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RESUMO

Introdugdo: As perturbagdes da degluticdo estdo presentes numa percentagem elevada de
criangas com Paralisia Cerebral (PC). Pela gravidade das alteragcdes motoras e cognitivas associadas
as perturbagdes de degluti¢do, o acompanhamento de um cuidador é indispensavel. E importante
que o cuidador tenha conhecimento sobre as perturbagdes da degluticido das criancas que
acompanha e quais as melhores estratégias para garantir a eficdcia e a seguranga da alimentacao.
Objetivo: O objetivo primario foi analisar a percecdo dos cuidadores sobre as perturbagdes da
degluticdo em criangas mogambicanas institucionalizadas com PC. O objetivo secundario foi
analisar a relacdo entre os fatores demograficos (idade e escolaridade) e as percecdes dos
cuidadores sobre as perturbagdes de degluticdo. Método: O estudo foi dividido em trés fases: a
primeira fase consistiu na adaptacdo linguistico-cultural do questionario intitulado "Questionario
para cuidadores de pacientes com sequelas de AVC", em portugués do Brasil para o portugués
europeu, a segunda fase consistiu no rastreio das perturbagdes da degluticdo nas criangas com PC
institucionalizadas, e a terceira fase consistiu na aplicagdo do questionario a cuidadores formais. A
recolha de dados foi realizada em dois orfanatos em Maputo que acolhem a criangas com PC.
Resultados: Participaram 51 cuidadores (50 do sexo feminino), com idades compreendidas entre 42
e 55 anos, que atendiam 67 criangas diagnosticadas com PC, com idades compreendidas entre 5 e 16
anos. A totalidade dos participantes ja tinha recebido informagdes quanto aos cuidados a ter na
alimentagdo das criangas com PC, mediante formagdes e orientagdo de colegas profissionais das
areas de nutricdo, reabilitagdo e dos cuidadores mais experientes. A maioria eram cuidadores
formais com o ensino basico de escolaridade (86,2% sdo auxiliares de a¢do educativa). A maioria
dos participantes (41,2%) considerou a administragdo de alimentos liquidos mais dificil quando
comparada com solidos (27,5%). A estratégia de bater nas costas (100%) e de bater no peito (65%)
foram as mais utilizadas pelos cuidadores em situagdes de engasgamento. Encontraram-se
correlacdes estatisticamente significativas (p<0,05) entre fatores demograficos (idade e escolaridade)
e as percecgoes dos cuidadores relativamente a identificagdo de sintomas, atitudes a adotar aquando
da degluti¢do e perante o engasgamento, inicio da alimentacdo e dificuldades especificas como
cuidador. Conclusdo: Os cuidadores formais de ambos orfanatos tem conhecimentos sobre as
perturbagdes da degluticao na PC, contudo, muitas das suas praticas para contornar as dificuldades
na alimentacdo destas criangas ndo sdao adequadas. O estudo demonstra, ainda, que a qualidade da
percecdo esta relacionada com o nivel de escolaridade e com a idade dos cuidadores formais dos
orfanatos. Os cuidadores ainda necessitam de apoio para a melhoria dos cuidados prestados ao nivel
da alimentacdo de criangas com PC de modo a minimizar os riscos de aspira¢do e a garantir um

processo de degluticao mais seguro.



Palavras-chave: Paralisia cerebral, perturbagdes da degluticao, percecao, cuidador formal.

ABSTRACT

Introduction: Swallowing disorders occur in a high percentage of children with cerebral palsy
(CP). Due to the severity of the motor and cognitive impairments associated with these disorders,
monitoring by a caregiver is essential. It is important that the caregiver is knowledgeable about the
child’s swallowing disorders and understands the best strategies to ensure safe and effective feeding.
Aim: The primary objective was to analyze caregivers’ perceptions of swallowing disorders in
children with CP at two orphanages in Maputo. The secondary objective was to examine the
correlation between demographic factors (age and education) and caregivers' perceptions of
swallowing disorders. Method: The study was divided into three phases. The first phase involved
the linguistic and cultural adaptation of a questionnaire from Brazilian Portuguese to European
Portuguese. The second phase included the screening of swallowing disorders in children with CP
at both orphanages. The third phase consisted of administering the questionnaire to formal
caregivers. Data collection was conducted at two orphanages in Maputo that welcome children with
CP. Results: A total of 51 caregivers (50 women), aged between 42 and 55 years, participated in the
study, caring for 67 children diagnosed with CP, aged between 5 and 16 years. All participants had
previously received information about feeding care for children with CP through training and
guidance from professional colleagues in nutrition and rehabilitation, as well as from more
experienced caregivers. Most caregivers had basic education (86.2% were education assistants). The
strategy of hitting the back (100%) and the chest (65%) were the most commonly used by caregivers
in choking situations. Statistically significant correlations (p < 0.05) were found between
demographic factors (age and education) and caregivers’ perceptions regarding symptom
recognition, appropriate actions during swallowing and choking, initiation of feeding, and specific
challenges faced as caregivers. Conclusion: Formal caregivers at both orphanages are aware of
swallowing disorders in children with CP. However, many of their strategies to manage feeding
difficulties are inadequate. The study also indicates that the quality of caregivers’ perceptions is
related to their level of education and age. Caregivers still require support to enhance the quality of
feeding care for children with CP in order to minimize the risk of aspiration and promote the safest

possible swallowing process.

Keywords: cerebral palsy, deglutition disorders, perception, formal caregiver.
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INTRODUCAO

A Paralisia Cerebral (PC) ¢ a principal causa da incapacidade fisica na infancia, com
prevaléncia de 2 a 4 casos, em cada mil nascidos vivos da populacdo mundial (Oskoui, Coutinho,
Dykeman, Jett¢é & Pringsheim, 2013; Sadowska, Sarecka & Kopyta, 2020). Esta perturbacio ¢
decorrente de uma lesdo nao evolutiva do sistema nervoso central (Erasmus, Van, Rotteveel,
Willemsen & Jongerius, 2012), sendo que as mais comuns sdo as tetraparésias espasticas que
correspondem em cerca de 73% dos casos (Gonzalez, Diaz, Bousofio & Jiménez, 2010). Os quadros
de PC sdo muitas vezes acompanhados por alteragdes sensoriais, de perce¢do e de cogni¢ao e por
perturbagcdes musculo-esqueléticas secundarias, que podem originar ou agravar alteracdes na
degluticdo denominadas por disfagia (Odding, et al., 2009). O quadro de disfagia pode ocasionar
desidratacdo, desnutricdo e até pneumonia aspirativa (Menezes, Santos & Alves, 2017). Neste
sentido, ¢ fundamental que todos os profissionais envolvidos na prestacdo de cuidados estejam
devidamente preparados para dar respostas as necessidades destes utentes.

Nas instituicdes como orfanatos e centros de acolhimento para criancas com necessidades
especificas, os cuidadores formais sdo os profissionais mais proximos destas criangas e,
consequentemente, os que na maioria das vezes lidam com estas dificuldades. Por este motivo,
torna-se essencial que estes profissionais conhecam os melhores procedimentos para ajudar estas
criangas.

Um cuidador formal ¢ o individuo com uma preparacao especifica para o desempenho deste
papel, e estdo integrados no ambito de uma atividade profissional, na qual se incluem as atividades
inerentes ao conteudo do exercicio laboral, de acordo com as competéncias proprias de cada
profissional de saude (Batista, 2012). Esta definicdo compreende uma diversidade de profissionais
remunerados e/ou voluntdrios que desempenham func¢des em hospitais, estruturas residenciais para
pessoas idosas (lares) e instituicdes comunitarias.

O terapeuta da fala, pelo conhecimento inerente ao seu perfil profissional, além de intervir
diretamente com estas criancas, pode também ter um papel fundamental na definicdo de estratégias,
conjuntamente com a equipa, de forma a que as dificuldades na degluticdo possam ser identificadas
e intervencionadas o mais precocemente possivel (Vianna & Suzuki, 2011).

Considerando que prevaléncia de disfagia associada a PC tem uma taxa estimada de pelo menos
43% (Erasmus et al., 2012), o papel dos cuidadores torna-se premente no acompanhamento e

cuidado das criangas com PC com dificuldades de degluti¢ao.
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Neste ambito, o principal objetivo deste estudo foi o de analisar a percecdo dos cuidadores
formais de criangas com PC, em orfanatos de Maputo, sobre as dificuldades de degluti¢dao que estas
criangas apresentam.

Tanto quanto ¢ do conhecimento do autor, em Mogambique ainda ndo existem estudos sobre as
dificuldades de degluticao em criangas com PC. Considerou-se, por este motivo, importante estudar
este tema, principalmente nestas institui¢des que necessitam de apoio profissional, economico e
educacional. Com efeito, pretende-se que este estudo possa contribuir para um aumento do
conhecimento, perspetivando-se, futuramente, o desenvolvimento de agdes de formacdo tedrico-
praticas que contribuam para um aumento de competéncias destes profissionais, considerando as
necessidades especificas encontradas.

Este trabalho encontra-se estruturado em cinco capitulos. No primeiro capitulo ¢ apresentado o
enquadramento teoérico, onde sdo abordados conceitos como o de PC, o processo de degluticdo, as
perturbagdes da degluticio, o papel dos cuidadores formais de criancas com dificuldades de
degluticdo e a adaptacdo cultural de questiondrios. O segundo capitulo centra-se na metodologia,
onde se expdem os objetivos do estudo, o tipo de estudo realizado, os participantes envolvidos, os
procedimentos utilizados, a descri¢cdo dos instrumentos, os métodos usados ¢ a forma de tratamento
dos dados que estiveram envolvidos na investigagdo. No terceiro capitulo sdo apresentados os
resultados da avaliacdo de peritos para a revisdo linguistico-cultural do questionario utilizado para
avaliagdo da perce¢do das dificuldades de degluticdo pelos cuidadores formais. Serd também
apresentada a caracterizagdo da amostra da populacdo estudada, e por ultimo serd apresentada a
analise correlacional entre as variaveis idade e escolaridade dos cuidadores e as respostas ao
questionario. O quarto capitulo integra a discussdo dos resultados, confrontando-os com a literatura
existente. Por fim, o capitulo cinco, correspondente a conclusdo, apresenta uma reflexao critica do
trabalho, as suas limitagdes, questdes futuras de investigagdes e possiveis aplicabilidades clinicas.

Seguidamente apresentam-se as referéncias bibliograficas e os anexos.

11



I. ENQUADRAMENTO TEORICO

1.1. Paralisia Cerebral

A PC ¢ a perturbagdo ndo progressiva mais comum da infancia, que afeta o desenvolvimento do
sistema nervoso central, provocando limita¢cdes na mobilidade e postura (Sadowska et al., 2020). A
sua origem ¢ provavelmente multifatorial, considerando-se fatores pré-natais (21%), como infe¢des
congénitas, gravidez multipla; perinatais (30,5%), como anoxia neonatal e pré-eclampsia; e pos-
natais (17,1%) como infe¢des ou traumas e outros fatores (3,14%) (Sudip, Anjuman, Mrinalini &
Ajaya, 2022).

A classificagio da PC baseia-se em diferentes critérios e, de acordo com a distribui¢do
topografica sdo classificadas em tetraplegia, diplegia, hemiplegia ou, situagdes raras, de triplegia e
monoplegia (Marques, Almeida, Brandio, Tabosa & Aguida, 2023). Quanto a coordenagdo motora,
a PC pode classificar-se em: 1) espastica (hipertonicidade e hiperreflexia, podendo ser unilateral ou
bilateral), com prevaléncia de 80% dos casos; ii) discinética (movimentos involuntarios,
descoordenados, repetitivos e por vezes estereotipados, com ténus muscular alterado),
representando 15% dos casos; 1i1) ataxica (alteragdes da coordenacdo do movimento e
frequentemente com hipotonia), que ocorre em cerca de 5% dos casos (Sudip et al., 2022). Existem
ainda as classificagdes mistas, ja que os casos puros sao raros (Marques et al., 2023).

A PC ¢ caracterizada principalmente pela perturbacdo motora, contudo, esta ¢ frequentemente
acompanhada por outras perturbagdes, como as cognitivas, sensoriais € ocorréncia de quadros de
epilepsia (Bufteac, Jahnsen, Spinei & Andersen, 2021; Erasmus et al., 2012). O desenvolvimento
motor normal ¢ caracterizado pela aquisicdo gradual do controlo de postura, do equilibrio e de
outras reacdes adaptativas (Sadowska et al., 2020). Esse processo depende da integridade do sistema
nervoso central (SNC) e evolui de forma organizada, de modo que cada etapa ¢ consequéncia da
precedente e necessaria a posterior (Sadowska et al., 2020). Essa evolucdo ¢ possivel pelo
desaparecimento progressivo dos reflexos primitivos, normaliza¢do do tonus muscular e maturidade
neuroldgica (Sudip et al., 2022).

O desenvolvimento motor de uma crianca com PC ocorre muitas vezes com persisténcia de
comportamentos motores primarios ¢ de padrdes motores alterados que influenciam negativamente
o desenvolvimento da capacidade de deglutir, visto que a limitacdo dos movimentos se repercute
diretamente na motricidade orofacial, acarretando perturbacdes na mobilidade, tonicidade e
sensibilidade dos orgdos envolvidos neste processo (Bufteac er al., 2021). Podem existir
complicagdes associadas, para além das alteragdes oromotoras, que influenciam as competéncias

alimentares, nomeadamente refluxo gastroesofidgico, postura incorreta, crises convulsivas e
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movimentos involuntarios, que afetam quer a mastigacdo e a degluticdo, quer a autoalimentacdo
(Bufteac ef al., 2021). Também as dificuldades auditivas, visuais e cognitivas podem influenciar o
processo de alimentacio. E de salientar que estas dificuldades se relacionam com a gravidade do

quadro motor e podem justificar a necessidade de auxilio na alimentacdo (Bell et al., 2019).

