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Resumo

Introducio: O nascimento de um filho com deficiéncia pode alterar rotinas e influenciar no processo
de adaptacdo dos pais, por se caracterizar como um acontecimento ndo esperado. Ainda pode produzir
nos progenitores sentimentos semelhantes aos vivenciados em um processo de luto. Objetivo: Analisar a
relag@o entre a adaptagdo parental a filha com cegueira congénita e disfagia, relacionadas a prematuridade
extrema, ¢ seu possivel impacto no processo de adesdo as orienta¢des terapéuticas sobre a alimentagdo
da crianga. Método: Trata-se de um estudo de caso de cunho qualitativo. Foi realizada uma analise da
adaptagdo parental a deficiéncia, e avaliagdes fonoaudiologicas da linguagem e da disfagia. Resultados: A
avaliagdo fonoaudiologica evidenciou disfagia para liquidos finos e auséncia de alteragdes de linguagem.
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Da disfagia a restricdo alimentar: efeitos das dificuldades de adaptacdo parental a filha com cegueira congénita

A restrigdo alimentar tornou-se evidente a partir da dificuldade parental em aceitar e seguir as orientagdes
quanto a consisténcia alimentar. A analise dos dados de adaptagdo parental a deficiéncia da filha sugere
que essa dificuldade esteve relacionada a aceitagdo da cegueira e da disfagia. A emergéncia de restricao
alimentar esteve relacionada as dificuldades na aceitacdo das orientacdes fonoaudioldgicas por parte dos
pais, considerando a disfagia para liquidos finos. Essas dificuldades encontram um correlato na analise
da adaptacdo parental do pai e da mae. Conclusio: Evidencia-se a importancia do acompanhamento por
uma equipe interdisciplinar.

Palavras-chave: Prematuridade; Disfagia; Cegueira; Adaptagao Psicologica; Equipe Interdisciplinar
de Saude.

Abstract

Introduction: The birth of a child with a disability can change routines and influence the parents’
adaptation process, as it is characterized as an unexpected event. It can still produce similar feelings in
parents as those experienced in a grieving process. Objective: To analyze the relationship between parental
adaptation to the daughter with congenital blindness and dysphagia, related to extreme prematurity, and
its possible impact on the process of adherence to therapeutic guidelines on child nutrition. Method: This
is a qualitative case study. An analysis of parental adaptation to disability as well as language therapy
assessments of language and dysphagia were performed. Results: The speech therapy evaluation showed
dysphagia for fine liquids and absence of language disorders. Dietary restriction became evident from
the parental difficulty in accepting and following the guidelines regarding food consistency. The analysis
of the parental adaptation data to the daughter’s disability suggests that this difficulty was related to the
acceptance of blindness and dysphagia. The emergence of food restriction was related to the difficulties
in parents’ acceptance of speech therapy guidelines, considering dysphagia for thin liquids. These
difficulties find a correlate in the analysis of the father and mother’s parental adaptation. Conclusion:
The importance of monitoring by an interdisciplinary team is evident.

Keywords: Prematurity; Dysphagia; Blindness; Psychological Adaptation; Interdisciplinary Health
Team.

Resumen

Introduccién: El nacimiento de un nifio con discapacidad puede cambiar las rutinas y estilos de vida
de los padres, ya que se caracteriza por ser un evento inesperado. Todavia puede producir sentimientos
similares en los padres a los que experimentaron en un proceso de duelo. Objetivo: Analizar la relacion
entre la adaptacion de los padres a la hija con ceguera congénita y disfagia, relacionada con la prematuridad
extrema, y su posible impacto en el proceso de adherencia a las guias terapéuticas en nutricion infantil.
Método: Este es un estudio de caso cualitativo. Se realizo un analisis de la adaptacion de los padres
a la discapacidad y la evaluacion del habla y el lenguaje de la disfagia. Resultados: La evaluacion
de logopedia mostrd disfagia por liquidos finos y ausencia de trastornos del lenguaje. La restriccion
dietética se hizo evidente por la dificultad de los padres para aceptar y seguir las pautas con respecto a
la consistencia de los alimentos. El analisis de los datos de adaptacion de los padres a la discapacidad
de la hija sugiere que esta dificultad estaba relacionada con la aceptacion de la ceguera y la disfagia.
La aparicion de la restriccion alimentaria se relaciono con las dificultades en la aceptacion por parte de
los padres de las pautas de logopedia, considerando la disfagia por liquidos diluidos. Estas dificultades
encuentran correlacion en el andlisis de la adaptacion parental del padre y la madre. Conclusion: Es
evidente la importancia del seguimiento por parte de un equipo interdisciplinario.

