tempo maior era exigido delas na alimentacao
de seu filho, o que implicaria em menor partici-
pacdo em demais atividades e menor atencao a
outros membros da familia '®. Em alguns casos,
apo6s a implementagao da gastrostomia, observa-se
0 ganho da estabilidade clinica do caso em termos
respiratorios e nutricionais. Sendo assim, e conforme
relatado pelos pais neste estudo, o paciente passa
a ter melhores condi¢cdes para o tratamento da
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disfagia. Desse modo, é possivel desmistificar o
uso da gastrostomia como suspensao permanente
da via oral. Garantidas as necessidades caldricas
e respiratorias da crianga, a introdugéo paulatina
da oferta via oral pode ser melhor adequada pelo
fonoaudidlogo.

Os pais de criangas com PC grave se preo-
cupam com a nutricdo e a saude geral de seu filho. A
alimentacgao através da gastrostomia pode melhorar
a nutricao da crianca e consequentemente também
pode tornar a vida dos pais mais facil . Isso se
reflete na categoria 4 intitulada “beneficios”, pois os
cuidadores mostraram-se preocupados, mas reco-
nheceram os ganhos obtidos com o uso da gastros-
tomia pelos sujeitos. Cuidar de uma crianga croni-
camente doente ou deficiente também possui um
importante impacto sobre os aspectos financeiros,
profissionais, sociais e recreativos da vida familiar,
bem como no funcionamento familiar .

E importante ressaltar que nessa amostra a
maioria das criangas realizou a gastrostomia na
primeira indicacéo e antes dos cinco anos de idade.
Isso mostra a importancia do grupo multidisci-
plinar, o que deve contribuir na tomada de decisao
por parte da familia. Além disso, é necessario
avaliar a importancia da atuacdo do fonoaudio-
logo nas equipes multidisciplinares de atendimento
ao paciente gastrostomizado, pois cabe a esse
profissional participar do processo da indicagcao da
gastrostomia e apods determinar estratégias tera-
péuticas especificas e, se possivel, restabelecer a
alimentacéo pela via oral.

CONCLUSAO

As implicacdes do uso da gastrostomia e os
efeitos que produz nos familiares e cuidadores tem
recebido pouca atencdo, sendo os estudos mais
voltados aos aspectos médicos e nutricionais. Veri-
ficou-se nesse estudo que os cuidadores sentem
medo do desconhecido e em decorréncia disso,
passam a ter resisténcia e aceitacdo ao procedi-
mento cirdrgico. Também sentem dificuldades em
aceitar que a crianca nao se alimentara exclusi-
vamente pela via oral. Porém, depois da cirurgia,
grande parte dos cuidadores relatou beneficios,
como por exemplo, ganho de peso e reducado das
internacbes. Além disso, o trabalho em equipe,
no qual o fonoaudidlogo tem papel fundamental,
parece ser uma estratégia importante para melhor
abordagem desta questdo com os familiares e
cuidadores destes pacientes.
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ABSTRACT

Purpose: outlining the profile of patients with cerebral paralysis using gastrotomy and investigating
the effects of such procedure on caretakers. Method: it is a cross-sectional study with a qualitative
and quantitative nature. The research was carried out with patients of Hospital da Crianga Santo
Antbnio — Complexo Hospitalar Santa Casa who had medical diagnosis of Cerebral Paralysis (CP)
using gastrostomy. A questionnaire was applied on the caretakers containing quantitative and
qualitative questions and data regarding the sample features. Results: there was predominance
of monthly income of up to two minimum wages and a family configuration featuring the father as
the worker and the mother with no labor activity. Among the reasons for the recommendation for
such procedure, deglutition difficulty was present among all the subjects followed by repeated
pneumonias and low weight. We could observe a large number of patients who made use of
a probe before the gastrostomy with permanence time above one month. The main benefits
observed from the settlement of gastrostomy were: weight gain, reduction of respiratory problems
and less hospital admittances. From the caretaker’s reports, one perceives the occurrence of
feelings like fear of the unknown, resistance and acceptance, difficulties and benefits. Conclusion:
observing evidences that food problems are frequently found as an indication for the settlement of
gastrostomy in children with CP. Caretakers are afraid as for the impossibility of feeding the child
via oral. However, after the surgery, most of them reported benefits like weight gain and reduction

of hospital admittances.

KEYWORDS: Gastrostomy; Cerebral Palsy; Deglutition Disorders; Rehabilitation
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