1.2. Processo de degluticao

A degluti¢do processa-se por diferentes fases intrinsecamente relacionadas, exercendo a funcao
de conduzir o alimento da cavidade oral até ao estomago de forma segura, por meio de uma
coordenagdo precisa (Menezes et al., 2017). E um fenémeno complexo que envolve um conjunto de
mecanismos oromotores, respiratorios, digestivos e neuromotores coordenados pelo cortex cerebral,
tronco cerebral e nervos encefalicos (Menezes et al., 2017). Uma degluticdo eficaz assegura a
manutenc¢do do estado nutricional do individuo (Bell et al., 2019).

A classificacdo das fases da degluticio baseia-se nas suas caracteristicas anatomicas e
funcionais, considerando-se que existe uma fase voluntaria (preparatoria oral e oral executiva) e
duas fases involuntarias (faringea e esofagica) (Erasmus et al., 2012; Speyer et al.,2019). Na fase
preparatdria ocorrem trés processos, incisdo, trituracao e pulverizagdo. Durante esta fase ocorre a
mistura do alimento com a saliva, formando o bolo alimentar (Erasmus et a/., 2012). Segue-se a fase
fase oral, onde ocorre a elevacdo e impulsdo posterior do bolo alimentar em direcdo aos pilares
amigdalianos anteriores e a faringe, desencadeando o reflexo de degluti¢ao (Speyer et al., 2019).

A duragdo da fase oral depende, maioritariamente, do tempo de mastigagdo de cada individuo,
ou seja, se o tempo de mastigacdo for maior, a duracdo desta fase ird ser igualmente maior (Erasmus
et al., 2012). Nesta fase ¢ importante ter em considera¢do o encerramento labial, para que ndo ocorra
o escape do alimento para fora da cavidade oral (Speyer et al.,2019). Desta forma, o bolo alimentar
¢ colocado entre a lingua e o palato duro antes do inicio da degluti¢do voluntaria (Lais ef al., 2021).
Aqui, o palato mole encontra-se numa posi¢ao mais baixa, para prevenir o escape do bolo na faringe
antes do inicio da degluticdo. A faringe e a laringe estdo em repouso, a via aérea encontra-se aberta
e a respiragdo nasal continua até que a degluti¢do ocorra (Speyer et al., 2019).

A fase oral executiva, como referido anteriormente, ¢ voluntaria e comega com a propulsao
posterior do bolo, realizado pela lingua, terminando com o inicio da fase faringea (Bell, et al., 2019).
Na fase oral o 4pice da lingua encontra-se apoiado contra os alvéolos superiores, ou seja, atrds dos
dentes incisivos superiores e, a parte anterior da lingua adquire uma forma concava para armazenar
o bolo alimentar (Bell et al., 2019). Assim, a lingua exerce varios papéis importantes como levar o
alimento de um lado para o outro dentro da cavidade oral para ser mastigado, juntar o alimento com

a saliva para formar o bolo alimentar, conter e acomodar o bolo formado e, por fim, propulsiona-lo
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no sentido antero-posterior na direcdo da faringe (Speyer et al., 2019). Quando o bolo alimentar
passa para a faringe, o palato mole eleva-se, ocorrendo o encerramento velofaringeo, que impede
que o alimento passe para a nasofaringe (Bell ef al., 2019).

A fase faringea ¢ involuntaria e responsavel pelo transporte do bolo alimentar da faringe até ao
esofago, inicia-se com a elevacdo e encerramento do palato mole para prevenir a passagem do bolo
alimentar para a nasofaringe. A parede posterior da faringe avanga no sentido pdstero-interior,
mantendo o bolo no dorso da lingua, impedindo-o de subir. O facto do palato mole estar encerrado e
a posicao do dorso da lingua contribuem também para impedir o retorno do alimento para a
cavidade oral (Erasmos ef al., 2012).

Para que todo o processo ocorra de forma correta e ndo haja passagem do alimento para a via
aérea, também terd de ocorrer um encerramento da glote, realizado pela epiglote e uma adugdo das
pregas vocais (Benfer et al., 2014). Neste momento, haverd elevacdo da laringe, para facilitar este
encerramento, que sera concomitante a abertura do musculo cricofaringeo para permitir a entrada do
alimento para o es6fago. Esta fase dura, aproximadamente, um segundo (Bell ef al., 2019). Aquando
da passagem do bolo alimentar da faringe para o es6fago, da-se o inicio da ultima fase da degluti¢ao,
a fase esofagica (Lais et al., 2021). A fase esofagica consiste no transporte do bolo alimentar do
esofago até ao estomago (Benfer et al., 2014). Esta ocorre no momento em que o bolo alimentar
atinge o segmento faringo-esofagico superior, desencadeando o peristaltismo esofagico, que
encaminha o bolo alimentar pelo es6fago até ao estomago (Shaker et al., 2013; Lais et al., 2021). E
uma fase inconsciente e involuntaria que dura, aproximadamente, cinco segundos. O bolo alimentar
desce ao longo do esdfago, apds a abertura do musculo cricofaringeo, e € levado para o estobmago
por meio dos seus movimentos peristalticos (Lais et al., 2021). Nessa fase ocorrem duas ondas
peristélticas: a primaria e a secundaria que, sdo iniciadas pelos constritores da faringe (Benfer et al.,
2014). Quando a onda peristaltica primaria alcanga o esfincter esofagico inferior, este relaxa e
permite a passagem do bolo alimentar para o estdmago, encerrando-se assim o processo da
degluticao (Benfer et al., 2014).

Qualquer alteragdo nas fases do processo de degluticdo pode originar um quadro de disfagia.
Uma defini¢do recente de consenso refere que a disfagia ¢ uma incapacidade funcional que impede
ou limita a ingestdo de alimentos e liquidos e que torna a degluticdo insegura, ineficaz,

desconfortavel ou afeta a qualidade de vida (Nielsen et al., 2023).
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1.3. Disfagia na PC

A disfagia ¢ uma condi¢do que compromete significativamente a qualidade de vida relacionada
com a saude de criangas com PC (Smith et al., 2022). A disfagia na PC esta associada a multiplos
fatores, incluindo a gravidade do quadro clinico, o tipo de movimentos involuntirios e o
compromisso dos reflexos protetores das vias respiratorias (Ron et al., 2023).

A prevaléncia de disfagia em criangas com PC pode variar entre 43% (Speyer et al., 2019) e
93,8% (Benfer et al., 2014) dependendo da gravidade do quadro e do tipo de PC. Em geral, criangas
com formas mais graves de PC, como tetraparésia espastica ou discinética, apresentam maiores
dificuldades de degluticdo (Ron et al., 2023).

As perturbagdes das fungdes motoras e sensoriais orais associadas a PC podem originar um
espectro de dificuldades de degluticao, apresentando usualmente sinais e sintomas como
regurgitacdo, dificuldades na degluticao de saliva, tosse no momento da alimentagdo e instabilidade
respiratdria ou apneia, dificuldades de mastigacdo, entre outros, que podem originar aversao
alimentar, alteracdo de consisténcias, um aumento do tempo despendido com a alimentacdo e a
necessidade de modificacdes da dieta (Speyer et al., 2019).

Em particular, as dificuldades oromotoras, como a auséncia de lateralizagao da lingua ou escape
anterior do alimento na cavidade oral, e a falta de controlo da cabega ¢ do tronco sao considerados
0s maiores problemas para a alimentacdo de criangcas com PC (Costa et al., 2020; Germano, Lima,
Girdo & Ribeiro, 2021). Adicionalmente, Costa (2020) refere que a complicacdo mais relevante,
identificada em 64% das criancas estudadas, foi a pneumonia aspirativa.

As alteragdes na fase oral podem resultar no escape anterior do alimento devido a forca
muscular reduzida, bem como escape prematuro do alimento para a faringe, degluti¢cdes fracionadas
(aumentando o tempo de transito oral e tempo global da refei¢do), dificuldades de limpeza de
residuos na cavidade oral e/ou em orofaringe apos a degluticdo, comprometendo a segurancga e
eficacia da degluticdo (Benfer et al., 2014; Maggioni & Araujo, 2020). O estudo de Mouilly,
Midaoui e Hessni (2022) refere que 78,5% das criangas com PC estudadas ndo apresentavam um
encerramento labial adequado durante as refeigdes.

Na fase faringea, as dificuldades estdo associadas a forca reduzida de ejecdo do bolo alimentar,
encerramento ineficaz de vias aéreas (por reducao do movimento de palato ou laringe) e alteragdes
no transporte do bolo até o inicio do esoéfago (alteragdo ou limitacdo do movimento e contragdo da
faringe), podendo resultar em residuos de alimentos nas valéculas e seios piriformes (regido
faringo-laringea), aspiracao do alimento (principalmente liquidos) para as vias aéreas, refluxo
faringonasal e reduzida abertura do esfincter esofdgico superior (Sadowska, et al., 2020; Vianna, et

al., 2011).
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A prevaléncia das dificuldades na alimentagcdo parece estar diretamente relacionada com a
gravidade da lesdo (Dahlseng et al., 2012). Menezes et al. (2017) e Costa et al. (2020) constataram
que 93,8% e 73%, respetivamente, das criangas com PC possuia alguma perturbagdo na auto-
alimentagdo, sendo por muitas vezes auxiliadas pelo seu cuidador formal. Neste ambito, o estudo
de Mouilly et al. (2022) reportou que 72,3% das criancas com PC estudadas apresentava
dificuldades na auto-alimentagdo o que reforca a necessidade e a importancia do papel dos
cuidadores formais.

A literatura reflete sobre a importancia do rastreio da disfagia nas criangas com PC, de modo a
evitar as suas principais consequéncias: desnutricdo (e.g. subnutricdo, deficiéncia de
micronutrientes, osteopenia) (Calderone et al., 2025), micro-aspiragdes ou infe¢des de repeticdo que
agravam o estado neurologico (Ron et al., 2023; Calderone et al., 2025). O uso de instrumentos de
rastreio podem ser um recurso importante para a identificacdo do risco de disfagia para posterior
encaminhamento de avalia¢dao clinica/instrumental dos casos sinalizados, com vista a redugao de
custos desnecessarios e/ou procedimentos mais invasivos (Ron et al., 2023).

A identificagdo dos fatores de risco pode ocorrer através da revisdo da historia clinica, do
exame fisico e/ou de exames complementares ja realizados (Etges, Scheeren, Gomes & Barbosa,

2014; Heckathorn, Speyer, Taylor & Cordier, 2016; Nunes, Barbosa & Cardoso, 2022).

1.4. Alimentacao e intervencio em criang¢as com PC

A alimentacao de criancas com paralisia cerebral pode ser um processo complexo e demorado,
influenciado por diversos fatores, incluindo a gravidade da disfun¢do oromotora e a presenca de
comorbilidades (Taylor ef al., 2025). As alteragdes de degluti¢do das criangas com PC podem surgir
ou agravar-se com a idade e, por vezes, sao sugeridas mudangas na alimentacdo para promover a
seguranca da degluticado. Em alguns casos o uso de sonda nasogastrica ou outro tipo de sonda pode
ser necessario (Gonzalez et al., 2010; Maggioni & Araujo, 2020). E essencial que cuidadores e
profissionais de saude estejam atentos aos primeiros sintomas de dificuldades alimentares e outras
complicagdes clinicas como as infe¢des respiratdrias (Gonzalez et al., 2010).

A literatura refere que as criangas com PC que apresentam perturbagdes na degluticdo
beneficiam do encaminhamento para terapia da fala com o objetivo de promover uma maior
funcionalidade na alimentagdo e de verificar se a via de alimentacdo utilizada ¢ segura e eficiente
para cada crianga (Sudip et al., 2022). O terapeuta da fala, na sua avaliacdo, deve considerar as
fungdes orofaciais das estruturas estomatognaticas, ndo deixando de orientar também quanto a
postura, ao posicionamento e possiveis manobras compensatorias (Vianna & Suzuki, 2011; Sudip et

al., 2022). A intervencao nos quadros de disfagia pode assim contemplar estratégias compensatorias
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e de reabilitacdo (Terré¢ & Mearin, 2012). A adaptacdo de texturas ¢ uma das estratégias de
compensagdo mais utilizadas para garantir a seguranca na alimentacdo. No estudo de Mouilly et al.,
(2022) a modificagdo de texturas foi adotada em 95,4% das criangas com PC estudadas.

A presenca de uma equipa interdisciplinar capacitada ¢ necessaria para o tratamento adequado
das dificuldades de degluti¢do, prevenindo as repercussdes nutricionais ¢ da satide destas criangas,
pois, as alteracdes nutricionais e da degluti¢do podem agravar o desenvolvimento motor e cognitivo,
a socializacdo, a funcdo psicologica e na saude global em individuos que ja possuem todas essas
esferas comprometidas (Sudip et al., 2022). Também a higiene oral em criangas com PC representa
uma darea critica de intervengdo, frequentemente negligenciada, mas intimamente relacionada com
as alteracdes alimentares e com a satde geral da crianca. Devido as limitagdes motoras, cognitivas e
sensoriais associadas a PC, estas criangas estdo particularmente vulnerdveis a problemas orais
(Lansdown et al., 2022). A presenga de disfagia, alteracdes na consisténcia alimentar e maior tempo
de exposicao a alimentos na cavidade oral intensificam o risco de comprometimento da saude oral
(Cui et al., 2022), o que, por sua vez, pode agravar o risco de aspiracdo de alimentos.

Habitualmente, os pais ou familiares sdo os responsaveis pela alimentagdo e higiene destas
criangas, independentemente das dificuldades de degluti¢do existentes (Maggioni & Araujo, 2020).
Contudo, pela necessidade constante de suporte para além da alimentacdo, as criangas com PC
podem necessitar de cuidados especificos, recorrendo-se a cuidadores formais para a monitorizacao
constante destas criancas (Maggioni & Araujo, 2020). Em instituicdes como orfanatos, que sdo o
local de pesquisa deste estudo, os cuidadores formais sdo os responsaveis pela alimentacao e pelos

cuidados de higiene das criangas residentes.

1.5. Cuidador formal de criangas

Segundo Ferreira (2010), cuidar significa zelar, ser responsavel pelo bem-estar, tomar conta e
responsabilizar-se pelo outro. O cuidado denota precaugdo, preocupagdo e atengao, sendo possivel
inferir que cuidar de uma crianga ndo se trata apenas de proporcionar habitacdo, alimentacdo,
higiene e educagdo, mas também de se preocupar com o desenvolvimento, adaptacao e socializagao
(Ferreira, 2010). Pode-se dizer que as necessidades de cuidar e de ser cuidado sdo inerentes ao ser
humano, ja que ¢ através do cuidado que se consegue construir os elos necessarios para satisfazer as
necessidades que o outro e ele proprio carecem (Ferreira, 2010). O cuidado a criangca com PC deve
ser abrangente, partindo tanto da equipa de satude, quanto da familia (Menezes, 2017).

Um cuidador formal € um profissional remunerado, contratado para realizagdo de cuidados aos
individuos (Batista, 2012) e que tem como fun¢des zelar pelo bem-estar, satude, alimentagado, higiene

pessoal, educagdo, cultura, recreacdo e lazer da pessoa assistida (Batista, 2012; Cardoso, 2015).
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Com efeito, a funcdo de cuidador informal pode estar associada uma diversidade de
profissionais remunerados e/ou voluntarios em hospitais, lares e instituigdes comunitérias (Batista,
2012). Menezes et al. (2017) e Maggioni e Araujo (2020) referem que os cuidadores de criangas com
PC ¢ disfagia assumem a fun¢do de alimenta-las como sendo um processo cansativo, pouco
agradavel e desgastante, pelo facto de ndo conseguirem suprir as necessidades alimentares das
criancas de forma prazerosa e eficaz. Durante o processo de alimentacdo, podem existir episddios
de tosse, engasgos, instabilidade respiratdria e regurgitacdo, além do tempo desprendido nessa
atividade e necessidade de ementa exclusiva, adequado as suas dificuldades e necessidades
nutricionais, 0 que agrava a perce¢ao negativa acerca deste processo. As dificuldades em ter uma
alimentacdo adequada tem como uma das consequéncias mais relevantes um aporte insuficiente em
energia e nutrientes, quer em qualidade (aporte de micronutrientes), quer em quantidade (aporte de
macronutrientes) (Sullivan et al., 2002; Calderone et al., 2025), para um adequado estado nutricional,
representando um desafio significativo, tanto em termos de tempo despendido como de
complexidade do processo (Taylor et al., 2025). Estudos qualitativos acrescentam que os cuidadores
enfrentam desafios emocionais e praticos significativos ao alimentar criangas com PC. A falta de
apoio adequado por parte dos profissionais de saide pode aumentar a ansiedade ¢ a sensagdo de
isolamento dos cuidadores formais (Taylor et al., 2021). Os autores recomendam abordagens
individualizadas e parcerias colaborativas entre profissionais de saude e cuidadores para melhorar a
experiéncia alimentar e o bem-estar geral das criangas (Taylor et al., 2021).

Gonzélez et al. (2010) analisaram os conhecimentos, atitudes e praticas de cuidadores de utentes
com disfagia neurogénica tendo encontrado pouco conhecimento em relacao aos riscos da disfagia,
a importancia da tosse neste processo e aos cuidados com a consisténcia do alimento oferecido,
incluindo utensilios especificos e posturas seguras para a alimentagdo. Neste estudo, os autores
também relataram que o conhecimento relativamente ao conceito de aspiragdo era escasso, tendo
registado que a maioria dos participantes (66,6%) desconhecia a sua existéncia. Por outro lado,
Erasmus et al. (2012) afirma que quando os cuidadores formais sdo orientados sobre o
conhecimento da perturbacdo, designadamente sobre aspetos relativos ao diagnostico, tratamento e
prognostico, potencialidades da crianca e possibilidades terapéuticas, estes sentem-se mais
preparados para tomar decisdes quanto a dieta e postura na alimentagdo. Tal facto, tem repercussoes
diretas na diminui¢ao das dificuldades em lidar com as alteragdes de degluticao.

Maggioni e Araujo (2020) analisaram a qualidade das orientagdes recebidas e as praticas
alimentares dos cuidadores de criangas com PC. Os participantes relataram dificuldades para
alimentar as criangas com PC, em particular na organizacdo da postura da crianga (31,8%) e na

aceitagdo da dieta (18,2%). A definicdo da consisténcia do alimento, a velocidade da oferta, a
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presenga de tosse e/ou de engasgo durante a alimentagdo foram também foram citados como
dificuldades encontradas pelos cuidadores no processo alimentar da crianga. Nao obstante, e apesar
das dificuldades citadas, 84,7% dos cuidadores estudados refere seguranca em executar essa tarefa.
Neste sentido, ¢ importante que os cuidadores tenham conhecimentos sobre a situagdo do utente
com dificuldades de degluticao e sobre como contornar estas dificuldades, de forma a garantir a
seguranc¢a durante a alimentacdo, sem negligenciar a necessidade de manter a nutri¢do e hidratagado
adequadas (Maggioni & Araujo, 2020). Um interessante estudo realizado no Bangladesh (Adams et
al, 2012) estudou cuidadores de criangas com paralisia cerebral, com um nivel minimo de educagao
formal e que viviam em condi¢des de pobreza extrema. Apds uma intervencao de formagdo, curta e
de baixo custo, conseguiram alterar as praticas alimentares, com consequéncias altamente positivas
para a prestacdo de cuidados (Adams et al, 2012). Um outro estudo realizado na Tanzania (Mlinda
et al., 2018) avaliou o impacto de um programa pratico de educacdo nutricional destinado a
cuidadores de criancas com PC. Os resultados deste ensaio clinico indicaram melhorias
significativas nas competéncias de alimentagdo dos cuidadores, incluindo posicionamento adequado
da crianga, ritmo de alimentac¢do e envolvimento da crianga no processo alimentar. Além disso, os
cuidadores relataram uma redugdo do stress durante as refei¢des e melhoria no humor das criangas
(Mlinda et al., 2018).

Desse modo, o apoio de cuidadores devidamente orientados, torna-se essencial para a saude e
para a minimizagdo das dificuldades enfrentadas durante a alimentagdo. A compreensao
aprofundada desses desafios ¢ essencial para desenvolver estratégias eficazes que apoiem tanto as
criangas quanto os seus cuidadores. Neste sentido, surgiu o interesse em analisar o nivel de
conhecimento de cuidadores formais de orfanatos em Mogambique para lidar com as criangas com
dificuldades de degluticdo e a sua capacidade para identificar possiveis sinais e sintomas de uma
perturbagdo da degluticdo. A andlise destes factores envolve a utilizagdo de instrumentos
desejavelmente validados que permitam uma maior compreesao do papel dos cuidadores formais na

identificacdo e monitorizacao das dificuldades de degluticao em criangas institucionalizadas.

1.6. Adaptacio cultural de instrumentos de medida em saude

Na area da satde evidencia-se um crescente nimero de questionarios e escalas disponiveis que
procuram verificar e avaliar fenomenos em diferentes ambitos de intervencdo e investigacdo, sendo
desejavel que esses instrumentos sejam validos e fidedignos (Alexandre & Coluci, 2011). Os
instrumentos de medicdo em satde podem ter diversos objetivos, que podem servir tanto para a

caracterizagdo de determinada condicdo clinica, como de suporte ao diagndstico.
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O desenvolvimento integral de um novo instrumento de medida em satide ¢ complexo, utiliza
varios recursos e requer a mobilizacdo de competéncias e de conhecimentos de diversas areas do
saber (Coluci et al, 2015). Por este motivo, antes de se desenvolver novos instrumentos,
recomenda-se que o investigador faga uma pesquisa e revisdo dos questionarios ja existentes
(Streiner & Norman, 2009) pois podem muitas vezes atender as mesmas finalidades pretendidas ou
similares. Outra recomendagdo ¢ a de que haja preferéncia por realizar a adaptagdo cultural de
questionarios previamente desenvolvidos e/ou validados para outros idiomas em detrimento de
construir novos instrumentos (Keszei et al., 2010).

A validagao de conteudo por peritos ¢ uma etapa importante no processo de adaptacao cultural
e linguistica das escalas e questionarios. Para este efeito existem varias técnicas de investigacao,
sendo o método Delphi uma técnica de investigacdo frequentemente utilizada para obter consenso
entre um grupo de especialistas sobre um determinado tema. Os principais passos do método Delphi
incluem: 1) selecdao dos peritos: escolha de especialistas com conhecimento e experiéncia relevantes
no tema em questdo; ii) primeira ronda de questionarios, em que os peritos respondem a um
questionario inicial de forma anoénima; iii) andlise das respostas, em que as respostas sdo
compiladas e analisadas pelos investigadores; iv) segunda ronda de questionarios, em que um novo
questionario ¢ enviado aos peritos, incluindo um resumo das respostas da primeira ronda.

Os peritos podem rever as suas respostas com base nas opinides dos outros; v) rondas
subsequentes, em que o processo ¢ repetido até que se alcance um consenso ou até que as respostas
se estabilizem (Romero-Collado, 2021). O método Delphi consiste, assim, num conjunto de
questoes respondidas sequencial e individualmente, com informacgdes resumidas sobre as respostas
do grupo aos questionarios anteriores (Miranda & Cornacchione, 2014; Rozados, 2015). Os
resultados sdo analisados pelos investigadores entre cada rodada de questionarios. S3o analisadas as
opinides dissonantes, bem como as suas justificagdes e comentarios, sistematizando-as e
compilando-as para, posteriormente, as reenviar ao grupo (Marques & Freitas, 2018).

A construcdo ou adaptacdo de questiondrios exige, assim, uma abordagem metodologica
cuidadosa e fundamentada, que deve incluir, sempre que possivel, a validagdo de conteudo por
peritos. Neste contexto, o método Delphi destaca-se como uma estratégia eficaz e amplamente
reconhecida para obtencao de consenso entre especialistas, permitindo assegurar a relevancia,

clareza e adequacao cultural dos itens de um instrumento.
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1.6.1. Avaliacao especifica de criancas com PC e perturbacdes da degluticao

Idealmente, a avaliagdo de criangas com PC devera integrar instrumentos que sejam cultural e
linguisticamente adaptados ao contexto em que sao aplicados (Alexandre & Coluci, 2011). Os
instrumentos utilizados devem ser convenientes para que o profissional os aplique, e confortaveis
para o utente (Allik er al, 2006). Para garantir validade ecologica e relevancia clinica, ¢
fundamental integrar tanto a perspetiva dos profissionais de saude, através de medidas de resultados
relatadas pelo clinico Clinician-Reported Outcome Measures (ClinROMs), como a perce¢dao dos
proprios ou dos cuidadores, através de Patient-Reported Outcome Measures (PROMs) (Willis et al.,
2021). No entanto, em Portugal, a disponibilidade de versdes validadas em portugués europeu
desses instrumentos ¢ limitada.

No dominio dos PROMs, nem sempre ¢ possivel para os profissionais de satde observar as
criangas no seu proprio ambiente, o que torna um PROM uma ferramenta de avaliagdo importante
(Patrick et al., 2007). Adicionalmente, como os testes de diagnostico-padrao podem ser invasivos ou
escassos, questionarios validos de medidas resultados relatados pelos pais ou cuidadores, podem
desempenhar um papel fundamental na compreensdo e na intervengdo das perturbagdes da
degluticao (Baqays et al., 2021). Idealmente um PROM deve ser preenchido pelo proprio mas em
criangas muito jovens ou com uma capacidade comunicativa limitada e insuficiente para autorrelato,
os cuidadores assumem um papel essencial enquanto proxies, cuja perspetiva deve ser integrada na
avaliacdo funcional e no planeamento da intervengdo. O uso de instrumentos que integrem a
perce¢do dos cuidadores ¢ especialmente relevante considerando que sdo frequentemente os
principais observadores das dificuldades alimentares da crianca, especialmente em contextos
institucionais. A inclusdo de medidas subjetivas permite uma compreensdo mais ecoldgica das
dificuldades da crianga, da eficicia das estratégias adaptativas e do impacto na dinamica das
instituicoes.

Neste ambito, destaca-se a Montreal Children’s Hospital Feeding Scale (MCH-FS), um
instrumento de rastreio desenvolvido por Ramsay et al. (2011), que avalia dificuldades alimentares
com base no relato dos cuidadores. Esta escala abrange dominios como o tempo de alimentagao,
comportamentos da crianca durante as refei¢des e o nivel de preocupacao parental. Este instrumento
¢ composto por 14 itens e foi projetado para identificar dificuldades alimentares, com propriedades
clinimétricas para uso em criangas entre os seis meses € os seis anos ¢ 11 meses (Ramsay et al.,
2011). Em Portugal, Lopes et al., (2015) iniciaram a tradugdo e adaptacdo deste instrumento. A
versdo portuguesa desta escala tem aceitabilidade linguistica e cultural, mostrou precisao na

distingdo entre a opinido de cuidadores, contribuindo assim para a sua validagdo preliminar na
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populacdo portuguesa. Os autores ressalvam que a sua aplicabilidade deve resultar apenas apds o
estudo da sua precisao.

Outro instrumento relevante ¢ o Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-1S), desenvolvido por
Lefton-Greif et al. (2014), que avalia o impacto das dificuldades de degluti¢do da crianga no bem-
estar emocional, funcionamento diario e qualidade de vida do cuidador. Este instrumento apresenta
evidéncia robusta de validade e fidedignidade, tendo sido amplamente utilizado na investigagdo
internacional (Baffi et al., 2025; Rama et al., 2022; Lefton-Greif et al., 2014). No entanto, a data, ndao
¢ conhecida uma tradugdo ou validag¢do culturalmente adaptada para o portugués europeu, o que
limita a sua aplicabilidade direta no contexto nacional.

Além destes, o Protocolo de Avaliacdo de Dificuldades Alimentares na Paralisia Cerebral,
desenvolvido no Brasil por Conde et al., (2016), embora ndo validado formalmente, inclui sec¢des
baseadas na percecao dos cuidadores quanto aos sinais de dificuldade durante a alimentagao.

Nenhum dos instrumentos previamente citados avalia especificamente o conhecimento e a
percecdo dos cuidadores relativamente as dificuldades de degluticdo das pessoas que cuidam. Neste
ambito, foi identificado o Questionario Para Cuidadores de Pessoas com Disfagia por Sequela de
AVC (Abreu, 2013) elaborado para a avaliagdo da percecdo de cuidadores formais sobre a disfagia.
Apesar de ter sido desenvolvido especificamente para cuidadores de utentes com sequelas de AVC,
foi o Unico instrumento encontrado na literatura que permite analisar a percecdo dos cuidadores
formais relativamente as dificuldades de degluticio E composto por duas partes, sendo a primeira
parte destinada a caracterizagdo sociodemografica da amostra (i.e. dados biograficos, nivel
académico e numero de anos de experiéncia) e a segunda parte relativa a caracterizacdo do
conhecimento e da perce¢ao dos cuidadores formais sobre as dificuldades de degluticao.

Embora algumas medidas possam ser usadas independentemente, muitas devem ser usadas em
conjunto com outras ferramentas para garantir uma melhor compreensao da pessoa, dos cuidadores
e das suas necessidades (Wilke et al., 2004). Neste ambito, os instrumentos ClinROMSs, baseados na
observagdo direta por profissionais, incluem varias ferramentas consolidadas internacionalmente. A
Escala de Avaliacdo Clinica da Degluticdo na Paralisia Cerebral, desenvolvida por Silvério (2016)
no Brasil, permite categorizar o desempenho da degluticdo em diferentes niveis de funcionalidade,
com base na observagdo clinica de sinais como tosse, engasgamento ou escape nasal durante a
alimentacdo. Esta escala estd escrita em portugués do Brasil e encontra-se ainda em processo de
validagdo final. Nao sdo conhecidas adaptagdes nem validacdo para o portugués europeu, o que
impde cautela quanto a sua aplicabilidade linguistica e cultural.

Um outro instrumento de rastreio de dificuldades alimentares para individuos com paralisia

cerebral ¢ o Protocolo de Avaliacdo de Dificuldades Alimentares na Paralisia Cerebral.
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Desenvolvido no Brasil e proposto por Conde ef al., (2016) permite analisar tanto a sensibilidade
como a fun¢do motora oral na alimentacdo de pessoas com paralisia cerebral. No entanto, e a
semelhanca dos restantes, ndo foi ainda submetido a processos formais de validagao clinimétrica.

Adicionalmente, o protocolo de avaliagdo fonoaudiolégica ¢ um instrumento elaborado para
avaliar especificamente criancas com PC entre os 2 ¢ 12 anos de idade (Vivone, Tavares,
Bartolomeu, Nemr & Chiappetta, 2007). Este protocolo de rastreio ¢ constituido por 12 questdes e
prevé os materiais a usar para o rastreio das dificuldades de degluticdo (10ml de sumo oferecido
num copo, 10g de iogurte homogéneo oferecido numa colher ¢ 10g de pao oferecido em pedagos
pequenos, os quais devem ser ingeridos na totalidade e na ordem apresentada), devendo o clinico
observar as fases preparatéria e oral da degluticdo e descrever diferentes comportamentos: 1)
captagdo e ndo captacao do alimento: se o examinado captou todo o alimento, se captou parcial ou
assistematicamente, considerando-se presente, se houve captagdo do alimento ou ausente, quando
nao ha qualquer captacao; ii) verificagdo da presencga (assinalando-se se héa escape de alimento) ou
auséncia de encerramento labial; iii) presenga (mesmo quando realizada apenas movimentagdo
postero-anterior da lingua em lugar da trituracdo) ou auséncia de incisdo e/ou trituracdo com o0s
dentes; iv) na fase faringea, verificagdo da mobilidade laringea (considerada presente na elevacao
laringea e ausente na assintomatia da mobilidade); v) analise da presenca ou auséncia de reflexos
motores orais (Vivone et al., 2007).

Outros ClinROMs, relevantes a nivel internacional, incluem o Schedule for Oral Motor
Assessment (SOMA) (Reilly, 1995), que permite uma avaliagdo estruturada da fung¢do motora oral
em criancas com dificuldades alimentares, € o Dysphagia Disorders Survey (DDS) (Sheppard et al,
2014), que avalia sinais comportamentais indicativos de disfagia em criangas com perturbagdes do
neurodesenvolvimento. Contudo, tal como os anteriores, ndo sdo conhecidas versdes traduzidas
estes nem validados para o portugués europeu destes instrumentos.

Com base na analise dos instrumentos de avaliacao disponiveis para criangas com PC, constata-
se uma lacuna significativa na disponibilidade de ferramentas devidamente adaptadas e validadas
para o contexto portugués. A integracdo de medidas subjetivas, como os PROMs, e objetivas, como
os ClinROMs, revela-se essencial para uma compreensdo abrangente das dificuldades alimentares e
de degluticdao, permitindo uma avaliacdo mais completa e centrada na crianga € no seu contexto

ecologico.

23



II. METODOLOGIA

2.1. Objetivos

O presente estudo teve como objetivo primdrio analisar a perce¢do dos cuidadores sobre as
perturbagdes da degluticdo em criangas com PC institucionalizadas em orfanatos de Maputo. Como
objetivos secunddrios pretendeu-se: a) identificar as estratégias utilizadas durante a alimentacao
pelos cuidadores formais de criangas com PC b) analisar a relagdo entre a perce¢ao das dificuldades
de degluticdo das criangas com PC e a idade dos cuidadores formais, c) analisar a relagdo entre a
percegdo das dificuldades de degluti¢do das criangas com PC e o niumero de anos de escolaridade

dos cuidadores formais.

2.2. Consideracoes éticas

O plano de projeto do presente trabalho teve um parecer positivo do Conselho de Mestrado da
ESSAlcoitdo e posteriormente foi aprovado pela Comissdao de Bioética do Instituto Superior de

Ciéncias de Saude (Mogambique), com o codigo TFCMTFVNO01/23.

2.3. Tipo de estudo

O presente estudo foi dividido em trés fases; a primeira enquadrou-se num estudo do tipo
metodoldgico de adaptagdo linguistico-cultural de um instrumento de avaliagao da autopercegdo de
cuidadores de criangas com dificuldades de degluticdo, em portugués do Brasil para o portugués
europeu. A segunda fase enquadrou-se numa analise transversal de natureza descritiva para rastreio
de criancas com PC residentes em orfanatos. A terceira fase enquadrou-se num estudo
observacional, transversal de natureza descritiva e analitica para a avaliagdo da percecdo de
cuidadores formais sobre as dificuldades de degluticdo, com uma amostra ndo probabilistica por
conveniéncia. Esta técnica de amostragem ¢ utilizada quando se pretende trabalhar com individuos
que formam uma populacdo com uma determinada caracteristica (Sampaio, 2022) e quando a
possibilidade de sele¢do dos elementos ndo ¢ igual para todos, pois, apenas sdo escolhidos os
sujeitos mais disponiveis ou acessiveis, que se encontram num determinado local, num determinado

momento (Vehovar et al, 2016).
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2.4. Fase 1 - Adaptacao linguistico-cultural
2.4.1 Painel de peritos

Foi constituido um painel de peritos de acordo com o Método Delphi. Como critérios de
inclusdo, os peritos deviam ser cuidadores formais com pelo menos um ano de experiéncia de
trabalho com criangas institucionalizadas com PC e dificuldades de degluticdo, e com dominio

escrito e falado da lingua portuguesa.

2.4.2. Materiais
Foi utilizado o questionario para cuidadores de pessoas com disfagia por sequela de AVC

(Abreu, 2013), composto por duas partes, sendo a primeira parte constituida por 7 questdes
destinadas a caracterizagdo sociodemografica da amostra (i.e. dados biograficos, nivel académico e
numero de anos de experiéncia) e a segunda parte relativa a caracterizagdo do conhecimento e da

percegdo dos cuidadores formais sobre as dificuldades de degluti¢dao (10 questdes).

2.4.3 Procedimentos
ApoOs as aprovagoes formais e parecer ético, o painel de peritos foi recrutado num centro de

reabilitagdo psicossocial. Os peritos analisaram o conteido do instrumento em termos de
equivaléncia conceptual, semantica e idiomatica; deram indica¢des para modificar e/ou excluir os
itens considerados inadequados ao questionario e propuseram novas redagdes para os itens. Os
peritos foram convidados a analisar e a dar a sua opinido sobre o contetido adaptado escolhendo
entre as opgdes "concordo" ou "ndo concordo" sendo que a ultima opg¢do carecia de posterior
sugestdo. A equipa de investigadores determinou que os itens com mais de 90% de concordancia

seriam selecionados para integrar a nova versao de acordo com Polit ez al. (2006).

2.5. Fase 2 - Rastreio das perturbacgodes da degluticdo as criangas dos orfanatos

2.5.1 Amostra
Foram incluidas todas as criancas residentes com PC com ou sem queixas de alteracdes de

degluticao. Foram excluidas criangas que apresentassem graves alteracdes do estado de consciéncia.
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2.5.2 Materiais

Considerando os objetivos, o contexto de recolha do presente estudo e a limitagdes existentes
nos instrumentos de medida, optou-se por utilizar um questionario previamente desenvolvido em
detrimento de construir um novo instrumento. Foi utilizado o Protocolo de Avaliacao
Fonoaudiolégica (Vivone et al, 2007), que permite avaliar criancas entre os 2 ¢ os 12 anos de idade
com PC. Este protocolo de rastreio ¢ constituido por 12 questdes e inclui os seguintes pardmetros:
reflexo de morder, capta¢do do bolo alimentar, encerramento labial, sialorreia, sustentacdo do copo
(com os labios), retirada do alimento na colher, preparacao do bolo alimentar, condu¢do do bolo
alimentar, mobilidade laringea, refluxo nasal, engasgos e respiragdo ruidosa durante a degluticao
(Anexo V). A pontuacdo pode variar entre 0 e 12 pontos, demonstrando o desempenho de cada
crianga, estando mais proxima do normal quanto mais proxima de 12 estiver do total. Nao foram

definidos pontos de corte pelos autores.

2.5.3 Procedimentos

As criancas foram selecionadas a partir do denominado "processo do doente", do arquivo de
cada orfanato. Foi efetuado um rastreio das perturbacdes da degluticao a todas as criangas com PC
dos orfanatos em estudo de forma a enquadrar e garantir que os participantes deste estudo atendiam,

de facto, criangas com perturbacgdes de degluti¢ao.

2.6. Fase 3 - Anadlise da percecao dos cuidadores sobre as dificuldades de degluticdo de criangas
com PC

2.6.1 Amostra
Participaram no estudo cuidadores formais que: a) desenvolviam fun¢des junto de criangas

institucionalizadas em orfanatos de Maputo com diagndstico de PC com dificuldades de deglutigdo;
b) apresentaram capacidade para ler e escrever em portugués; c) aceitaram participar no estudo
através da assinatura e preenchimento do consentimento informado livre e esclarecido. Foram
excluidos todos os cuidadores formais com menos de um ano de experiéncia na alimentacao de

criangas com PC com dificuldades de degluti¢ao.
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2.6.2 Materiais
Foi usada a versao de consenso do questionario para cuidadores de pessoas com disfagia por

sequela de AVC (Abreu, 2013).

2.6.3 Procedimentos
Depois da obtengdo da versdo final do questiondrio, foram submetidos os pedidos de

autorizagdes as diregdes dos orfanatos, para recolha de dados junto dos cuidadores formais. Apos o
processo de aprovacdo, realizou-se uma reunido com as cuidadoras formais, dos orfanatos em
estudo, para a explicacdo acerca dos objetivos do estudo. O preenchimento dos questionarios foi
voluntario e o tratamento dos dados obtidos foi realizado apenas no ambito do presente estudo,
salvaguardando, durante todo o processo de investigacdo, o respeito pelos principios éticos de
voluntariado e anonimato dos participantes. Todos os cuidadores formais que participaram do
estudo assinaram um formuldrio de consentimento informado livre e esclarecido (Anexo III), que
foi, posteriormente, dobrado e colocado numa caixa selada para o efeito. Este procedimento

pretendeu garantir o anonimato e confidencialidade dos dados recolhidos.

2.7. Analise de Dados

ApOs a recolha dos dados, os mesmos foram introduzidos numa base de dados informatizada e
processados através do programa de estatistica SPSS® (Statistical Package for the Social Sciences)
— versdo 22.0. Foram feitas andlises exploratorias dos dados recolhidos, realizando uma analise
estatistica descritiva e inferencial ndo paramétrica, tendo-se recorrido a utilizacao do coeficiente de
correlacdo de Spearman para averiguacdo das correlagdes existentes entre as variaveis estudadas no
questionario e as variaveis sociobiograficas e profissionais. A andlise correlacional de Spearman ¢é
uma técnica ndo-paramétrica que consiste na avaliacdo da relagdo monodtona ou nao lineares, entre
duas variaveis. Esta andlise ¢ indicada quando a variavel ordinal tem grande niimero de niveis (Al-
Hameed, 2022). Segundo Pasquali (2003), os valores do coeficiente de correlagdo variam entre: >
0.7 —bom; 0.4 — 0.7 — moderado e < 0.40 — fraca.

O coeficiente de correlagdo de Spearman, de -1 a 1, sendo que quanto mais préximo de 1 maior
a correlagdo positiva, € quanto mais proximo de -1 maior a correlagdo negativa entre as variaveis.
Quando o coeficiente esta proximo de 0, indica que ha menor correlagdo (Al-Hameed, 2022).

As correlagdes positivas ou diretas indicam que os valores altos de uma variavel correspondem
aos valores altos da outra. Pelo contrario, as correlagdes negativas ou inversas, indicam que valores
altos de uma varidvel correspondem a valores baixos da outra variavel. As correlagdes sdo

consideradas estaticamente significativas ao nivel p<0,05 (Al-Hameed, 2022).
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ITII. RESULTADOS

3.1. Fase 1: Adaptacdo linguistica-cultural do questionario

O painel de peritos foi constituido por nove cuidadores formais, na faixa etaria dos 33 aos 45

anos, sexo feminino, educadoras de infincia com experiéncia profissional variavel em anos (Tabela

.

Tabela 1. Caracterizacdo do painel de peritos

Variavel biografica n=9 %
Idade
35-45 4 44.4%
46-55 3 33,3%
56-60 2 22.2%
Sexo
Feminino 9 100%
Escolaridade
Ensino secundario 9 100%
Profissao
Educador de infancia 9 100%

Anos de experiéncia

profissional
1-5 anos 2 22,2%
6-10 anos 2 22,2%
11-15 anos 2 22,2%
16-25 anos 3 33,3%
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3.1.1. Revisao do questionario pelo painel de peritos

Na primeira ronda, foram propostas varias alteragdes, as quais foram listadas seguidamente na

Tabela 2.

Tabela 2. Sugestdes de reformulacido do questionario para os cuidadores

Questio original (Abreu et al. 2013) Sugestao

Hé quanto tempo vocé esta exercendo o Hé quanto tempo esta a exercer o papel de
papel de cuidador? cuidador?

Qual ¢ a postura adequada para alimentar Qual considera ser a postura adequada para
pacientes com problemas para engolir a alimentar pessoas com problemas para engolir

comida ? alimentos?

() Sentado () Deitado () Em pé () Sentado () Deitado () Em pé

Quais sao os sintomas de dificuldade de Quais considera serem os sinais ou sintomas da
comer (disfagia)? dificuldade de engolir (disfagia)? (pode assinalar mais

do que uma opgao)

() Cansago para comer () Salivagdo excessiva

() Recusa em comer () Cansago para comer

( )Tosse nas refeigoes () Recusa em comer

() Escapa alimentos da boca () Tosse nas refeigoes

() Tempo aumentado das refei¢des () Escape de alimentos da boca

() Esquece os alimentos na boca () Tempo aumentado das refeigcoes

() Restos de comida na boca () Restos de comida na boca

() Febre sem causa aparente () Febre sem causa aparente

() Voz rouca durante a refeicao () Voz rouca (diferente do habitual) durante a

refeicdo
() Complicagdes nutricionais ou respiratorias

Existem riscos de complicagdes respiratérias Acha que existem riscos de complicagdes
(pneumonias, por exemplo) ou nutricionais respiratorias (pneumonias, por exemplo) ou nutricionais
(desnutri¢do, anemia, por exemplo), quando o (desnutricdo, anemia, por exemplo), quando a pessoa
paciente apresenta dificuldades de engolir o apresenta dificuldades de engolir os alimentos pela
alimento pela boca? boca?

() Sim () Nao ( )Nao Sei () Sim () Nao ( )Nao Sei

Vocé sabe como a higiene da boca contribui Acha que a higiene da boca contribui para uma
para promoc¢do de uma alimentagdo mais segura? alimentagdo mais segura?

() Sim () Nao () Ndo Sei () Sim () Nao () Nao Sei

Com o que vocé faz a higiene da boca? Com o que faz a higiene da boca?

() Escova de dente, pasta e copo de agua () Escova de dentes ,pasta e copo de dgua

() Espatula de madeira, gaze e clorexidina () Espatula de madeira e gaze
fornecido pelo hospital () Enxaguante bucal (elixir)

() Enxaguante bucal () Molho apenas a boca com agua ou gaze hiimida

() Somente molho a boca com agua ou gaze () Nao fago
humida

() Nao faco

Qual a consisténcia de alimento podera ser Qual considera ser a consisténcia de alimento
iniciada a alimentagdo do paciente com indicada para iniciar a alimentacdo da crianga com

problemas de engolir com uso ou ndo de problemas de engolir?
sonda nasoenteral? () Liquidos - agua, cha...

() Liquido- 4gua, café... () Solidos - carnes, bolachas...

() Soélidos — carnes, bolachas... () pastosos - purés, papas...

() pastosos (purés) ( ) ndo sei

( ) ndo sei
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Tabela 2 (continuagao). Sugestdes de reformulacdo do questionario para os cuidadores.

Questio original (Abreu et al. 2013) Sugestao

De quem vocé ja recebeu orientagdes sobre De quem ja recebeu orientagdes sobre cuidados
cuidados durante a alimentagao do paciente durante a alimentagdo da pessoa com disfagia
disfagico (com dificuldade de engolir)? (dificuldade em engolir)?

() Neurologista () Neurologista

() Enfermeira () Enfermeiro

() Fonoaudidlogo () Terapeuta da fala

() Nutricionista () Nutricionista

() Técnico de Enfermagem () Terapeuta Ocupacional

() Terapeuta Ocupacional () Fisioterapeuta

() Fisioterapeuta () Formago6es/seminarios para cuidadores

() Curso para cuidadores () Nao recebi

() Nao recebi () Outros

() Outros

Qual ¢ a maior dificuldade para o cuidador Qual ¢é para si a maior dificuldade enquanto

de paciente com disfagia (dificuldade de comer)? cuidador de criancas com disfagia (dificuldade em
() Ofertar dieta pela sonda de alimentagdo  engolir)?
() Ofertar alimentos pela boca (carne, purés, () Oferecer alimentos pela boca (carne, purés,
bolachas, pdo...) bolachas, pdo...)
() Ofertar liquidos pela boca (agua, café, () Oferecer liquidos pela boca (agua, cha, sumos...)
Sucos...) ( )Outros (por exemplo,
() Outros (posicionar o paciente? posicionar a crianga? utensilios inadequados? Falta de
Utensilios inadequados? Falta de material?) material?)

Qual ¢ a maior dificuldade que vocé observa Qual ¢é a maior dificuldade que observa na(s)
no paciente com dificuldade de engolir crianga(s) que cuida com dificuldade em engolir?
que voceé cuida? () Morder os alimentos
() Morder os alimentos () Mastigar os alimentos
() Mastigar os alimentos () Aceitar a dieta em boa quantidade
() Aceitar a dieta em bom volume () Engolir a comida
() Engolir a comida () Tomar liquidos
() Tomar liquidos () Encerrar a boca
() outros () Escape de comida so6lida
() Escape de liquidos
() Outros
11. Qual sua atitude diante de um engasgo? 10.Qual a sua atitude perante um engasgo?
() Bate nas costas () Bater nas costas
() Espera e vé o que acontece () Bater no peito
() Depende posso fazer manobra de () Esperar e vé o que acontece
Heimlich ou estimulo de tosse ( ) Fazer a manobra de Heimlich ou estimular a
() Levantar os bragos da pessoa tosse
() Procura assisténcia médica ou da () Levantar os bragos da pessoa
enfermagem () Procura assisténcia médica ou de enfermagem
() Outros () Outros

A totalidade dos membros que integraram o painel consideraram a estrutura e a dimensao geral
do questionario adequado. A grande maioria das cuidadoras (90%) referiram desconhecer o termo

"nasoenteral". Neste sentido, foram reestruturadas as perguntas quem incluiam o termo "sonda",
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visto que ndo ¢ comum no contexto de orfanato se centros de reabilitagdo mogambicanos
encontrarem-se casos de utentes que se alimentem por vias que ndo sejam a oral.

Foram alteradas op¢des como "fonoaudidlogo, café, suco", para "terapeuta da fala, cha e sumo",
respetivamente, por questdes linguisticas e socioculturais. Os peritos sugeriram acrescentar o termo
"sinais" aos sintomas descritos. Sugeriram igualmente acrescentar a "salivacao excessiva" e as
"complicacdes nutricionais ou respiratérias" para descrever as dificuldades de degluticdo. Foi
igualmente proposto acrescentar uma questdo adicional relacionada com a atitude dos cuidadores
perante as dificuldades de degluti¢do. Apos a reformulagdo das questdes de acordo como as
sugestdes dos peritos, foi encontrado 100% de consenso na segunda ronda e constituida a versao

final de consenso (Anexo I).

3.2. Fase 2 - Rastreio das dificuldades de degluticao das criancas dos orfanatos estudados

Abaixo, sdo apresentados os resultados do rastreio das dificuldades de degluticdo das criangas
dos orfanatos. As criancas foram selecionadas a partir do denominado "processo do doente", do
arquivo de cada infantario, de onde foram identificadas 67 criancas com PC, com idades

compreendidas entre os 5 e 16 anos.

Tabela 3. Dificuldades de degluti¢do identificadas nos orfanatos

Disfuncao n=67 %

Reflexo de Morder 31 46,2%
Captagao do bolo alimentar 10 14,9%
Encerramento labial 10 14,9%
Sialorreia 64 95,5%
Segurar o copo 10 14,9%
Retirada da colher 10 14,9%
Preparacao o bolo alimentar 12 17,9%
Condugéao do bolo 12 17,9%
Mobilidade laringea 7 10%

Refluxo nasal 2 2,9%
Engasgo 63 94%

Respiragdo ruidosa 41 61,1%
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A partir dos dados descritos foi possivel concluir que todas as criangas com PC de ambos
orfanatos apresentaram alguma dificuldade na degluticdo dos alimentos. A "sialorreia" foi o sinal
mais evidente, presente em 95,5% das criancas, seguido da "engasgo" e "respiracdo ruidosa",
presente em 94% e 61,1%, respetivamente. A disfungdo menos verificada foi o "refluxo nasal",
apresentando-se em 2,9% dos casos.

De realcar que nenhuma crianga apresentava, no processo médico, o diagnostico de disfagia ou
de algum tipo de perturbacdo da degluticio. Ambos orfanatos ndo contam com apoio de terapeutas
da fala a trabalhar de forma efetiva nas instituicdes. O contacto dos cuidadores com estes

profissionais costuma acontecer em pequenas palestras ou formagoes.

3.3. Fase 3 - Anailise da percecdo dos cuidadores formais sobre as dificuldades de

degluticio de criancas com PC

3.2.1 Caracterizacdo da amostra

A amostra do estudo foi constituida por um total de 51 cuidadores de dois orfanatos, com idades
compreendidas entre os 42 e os 55 anos. Foram avaliados os niveis de escolaridade dos cuidadores
formais, onde a maioria dos participantes tinham ensino basico e eram auxiliares de agao educativa.
Quanto ao estado civil, constatou-se que a maioria dos participantes estavam em unido de facto
(45,1%), a maior parte dos participantes (33,3%) tinham entre um e 5 anos de experiéncia

profissional como cuidador de pessoas com perturbagdes da degluticao (Tabela 4).
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Tabela 4. Dados sociodemograficos dos cuidadores formais

Variavel n=51 %
Idade

40-45 20 39,2%
46-50 16 31,3%
51-55 15 29,4%
Sexo

Feminino 50 98,0%
Masculino 1 2,0%
Escolaridade

Ensino basico — 2.° ciclo 22 43.1%
Ensino basico — 3.° ciclo 20 39,2%
Ensino secundario 9 17,6%
Profissao

Auxiliar de agao 44 86,2%
educativa

Educador de infancia 4 7,8%
Técnico de acdo social 1 2,0%
Técnico de recursos 1 2,0%
humanos

Terapeuta ocupacional 1 2,0%

Estado civil

Solteiro 4 7,8%
Casado 8 15,7%
Unido de facto 23 45,1%
Separado/divorciado 4 7,8%
Vitvo 12 23,5%

Anos de experiéncia

profissional

1-5 anos 17 33,3%
6-10 anos 16 31,3%
11-20 anos 10 19,6%
21-25 anos 9 17,6%

25-30 anos 1 2,0%




3.3. Respostas ao questionario

De acordo com as informagdes da caracterizacdo da amostra (Tabela 4), foram entrevistados 51
cuidadores, onde apenas um cuidador era do sexo masculino. Os cuidadores, na sua maioria, eram
auxiliares (86,2%), com o ensino basico incompleto como nivel da escolaridade (43,1%).

Na Tabela seguidamente descrita apresentam-se os resultados referentes as posicoes

consideradas adequadas para alimentacao.

Tabela 5. Posi¢do considerada adequada para a alimentagao

Posicao n=51 %
Sentado 42 82%
Deitado 9 17,6%
Em pé 0 0%

A Tabela 6 sistematiza os sinais e sintomas associados as dificuldades de degluticao
identificados pelos cuidadores. Verificou-se que todos os cuidadores indicaram o escape de
alimentos ¢ o tempo aumentado para as refeicdes como sintomatologia das dificuldades de
degluticdo. Seguidamente, a tosse (82,4%) e o cansago durante as refeigoes (80,4%) foram

identificados como muito preponderantes. O sintoma “voz rouca” foi o menos assinalado (1,9%).

Tabela 6. Sinais e sintomas de dificuldade de degluticao

Sinais e Sintomas Sim Niao
n=51 % n=51 %

Salivacdo excessiva 38 74,5% 12 23,5%
Cansaco 41 80,4% 10 19,6%
Recusa 36 70,6% 15 29,4%
Tosse 42 82,4% 9 17,6%
Escape 51 100% 0 0%
Tempos aumentado 51 100% 0 0%
Restos de alimentos 29 56,9% 21 41,2%
Dores 2 3,9% 49 96,1%
Febre 12 23,5% 39 76,5%
Voz rouca 1 1,9% 50 98,0%
Complicag¢des nutricionais ou respiratorias 49 96,1% 2 3,9%

Quanto a importancia da higiene oral, verificou-se que 90,2% dos cuidadores considera
pertinente este aspeto, contrastando com os 9,8% que a ndo consideram com um fator importante
para a alimentacdo segura. A higiene oral ¢ realizada por 100% dos cuidadores por escovagem com

pasta dentifrica, simultaneamente com elixir bucal (9,8%).
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Nenhum cuidador revelou utilizar gaze para a limpeza oral das criangas. Todos os cuidadores
referem prestar algum tipo de cuidado de higiene oral a criangas com PC.

A Tabela 7 revela a percecdo dos cuidadores relativamente a consisténcia
alimentar indicada para se iniciar a degluti¢do de uma crianga com PC. A maioria (84,3%) indicou a

consisténcia pastosa como sendo a ideal.

Tabela 7. Classificagdo da consisténcia adequada para iniciar a alimentagao

n=51 %
Liquida 8 15,7%
Pastosa 43 84,3%
Solida 0 0%
N3do sabe 0 0%

Quanto a orientacdo sobre como alimentar as criangas com dificuldades de deglutir, apenas um
(1,9%) cuidador revela ndo ter recebido nenhuma orientacdo. Os outros participantes receberem
orientacdes de um ou mais profissionais e/ou a partir de formacdes (geralmente fornecidas por
associacoes, organizagdes nao governamentais (ONG's), palestrantes). A Tabela 8 sistematiza as
orientagdes recebidas para uma melhor prestacdo de cuidados a criangas com dificuldades de
degluticdo. Os participantes escolheram mais do que uma opgao possivel e revelam a importancia

das orientagdes recebidas através de membros da equipa e formagdes.

Tabela 8. Proveniéncia das orientacdes sobre os cuidados durante a alimentagdo de pessoas com
dificuldades de deglutir

n=51 %
Colegas 4 7,8%
Enfermeiro e colega 6 11,7%
Enfermeiro, TF, TO, Fisioterapeuta, Nutricionista, Formagao 18 35,2%
Enfermeiro, TF, TO, Nutri¢dao, Formacao 2 3,9%
Fisioterapeuta, Formagdes 19 37,2%
Formagoes 1 1,9%
Naéo recebi 1 1,9%

Relativamente as consisténcias dos alimentos, os cuidadores reportam maiores dificuldades na
administracdo de alimentos liquidos (41,2%) a criangas com PC. A Tabela 9 sistematiza as

dificuldades reportadas.
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Tabela 9. Dificuldades reportadas na administragao de alimentos de diferentes consisténcias

n=51 %
Solidos 14 27,5%
Liquidos 21 41,2%
Nenhuma 16 31,4%

A Tabela 10 resume as maiores dificuldades de degluti¢ao descritas pelos cuidadores e espelha

uma grande diversidade de respostas simultaneas.

Tabela 10. Maiores dificuldades observadas pelos cuidadores nas criancas alimentadas

Sim Nao
n=51 % n=51 %

Encerrar a boca 36 70,6% 15 29,4%
Salivacdo excessiva 49 96,1% 2 3,9%
Morder 45 88,2% 6 11,8%
Mastigar 45 88,2% 6 11,8%
Aceitar boa 51 100% 0 0%
quantidade

Engolir solidos 40 78,4% 11 21,6%
Engolir liquidos 48 94,1% 3 5,9%
Escape de sélido 49 94,2% 2 3,9%
Escape de liquido 48 94,1% 3 5,9%
Outro 0 0% 0 0%

Foram identificadas como atitudes para socorrer uma crianca durante o engasgamento "bater
nas costas", indicada por todo os cuidadores (100%), e "bater no peito" (65,4%). Outros cuidadores
indicaram simultaneamente que procuram assisténcia (13,7%) ou que aplicaram outras técnicas
(17,3%), como pressionar o peito ou colocar em decubito dorsal, quando se deparam com situacdes

de engasgamento.

Relativamente a atitude tomada quando a crianga tem dificuldade em deglutir, todos os
cuidadores indicaram que alimentam a crianga mais devagar (100%), outros indicaram apertar o
nariz (48,1%), ajudar a encerrar a boca (13,7%), colocar a cabega para tras (29,4%) ou outras

estratégias (11,7%), como colocar a colher na ponta da lingua ou colocar a crianga sentada a 90°.
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3.4. Resultados da analise correlacional

Na tabela abaixo, encontram-se descritas as corre¢des estatisticamente significativas entre as

diferentes variaveis com a idade e o nivel de escolaridade, assinaladas a sombreado.

Tabela 11. Correlagdo entre as variaveis

Correlagdo de Pearson Idade Escolaridade
Sintomas de dificuldade de Coeficiente de correlagio 416 -0,265
degluti¢do: cansago
Sig. (2-tailed) 0,002 0,060
n 51 51
Sintomas de dificuldade de Correlation Coefficient A22%* -0,185
degluti¢do: febre Sig. (2-tailed) 0,002 0,193
n 51 51
Consciéncia adequada para Correlation Coefficient - 414%* 319*
iniciar a alimentacdo Sig. (2-tailed) 0,003 0,023
n 51 51
Identifica¢do da maior Correlation Coefficient -.450%* ,459%*
dificuldade como cuidador Sig. (2-tailed) 0,001 0,001
n 51 51
Dificuldade encontrada na Correlation Coefficient -.283* 0,244
crianga durante a Sig. (2-tailed) 0,044 0,085
alimentagdo: encerrar a boca
n 51 51
Dificuldade encontrada na Correlation Coefficient 0,174 -,304*
crianga durante a Sig. (2-tailed) 0,221 0,030
alimentacdo: morder os
. n 51 51
alimentos
Dificuldade encontrada na Correlation Coefficient 0,174 -.304%*
crianga durante a Sig. (2-tailed) 0,221 0,030
alimentag@o: mastigar os
. n 51 51
alimentos
Dificuldade encontrada na Correlation Coefficient -.392%* -0,081
crianga durantea Sig. (2-tailed) 0,004 0,574
alimentagdo: deglutir n 51 51

alimento so6lido
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Tabela 11. Correlacdo entre as varidveis (continuacao)

Dificuldade encontrada na Correlation Coefficient -.378** 0,266
crianga durantea Sig. (2-tailed) 0,006 0,059
alimentagdo: deglutir
. o n 51 51
alimentos liquidos
Dificuldade encontrada na Correlation Coefficient -.338* 0,215
crianga durante a Sig. (2-tailed) 0,015 0,129
alimentacdo: escape de
. 1 N 51 51
alimento s6lido
Dificuldade encontrada na Correlation Coefficient -.352% 0,138
crianca durante a Sig. (2-tailed) 0,011 0,335
alimentagdo: escape de
. . N 51 51
alimento liquido
-0,113 -.323%
. Correlation Coefficient
Atitude perante _ Sig. (2-tailed) 0,428 0,021
engasgamento: bater no peito
N 51 51
_ Correlation Coefficient -.462%* A433%*
Atitude perante Sig. (2-tailed) 0,001 0,001
engasgamento: procurar
assisténcia N 51 51
Atitude perante dificuldade Correlation Coefficient .352% -0,101
de deglutir: ajudar a encerrar Sig. (2-tailed) 0,011 0,483
a boca N 51 51
Atitude perante dificuldade Correlation Coefficient -.285% 0,012
de deglutir: apertar o nariz Sig. (2-tailed) 0,043 0,936
N 51 51
Atitude perante dificuldade Correlation Coefficient -.285% 0,002
de deglutir: colocar cabeca Sig. (2-tailed) 0,043 0,991
para tras N 51 51

** Nivel de significancia de 0,01 (2-tailed).
*. Nivel de significancia de 0,05 (2-tailed).

Com base na correlacdo de Spearman, foi possivel inferir o seguinte:

Existe uma relacdo significativa entre a identificacdo de sintomas como cansaco (.416**) e
febre (.422**) com a idade, em que cuidadores mais velhos tendem a relacionar estes sintomas com

as dificuldades de degluticao.
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Registou-se correlagdo significativa para consisténcia adequada para iniciar a alimentagdo,
tanto para a varidvel idade (-.414**), assim como para a escolaridade (.319%). Neste ponto, pessoas
mais novas e com maior grau de escolaridade compreendem melhor estes aspectos.

Foram verificadas correlagcdes entre as dificuldades em lidar com as criangas com PC e as
dificuldades de degluticdo, com a idade (-.450**) e escolaridade (.459**), tendo os cuidadores mais
novos € com mais escolaridade aqueles que mais identificaram estas dificuldades.

Quanto as dificuldades de degluticdo encontradas em criangas com PC, verificou-se relacio
entre a idade e as dificuldades para encerrar a boca (-.283*), deglutir alimento sélido (-.392*%*) e
liquido (-.378*%*), escape de alimento solido (-.352*%) e liquido (-.323*). Para a escolaridade,
verificou-se a existéncia de correlagdo com dificuldades para morder (-.304*) e mastigar os
alimentos (-.304*). Neste contexto, os cuidadores mais jovens e os cuidadores com menos
escolaridade referiram ter mais limitacdes em identificar as dificuldades de degluti¢do em criangas
com PC.

No que se refere as atitudes perante o engasgamento, verificou-se a existéncia de correlagdao
entre a idade e ajudar a encerrar a boca (.352*), procurar assisténcia (-.462**), apertar o nariz (-
.285%) e colocar cabega para tras (-.285%). Para a escolaridade, esta questdo interrelacionaou-se com
procurar assisténcia (.433**) e bater no peito (-.323*), com tendéncia, para a maioria dos cuidadores
mais novas tenderem a usar técnicas nao adequadas. No entanto, os cuidadores com um nivel maior

de escolaridade demonstraram uma maior procura de assisténcia.
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IV. DISCUSSAO

O presente estudo permitiu descrever as caracteristicas sociobiograficas e a percepcao do grau
de conhecimento de cuidadores formais acerca das dificuldades de degluticdao das criangas com PC.
Em relacao a percecdo dos cuidadores formais dos orfanatos sobre as perturbagdes da degluticao em
criangas com PC, constatou-se que 82% dos cuidadores considera a posi¢ao "sentado" ideal para o
momento da alimentagdo. Estes resultados estdo em consonancia com os de Maggioni e Aradjo
(2020), que relata que 84,3% das cuidadoras orientadas e 75% das ndo orientadas, posicionam a
crianca "sentada" para a alimentagdo. A postura e alinhamento corporais sao aspetos importantes
no processo de alimentacdo, sendo ideal ter o corpo alinhado e a cabeca ligeiramente flexionada
(Marpole et al., 2020). No entanto, os problemas posturais sdo comuns em criancas com PC,
destacando-se a hiperextensao de pescogo que pode promover a abertura de vias aéreas e interferir
na dinamica da degluticao e, principalmente, na protecao das vias aéreas inferiores (Marpole et al.,
2020). O posicionamento adequado de uma crianca com PC pode ser tarefa dificil e desafiante,
porém, ¢ considerada fundamental para uma degluticao segura e eficaz (Marques et al., 2023).

Constatou-se também que os sintomas tosse (82,4%), tempo aumentado para as refeicoes
(100%), escape anterior de alimentos (100%) e salivagdo excessiva (74,5%) foram os mais
identificados como caracteristicos de criangas com dificuldade de deglutiio. E importante que o
cuidador identifique e conhega os sintomas, de forma a adotar uma conduta mais apropriada as
dificuldades de degluticdo da crianca (Silva, 2008). Também se verificou que 96,1% dos cuidadores
que integraram o presente estudo, t€ém conhecimento das possiveis implicagdes respiratorias e
nutricionais que podem advir das dificuldades de degluti¢do, resultados superiores aos do estudo de
Maggioni e Aratjo (2020), que refere uma percentagem de 71,2% dos cuidadores com consciéncia
destas implicagdes. Entre estas dificuldades podem encontrar-se o atraso nas competéncias orais,
desnutri¢do, desidratagdo, aspiragao e pneumonia (Arvedson, 2013; Lais et al, 2021). Segundo
Arvedson (2013), as perturbagdes da alimentacdo e degluticdo acabam por acarretar novos
problemas de saude que, por sua vez, podem piorar a condicdo global das criangas com PC. Este
processo tende a tornar-se num circulo de dificil resolucdao. Serd, por isso, fundamental que os
cuidadores tenham em consideracao os riscos a que estas criangas estao sujeitas para que possam
adequar a sua prestacao de cuidados.

Acerca da necessidade da limpeza da via oral para melhor degluticdo,
a grande maioria dos cuidadores (90,2%) consideraram-na importante. A satde oral deve ocupar um
lugar de destaque em qualquer pessoa com dificuldades de degluti¢do. E importante encarar a

higiene oral como uma prioridade e nao apenas uma medida de conforto. A disfagia ¢ um fator de
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risco para a aspiragdo de alimentos, liquidos e/ou secre¢des para os pulmdes (Van Der Maarel-
Wierink, Vanobbergen, Bronkhorst, Schols & De Baat, 2013; Fregatto & Cola, 2024). Na presenca
de bactérias patogénicas na cavidade oral, dentes ou proteses, o alimento aspirado transporta esses
agentes bacterianos para o trato respiratorio inferior, desencadeando uma resposta inflamatéria
aguda designada de pneumonia de aspiracdo (Van Der Maarel-Wierink et al., 2013; Fregatto et al.,
2024). Um protocolo de higiene oral correto previne a placa bacteriana e doencgas orais e ajuda a
estimular os nervos sensoriais da cavidade oral, ajudando a modelar uma resposta fisiologica da
degluticdo mais adequada (Yoshino, Ebihara, Ebihara, Fuji, & Sasaki (2001). Nesta linha, ter
atencao a higiene oral das criancgas com dificuldades de degluticdao, ndo constitui apenas um cuidado
de higiene, torna-se imprescindivel para a prevencao de infe¢des respiratorias.

Em alguns casos, a pessoa com disfagia pode ndo ser
capaz de realizar a escovagem autonomamente e, por isso, ¢ essencial que o seu cuidador assegure a
higienizacdo oral, sempre que necessario, a partir da higienizacdo com a escova de dente, pasta de
dente, elixir bucal, gaze, limpador de lingua e/ou fio dental (Ortega et al., 2014). Todos os
cuidadores consideram a escova de dentes e pasta dentifrica, como o método de higieniza¢cdo oral
das criangas, seguido do elixir. Para além dos cuidados na escovagem, para que nao haja lesdes nas
gengivas, o cuidador deve ter o conhecimento sobre os riscos de broncoaspiracdo, ¢ ndo oferecer
agua para o bochecho em pessoas com disfagia para liquidos devido as dificuldades de controlo das
estruturas oromotoras, € possivel escape posterior para as vias respiratorias (Queiroz, Haguette &
Haguette, 2009). Quanto a consisténcia adequada para iniciar a
degluticao, 84,3% dos cuidadores considerou a consisténcia pastosa como a ideal para iniciar a
degluticdo. Sabe-se que a consisténcia do alimento oferecido depende das dificuldades e
competéncias de cada crianga, mas os alimentos pastosos homogéneos sdo genericamente
considerados mais faceis de deglutir, quando comparados com as consisténcias liquida e solida
(Carvalho, Chiari & Gongalves, 2013). Segundo Silva (2008) e Maggioni ¢ Araujo (2020), a
consisténcia ideal para iniciar a alimentagdo ¢ a pastosa, pois o utente consegue sentir o alimento,
mover os oOrgdos orofaciais e deglutir quando for necessario. Os alimentos liquidos podem
representar dificuldades adicionais pois ndo facilitam o controlo intraoral, aumentando o risco de
escape faringeo e até de aspiragdo (Silva, 2008). Os alimentos solidos sdo considerados por alguns
autores também como desafiantes por terem de ser cortados, humedecidos, mastigados e depois
deglutidos (Silva, 2008; Maggioni & Araujo, 2020). Sobre este topico, a maior parte dos cuidadores
demonstra ter conhecimentos sobre a consisténcia habitualmente recomendada para iniciar a

deglutigao.
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Os participantes do presente estudo indicaram ter recebido orientagdes sobre como alimentar as
criangas com PC, sendo as formacdes, a fonte mais selecionada, por cerca de 78,4% dos cuidadores.
Contudo, apresentam algumas dificuldades no processo de alimentacdo, como a administragdo de
alimentos liquidos (41,2%), pastosos (31,4%) ou solidos (27,5%). Benfer, Weir, Bell, Ware, Davies ¢
Boyd (2014), reportaram que 60% das criancas com PC e dificuldades de degluti¢do tinham
dificuldades na ingestdo de liquidos e solidos, o que refor¢a a necessidade da implementagdo de
estratégias adequadas que suportem os cuidadores durante as refei¢cdes. Neste ambito, Maggioni e
Araujo (2020) afirmam que a maioria dos cuidadores (88,1%), orientados por terapeutas da fala,
apresentavam maior seguranga ¢ melhores estratégias para alimentarem as criangcas com PC. Os
mesmos autores verificaram que as consisténcias alimentares mais frequentes na dieta das criangas
com PC foram a liquida (84,7%) e a pastosa fina (liquidificada) (74,6%). A administragdo de dietas
liquidas foi mais frequente entre as cuidadoras ndo orientadas. Contudo, para as que receberam
orientagdo, a consisténcia pastosa grossa foi assumida como a ideal ou a mais apropriada (Maggioni
& Araujo, 2020).

Na populacdo estudada, apenas cerca de 39,2% dos cuidadores receberam orienta¢des de um
TF o que reforga a necessidade futura de mais formagao especifica nesta area. Os dois orfanatos em
estudo, ndo tem profissionais da terapia da fala afetos aos seus servigos, facto que pode contribuir
para o pouco contacto com estes profissionais. A terapia da fala ainda ¢ uma area relativamente
nova em Mocambique e, por esse motivo, existe um conhecimento limitado sobre o trabalho desta
area no geral, e principalmente no que se refere a intervengao do terapeuta da fala nas perturbagdes
da degluticdo. Aliado a este facto, os orfanatos que acolhem criancas com doengas do
neurodesenvolvimento, embora possuam alguns profissionais da reabilitagdo na sua equipa, a
maioria prioriza a contrata¢do de fisioterapeutas. Muitas vezes, os terapeutas da fala trabalham nos
orfanatos no ambito de estagios académicos, podendo, neste contexto, realizar encontros e pequenas
palestras que abordem as areas de intervencdo do TF, incluindo a motricidade orofacial e a
degluticao e estratégias facilitadoras da alimentagdo. No entanto, pelo facto de este contacto ser
limitado e ndo existir um acompanhamento sistematico, ha possibilidade de, a longo prazo, se
perderem as estratégias aprendidas. Maggioni e Araujo (2020), afirmam que as orientagdes que se
fazem de forma frequente, individual, consistente em seu conteudo, demonstrando e observando a
pratica, t€m maiores possibilidades da transposicao da aprendizagem para a pratica diaria.
No presente estudo, os cuidadores indicaram salivagdo excessiva (96,1%),
aceitacdo da dieta em boa quantidade (100%), escape anterior de alimentos so6lidos (94,2%) e

liquidos (94,1%) como as dificuldades mais evidentes nas criancas com disfagia.
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Apesar das perturbagdes da degluticdo serem um tema comum para os cuidadores, ¢ possivel
que orientacdes individualizadas e focadas na alimentag@o de criangas com PC ndo sejam realizadas
de forma efetiva. Por isso, os cuidadores tendem a construir o seu autoconhecimento sobre os
cuidados a ter na alimentagdo e nutrigdo baseando-se na sua pratica diaria e experiéncias proprias
(Zapata et al., 2011; Santos, Marque & Souza, 2017; Rocha et al., 2015).

Um dos objetivos especificos deste estudo, era identificar as estratégias utilizadas durante a
alimenta¢do pelos cuidadores formais de criangas com PC. Os cuidadores assinalaram algumas
praticas utilizadas para contornar as dificuldades de degluti¢do e engasgamento nas criangas com
PC. As experiéncias pessoais podem conduzir a pratica de estratégias nao suportadas pela evidéncia
e que podem aumentar o risco de aspiragcdo, como algumas assinaladas pelos participantes, que
incluiram "apertar o nariz" e "colocar a cabeca para tras". Quanto ao engasgamento, "bater no peito"
(65,4%) e "bater nas costas"" (100%), foram indicados como estratégias. Outros cuidadores, ainda
acrescentaram técnicas como '"colocar o alimento na ponta da colher" e "posicionar a crianga
sentada em "L". A postura e alinhamento corporais sdo aspetos
importantes no processo de alimentacdo, sendo ideal ter o corpo alinhado e a cabega ligeiramente
flexionada (Arvedson, 2013; Bell et al., 2019). A importancia do posicionamento para a alimentagdo
¢ também dada pela adequacgao postural, a qual gera maior estabilidade pélvica e, consequentemente,
das estruturas orais e faciais (musculos, ossos e articulagdes), auxiliando nas fung¢des de succ¢ao,
degluticao e respiragdo (Sadowska et al., 2020, Vianna, et al., 2011). Segundo Sadowska et al.
(2020), Trevisan, Weber, Lilian e Corréa (2013), e Vianna, et al. (2011) a hiperextensdo da cabega ¢
do pescoco proporciona a dificuldade da mobilizacdo dos musculos supra-hiodeios, provocando
menor abertura do esfincter esofagico-superior e maior abertura das vias aéreas, propiciando a
ocorréncia da penetracdo e/ou aspiracdo do alimento, além da permanéncia de residuos alimentares
nas valéculas e recessos periformes, pos-degluticdo. Neste sentido, colocar a cabega para tras, pode
provocar uma descoordenacdo entre o processo de degluticdo e a respiracdo € impactar
negativamente alimentacdo e a seguranca das vias aéreas. Na postura sentada, a coluna vertebral
deve apresentar-se ereta e a cabeca e o tronco devem estar alinhados entre si, em contrapartida, o
quadril, o joelho e o tornozelo deverdo apresentar angulagdes de 90° em relagdo ao tronco, a coxa e
a perna, respetivamente (Melo, 2016; Sudip, et al., 2022). Esta posi¢do corrobora com a posi¢ao
indicada como posi¢cdo em "L", pelos cuidadores (i.e. sentada, formando um angulo de 90°).

O facto de nenhuma das instituigoes
estudadas ter terapeuta da fala na sua equipa técnica, pode contribuir para os procedimentos e
estratégias utilizadas pelos cuidadores ao se depararem com criancas com dificuldades de

degluticdo. As orientagdes periddicas e sistematicas dos terapeutas da fala sdo indispensaveis, no
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acompanhamento ao utente com dificuldades de degluticdo (Maggioni, et al., 2020; Santos, et al.,
2017). O terapeuta da fala, avalia e contribui para o diagnostico e identificagdo da etiologia das
dificuldades de degluti¢do, estimulando a capacidade de protecdo do sistema respiratorio e
indicando vias alternativas de alimentacdo (Sadowska, et al., 2020). Do mesmo modo, realiza
intervencdo direta e indireta com o utente, para além de suportar a equipa ¢ a familia em relagdo a
melhores atitudes acerca da alimentacao (Maggioni, ef al., 2020; Rocha, et al., 2015; Zapata, et al.,
2011). E considerado o profissional que orienta quanto & forma, temperatura e consisténcia ideais
dos alimentos, posturas e comportamentos facilitadores da oferta oral, a fim de promover seguranga
na alimentacao e, consequentemente, na saude e qualidade de vida (Maggioni, et al., 2020).
No

presente estudo identificaram-se correlagdes entre varidveis sociodemograficas idade e nivel de
escolaridade com as praticas adotadas pelos cuidadores formais. Globalmente, foi possivel verificar
que a idade, possivelmente por corresponder a menor experiéncia pratica, bem como o nivel de
escolaridade influenciaram os resultados nos diferentes parametros estudados no questionario (e.g.
consisténcia adequada para iniciar a alimentagdo, identificacdo de dificuldades na crianga durante a
alimentagdo, dificuldades associadas a consisténcia e encontradas durante a alimentacdo, atitudes
adotadas perante o ato de deglutir e perante o engasgamento). Por outro lado, o estudo de Nakatani
et al. (2003) verificaram que cuidadores mais jovens podem ter uma melhor capacidade de lidar com
as solicita¢des fisicas do cuidado de uma pessoa com disfagia, como a alimentacdo assistida e a
preparacdo de alimentos de forma adequada. No entanto, cuidadores com mais idade podem ter
mais experiéncia empirica, fator que pode estar associado a uma maior facilidade na prestacdo de
cuidados. Todavia, os cuidadores mais velhos podem sofrer com fadiga ou problemas de saude
decorrentes do processo de envelhecimento normal, tais como uma maior vulnerabilidade para a
sintomatologia depressiva, desgaste fisiologico e doengas neurodegenerativas, fatores que podem
comprometer a assisténcia continua e adequada, principalmente em pacientes que exigem cuidado
constante (Nakatani ef al., 2003). A compreensdo da disfagia e das medidas necessarias para o seu
tratamento também podem variar com a idade do cuidador, para além do acesso a informagao
digital e atualizada, que ¢ mais comum entre os jovens, ¢ que deve ser adaptada a populagdao. Abreu
(2013) e Magali (2007) demonstraram que a relacdo entre a escolaridade do cuidador e a disfagia
pode ser analisada a partir do papel fundamental que o conhecimento e a educagao tém na prestacao
adequada de cuidados aos utentes com essa condigdo. Os cuidados prestados a pessoas com disfagia
devem integrar conhecimento especifico sobre nutrigdo, técnicas de alimentagdo e seguranca
durante o ato de deglutir, o que pode ser desafiante para cuidadores com menor escolaridade.

Cuidadores com menor nivel educacional podem apresentar maior dificuldade em



seguir orientagcdes sobre dietas especificas e implementar técnicas seguras de alimentacdo, o que
pode aumentar o risco de complicagcdes como aspiracdes e pneumonia (Abreu, 2013). No entanto, o
estudo de Adams et al. (2012) reforca a no¢ao da importancia de formagao a cuidadores que, mesmo
com baixo nivel de educagdo formal, conseguiram alterar as praticas alimentares ap6s uma
intervencdo de formacao curta e de baixo custo, com consequéncias altamente positivas para a

prestacao de cuidados.

Limitacoes do estudo e consideracoes futuras

No decurso da elaboragdo deste estudo depararam-se limitagdes, como o reduzido tamanho da
amostra, necessitando de duas instituicdes para a recolha. Segundo as dire¢des de alguns orfanatos
visitados, depois da pandemia por COVID-19, muitos orfanatos reduziram o numero de
funciondrios. Importa, neste contexto, referir que os apoios as instituicdes ndo lucrativas e de
responsabilidade civil reduziu muito apdés a pandemia, resultando na falta de pessoal técnico, como
fisioterapeutas, terapeutas da fala, terapeutas ocupacionais, enfermeiros e auxiliares de acdo
educativa. Outra limitacdo identificada na realizacao deste estudo foi a dificuldade em encontrar
instrumentos para rastreio das dificuldades de degluti¢do, acessiveis ao contexto de orfanatos e
populacdo mogambicana, assim como o acesso a literatura atualizada sobre as dificuldades de
degluti¢do em criancas com PC e sobre o conhecimento dos cuidadores formais relativamente a esta
area de atuacdo. Apesar de tudo, tanto quanto ¢ do conhecimento da autora, trata-se de um estudo
pioneiro em Mogambique e que pode servir de base para estudos futuros. Espera-se, por isso, com
este estudo contribuir para um enriquecimento do conhecimento nesta area e possibilitar para um
aumento da consciencializacao, relativamente a necessidade de sensibilizagdo, formagao e treino
dos profissionais (cuidadores formais e/ou informais) que desenvolvem fungdes junto de criancas
com disfagia. Neste sentido prevé-se a continuacdo deste trabalho de projeto a partir de orientagdes
teorico-praticas, que deverao ser realizadas por uma equipa multidisciplinar, incluindo terapeutas da
fala, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, médicos/enfermeiros e nutricionistas, de modo a
fornecer orientagdes em todos os aspetos que envolvem o cuidado das criangas com PC, e
particularmente as que tenham dificuldades de degluti¢do. Para além da educagdo continuada,
pretende-se elaborar material informativo por escrito e afixar orientagdes em local visivel a todos os
cuidadores. Pretende-se ainda, que as abordagens ndo sejam apenas voltadas para técnicas de
identificacdo e gestdo da disfagia, mas também associadas ao suporte do cuidador durante a

alimentacdo para uma melhor adequacao de posturas e estratégias de alimentagdo. A finalidade
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desse suporte ¢ aumentar os conhecimentos do cuidador para o reconhecimento de sinais da

dificuldade de degluticao e ag¢des especificas em situacdes de engasgamento.

V. CONCLUSOES

Com o presente estudo foi possivel constatar que a maioria dos cuidadores reconhece a
importancia do posicionamento correto durante a alimentagdo e valoriza o conhecimento sobre as
consisténcias alimentares adequadas para minimizar os riscos de aspiragdo e garantir uma
degluticao segura. No entanto, a falta de formagdo formal leva-os a adotar estratégias com base na
experiéncia pratica e nas observagdes quotidianas, o que pode resultar em praticas inadequadas e até
prejudiciais. Deste modo, o presente estudo evidencia a necessidade de uma maior capacitacdo dos
cuidadores e da integracdao de profissionais especializados para garantir a seguranca e eficacia dos
cuidados prestados a criangas com PC e dificuldades de degluticdo. Além disso, ha uma clara
relacdo entre o nivel educacional dos cuidadores e a capacidade de implementar praticas de cuidado

adequadas, o que reforga a importancia de promover a¢des de formagao e apoio continuo nesta area.
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ANEXOS

Anexo I. Questionario a ser aplicado aos cuidadores de pacientes com sequelas de AVC

(versao original, Abreu, 2013)

I- Perfil do Cuidador:

NOME:

PACIENTE CUIDADO: Tempo de internacao:
1.Idade:

2.Sexo: () Feminino () Masculino

3.Grau de escolaridade

() Analfabeto

() Fundamental [] Completo []Incompleto

() Ensino médio [] Completo [] Incompleto

() Superior ] Completo [ Incompleto

() Curso de cuidador () Curso técnico de enfermagem
4.Grau de parentesco:

() Conjuge

() Filho (a)

() Tio (a)

() Vizinho (a)

() Irmao (3)

() Cuidador (a)

() Técnico de enfermagem

5. Estado civil:

() Solteiro

() Casado

() Uniao Estavel

() Separado/Divorciado

6. Qual ¢ o tempo que voce se dedica na funcao de cuidador?
() Meio periodo (4 horas por dia)

() Periodo integral ( 8 horas por dia)

() Outros

7. Ha quanto tempo vocé esta exercendo o papel de cuidador?
( ) menos de 1 més

() menos de 6 meses
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() Outros (quanto tempo?)

II- Conhecimentos sobre cuidados na alimentacao:

1. Qual ¢ a postura adequada para alimentar pacientes com problemas para engolir a comida?
() Sentado () Deitado () Empé

2. Quais sao os sintomas de dificuldade de comer (disfagia)?
() Cansago para comer

() Tosse nas refei¢des

() Escapa alimentos da boca

() Tempo aumentado das refeigoes

() Esquece os alimentos na boca

() Restos de comida na boca

() Febre sem causa aparente

() Voz Rouca durante a refeicao

() Todas as opgdes estdo certas

3. Quando deve ser o momento de reiniciar a alimentagao por boca para os pacientes com

dificuldades de comer que usam sonda de alimentagao?

() Quando eu achar necessario

() Quando for orientado pelo fonoaudiélogo
() Quando o paciente pedir

() Quando o médico recomenda.

4. Existem riscos de complicagdes respiratorias (pneumonia, por exemplo) ou nutricionais

(desnutri¢do, anemia, por exemplo), quando o paciente apresenta dificuldades de engolir o

alimento pela boca?

()Sim ( )Nao ( )Nao Sei

5. Vocé sabe como a higiene da boca contribui para promog¢ao de uma alimenta¢ao mais

segura?

()Sim ()Nao ()Nao Sei

Com o que vocé faz a higiene da boca?

() Escova de dente,pasta e copo de agua

() Espatula de madeira, gaze e clorexidina fornecido pelo hospital
() Enxaguante bucal

() Somente molho a boca com dgua ou gaze humida

() Nao faco
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6. Qual a consisténcia de alimento podera ser iniciada a alimentag¢ao do paciente com
problemas de engolir com uso ou ndo de sonda nasoenteral?

( ) Liquido- 4gua, café... ( ) Solidos — carnes, bolachas... ( ) pastosos (purés)

7. De quem vocé ja recebeu orientagdes sobre cuidados durante a alimentagdo do paciente
disfagico (com dificuldade de engolir)?

() Neurologista

() Enfermeira

() Fonoaudidlogo

() Nutricionista

() Técnico de Enfermagem

() Terapeuta Ocupacional

() Fisioterapeuta

() Nao recebi

() Curso de cuidadores

() Outros

8. Qual ¢ a maior dificuldade para o cuidador de paciente com disfagia (dificuldade de comer)?

() Ofertar dieta pela sonda de alimentagao

() Ofertar alimentos pela boca ( carne, purés,bolachas, pao...)

() Ofertar liquidos pela boca ( agua, café, sucos...)

() Outros (posicionar o paciente? Utensilios inadequados? Falta de material?)

9. Qual ¢ a maior dificuldade que vocé observa no paciente com dificuldade de engolir que
vocé cuida?

() Morder os alimentos

() Mastigar os alimentos

() Aceitar a dieta em bom volume

() Engolir a comida

() Tomar liquidos

() outros

10. Qual sua atitude diante de um engasgo?

() Bate nas costas

() Espera e vé o que acontece

() Depende posso fazer manobra de Heimlich ou estimulo de tosse

() Levantar os bragos da pessoa

() Procura assisténcia médica ou da enfermagem

() Outros
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Anexo II. Questionario para cuidadores formais de criancas com PC e perturbacgdes da

degluticio - versao de consenso

I — Perfil do Cuidador:
NOME:

1.Idade:

2.Sexo: () Feminino ( ) Masculino

3.Grau de escolaridade/formacgao profissional

() Analfabeto
() Ensino basico (2° ciclo)
() Ensino basico (3° ciclo)

() Ensino Secundério

[] Completo L] Incompleto
[] Completo [] Incompleto
[ ] Completo [] Incompleto

() Curso de cuidador
() Ensino Superior
() Enfermeiro
() Educador de infancia

() Outro

4 Estado civil

() Solteiro

() Casado

() Unido de facto

() Separado/divorciado
() Viavo

5.Ha quanto tempo esta a exercer o papel de cuidador?
() menos de 1 més
() menos de 6 meses

() Outros (quanto tempo?)

6. Ha quanto tempo esta a exercer o papel de cuidador de uma crianga com problemas para
engolir (disfagia)?
() menos de 1 més

() menos de 6 meses
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() Outro (ha quanto tempo?)

II — Conhecimentos sobre cuidados na alimentacio:

1.Qual considera ser a postura adequada para alimentar pessoas com problemas para engolir
alimentos?

() Sentado

() Deitado

() Bm pé

2. Quais considera serem os sinais ou sintomas da dificuldade de engolir (disfagia)? (pode
assinalar mais do que uma op¢ao)

() Salivacao excessiva

() Cansacgo para comer

() Recusa em comer

() Tosse nas refei¢des

() Escape de alimentos da boca

() Tempo aumentado das refei¢oes

() Restos de comida na boca

() Febre sem causa aparente

() Voz rouca (diferente do habitual) durante a refeicao

() Complicagdes nutricionais ou respiratdrias

3.Acha que existem riscos de complicagdes respiratérias (pneumonias, por exemplo) ou
nutricionais (desnutri¢do, anemia, por exemplo), quando a crianga apresenta dificuldades de
engolir os alimentos pela boca?

() Sim

() Nao

() Nao Sei

4.Acha que a higiene da boca contribui para uma alimentagdo mais segura?
() Sim

() Nao

() Nao Sei

5.Com o que faz a higiene da boca?
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() Escova de dentes, pasta e copo de dgua

() Espatula de madeira e gaze

() Enxaguante bucal (elixir)

() Molho apenas a boca com dgua ou gaze humida

() Nao faco

6. Qual considera ser a consisténcia de alimento indicada para iniciar a alimentacdo da
crian¢a com problemas de engolir?

() Liquidos - agua, cha...

() Solidos - carnes, bolachas...

() pastosos - purés, papas...

( ) ndo sei

7.De quem ja& recebeu orientagdes sobre cuidados durante a alimentacdo da pessoa com
disfagia (dificuldade em engolir)?

() Enfermeiro

() Terapeuta da fala

() Nutricionista

() Terapeuta Ocupacional

() Fisioterapeuta

() Formacgdes/semindarios para cuidadores

() Outros

() Nao recebi

8.Qual ¢ para si a maior dificuldade enquanto cuidador de criangas com disfagia (dificuldade
em engolir)?

() Oferecer alimentos pela boca (carne, purés, bolachas, pao...)

() Oferecer liquidos pela boca (agua, cha, sumos...)

() Outros (por exemplo, posicionar a crianga?

Utensilios inadequados? Falta de material?)

9.Qual ¢ a maior dificuldade que observa na(s) crianga(s) que cuida com dificuldade em
engolir?
() Encerrar a boca

() Morder os alimentos



() Mastigar os alimentos

() Aceitar a dieta em bom volume
() Engolir a comida

() Tomar liquidos

() Escape de comida solida

() Escape de liquidos

() Outros

10.Qual a sua atitude perante um engasgo?

() Bater nas costas

() Bater no peito

() Esperar e v€ o que acontece

() Fazer a manobra de Heimlich ou estimular a tosse
() Levantar os bracos da pessoa

() Procurar assisténcia médica ou de enfermagem

() Outros

11.Qual a sua atitude perante as dificuldades da crianga em engolir?
() Ajudo a encerrar a boca com apoio da minha mao

() Aperto o nariz para ajudar a engolir

() Dou comida mais devagar

() Coloco a cabega para tras para facilitar a descida do alimento

() Nao faco nada

() Outro
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Anexo III. Folha de informacio ao participante

Titulo do trabalho: Percecao dos cuidadores formais sobre as dificuldades de degluticao em

criangas institucionalizadas com PC em Mogambique

Investigadora: Vania Silvia Samuel Nhantumbo

Programa académico: Mestrado em Terapia da Fala, na area de Motricidade Orofacial e

Degluticao Escola Superior de Satde de Alcoitdo

Orientadora: Professora Doutora Inés Tello R. M. Rodrigues

Co-orientadora: Professora Doutora Ana Margarida Ramalho

1. Introducao

O presente estudo consiste em analisar como tem sido o trabalho das cuidadoras desta
instituicdo com as criangas que t€ém PC e dificuldades em engolir alimentos. Pretende-se que no
final do estudo o terapeuta da fala e cuidadores possam partilhar as suas experiéncias sobre as
estratégias de alimentar as criangas de maneira segura e eficaz, de modo a manté-las saudaveis e

melhorar a qualidade de vida destas criancas e de quem as alimenta.

2.Procedimentos / em que consiste a participacio no estudo

O objetivo do estudo ¢ de perceber como tem sido trabalhar com criangas com PC que tém
dificuldades na engolir alimentos, portanto, foi elaborado um questiondrio que contém perguntas
relacionadas ao referido tema, os cuidadores deverao responder ao questionario que sera
preenchido em anonimato. O questiondrio serd disponibilizado aos cuidadores, que deverdo
coloca-lo em uma caixa selada (apenas com ranhura para colocacdo do questionario) que ficara

disponivel na instituicdo. A caixa apenas serd aberta pela investigadora principal.

3.Riscos e beneficios do estudo

O estudo ndao fornece riscos aos participantes. O estudo ndo prevé alteracdes no
funcionamento normal das atividades da institui¢do. Espera-se que o projeto venha a contribuir
para um aumento da compreensao e da aplicacdo de conhecimento por parte cuidadores destas
criangas, perspetivando-se, futuramente e em fungdo dos resultados obtidos, o desenvolvimento
de acdes de formagdo teodrico-praticas que contribuam para um aumento de competéncias destes

profissionais, considerando as necessidades especificas que forem encontradas.
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4.Anonimato, confidencialidade e privacidade

A investigadora principal sera responsavel por distribuir e recolher o termo de consentimento
informado livre e os questiondrios. A recolha serd efetuada numa caixa propria para o efeito
garantindo o anonimato das respostas. Os questionarios serdo anénimos ¢ o tratamento dos dados

obtidos serdo realizados apenas no ambito do presente estudo.

Em caso de dividas ou desisténcia, podera entrar em contacto com a terapeuta da fala Vania
Silvia Samuel Nhantumbo através do numero (861683184 / 842256070) ou com o Comité
Institucional de Bioética para a Satide do ISCISA (CIBS-ISCISA), pelos nrs (+258) 21 496 083 /
(+258) 82 300 1728.
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Anexo IV. Termo de Consentimento Livre e Informado

..................................................................... , Compreendi a explicagdo que me
foi fornecida acerca do estudo que se pretende realizar, com o titulo “Percecdo dos cuidadores
formais sobre as dificuldades de degluticdo em criangas institucionalizadas com PC”. Foi-me
dada a oportunidade de fazer as perguntas que julguei necessarias, ¢ de todas obtive respostas
satisfatorias. Tomei conhecimento de que a informagdo que me foi prestada estd de acordo com
os objetivos e procedimentos concernentes ao estudo. Foi-me afirmado que tenho o direito de
desistir de participar no estudo a qualquer momento, sem que isso possa ter qualquer efeito
punitivo nos meus cuidados de saude. Por isso, consinto em participar no estudo que me foi

proposto.

Maputo, Agosto de 2023

O (A) participante A investigadora principal
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Anexo V - Protocolo de avaliaciao fonoaudiolégica (Vivone, Tavares, Bartolomeu, Nemr &
Chiappetta, 2007).

Protocolo de Avaliacao Fonoaudiolégica
1. Reflexo de Mordida
( ) Presente ( ) Ausente

2. Captacao do Bolo Alimentar

() Presente ( ) Ausente

3. Vedamento Labial

() Presente ( ) Ausente
4. Sialorréia
( ) Presente ( ) Ausente

5. Tragar o Copo

( ) Presente ( ) Ausente
6. Retirar da Colher
() Presente ( ) Ausente

7. Preparar o Bolo Alimentar

() Presente ( ) Ausente

8. Condugao do Bolo Alimentar

() Presente ( ) Ausente

9. Mobilidade Laringea

() Presente ( ) Ausente

10. Refluxo Nasal

( ) Presente ( ) Ausente

11. Engasgos

( ) Presente ( ) Ausente

12. Respiracao Ruidosa Durante a Degluticao

() Presente ( ) Ausente
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