Palabras clave: Prematuridad; Disfagia; Ceguera; Adaptacion Psicolégica; Equipo de Salud
Interdisciplinario.
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Introducao

Considerando que dificuldades alimentares em
criangas representam uma vasta gama de problemas
a partir de sua origem' e que, os primeiros mil dias
de vida de uma crian¢a sdo fundamentais do ponto
de vista nutricional?, emerge imensa preocupagiao
quando uma crianga esta no limite de ganho de peso
e apresenta evidente problema de restri¢ao alimen-
tar nos primeiros anos de vida. H4 uma complexa
combinagdo de fatores médicos, sensorio-motores
e comportamentais envolvidos em situacdes de
restri¢ao alimentar. Entre os problemas biologicos,
a disfagia pediatrica sem tratamento fonoaudiol6-
gico e nutricional adequados pode ser um fator na
emergéncia de restricdes alimentares importantes
que colocam em risco a satde de uma crianga®.

De modo especial, a prematuridade encontra-se
entre os fatores que podem gerar problemas alimen-
tares importantes*’. Também ndo sdo incomuns a
associagdo entre problemas respiratorios e disfagia
pediatrica, frequentemente subdiagnosticada, pois
muitas vezes quadros de bronquiolites se associam
a risco de disfagia em lactentes®. Em fungdo de
sérias limitagdes biologicas e riscos nutricionais,
algumas criancas necessitam de alimentagdo via
sonda. Nesses casos, destaca-se a importancia
do manejo do estresse parental nessas situagdes,
demonstrando que as dificuldades alimentares
possuem efeitos importantes no cuidado parental’.

O cuidado parental torna-se um desafio ainda
maior quando os problemas alimentares estdo
incluidos em uma alteragdo que acomete o pro-
cessamento visual, sendo este, um dos sistemas
fundamentais do corpo humano. Isso porque as
expectativas acerca do filho, que foram construi-
das pelos pais antes do nascimento, podem nao se
concretizar. Sabe-se que mesmo criangas que nao
apresentam nenhum tipo de deficiéncia podem nao
corresponder a idealizagdo dos pais, porém, quando
a crianga apresenta uma deficiéncia, este desencan-
tamento pode ser ainda maior. Se a reidealizagao
ndo ocorrer, permitindo o vinculo parental com o
filho que nasceu e aceitacdo de suas limitacdes,
isso pode gerar obstaculos ao desenvolvimento
infantil®*.

A presenga de um filho com cegueira congénita
seguida de outras complicagdes alteram rotinas
e estilos de vida da familia®. A cegueira é uma
deficiéncia visual caracterizada pela impossibili-
dade de apreensdo de informag¢des do mundo por

meio da visdo, exigindo assim do sujeito e de seus
responsaveis, adaptagdes. Com a impossibilidade
de descobrir o mundo pelo sentido visual, outros
sentidos fardo parte como a audigdo, tato, olfato,
gustacdo e sistema cinestésico. Quando a perda da
visdo ocorre antes dos cinco anos de idade, ela é
denominada de cegueira congénita'®.

O nascimento de uma crianga com deficiéncia
¢ vivida pelos pais como uma crise, ¢ muitos sen-
timentos podem ser vivenciados nesse momento
como revolta, negacdo e culpabilizagdo, além de
sentimentos depressivos’. Esses sentimentos sdo
considerados como as primeiras respostas emo-
cionais a perda da idealiza¢do daquela crianga
construida no imaginario desses pais. Assim, com
essa perda, inicia-se o processo de luto, pelo filho
idealizado. Pais que ndo conseguem elaborar esse
luto, apresentam obstaculos para conectar-se emo-
cionalmente com o filho, podendo assumir atitude
funcional, ou seja, tornam-se dominados pela agao
e nado pela relagdo parental. Alguns ainda podem
permanecer em estado de negagdo e revolta'’.

O processo de adaptagdo parental ndo se
encerra no luto e na sua elabora¢do, mas sim na
reidealizacdo desta crianca. Precisa-se, a partir do
seu nascimento e/ou da noticia sobre a deficiéncia,
que os pais sejam guiados para a emergéncia de um
desejo de investimento deles em relagao a crianga.
Essa reidealizacao representa a possibilidade de
investir emocionalmente no bebé real, e de pensar
sobre como ele ¢ e podera ser, € ndo como pode-
ria ter sido. Desse modo, é com a reidealizagdo
que essa familia podera retomar o seu processo
de desenvolvimento com o filho que possui uma
deficiéncia'.

Desse modo, considerando os aspectos men-
cionados, o objetivo deste artigo ¢ analisar a relacao
entre a adaptacdo parental a filha com cegueira
congénita e disfagia relacionadas a prematuridade
extrema (nascida com 30 semanas de gestacdo)
e seu possivel impacto no processo de adesdo as
orientagdes terapéuticas sobre a alimentagao dessa
crianca. Cabe destacar que o quadro de disfagia ¢
de origem sensorial, ocorrido por conta do quadro
clinico que a menina apresentava.

Método

A analise oferecida neste artigo consta de uma
descrigdo dos dados e de uma interpretagdo que
busca explanar a relagdo entre as caracteristicas

@ Disttirb Comun, S&o Paulo, 33(4): 686-694, dezembro, 2021



Da disfagia a restricdo alimentar: efeitos das dificuldades de adaptacdo parental a filha com cegueira congénita

da adaptagdo parental a Lara (nome ficticio) que
¢ portadora de cegueira congénita ¢ disfagia para
liquidos finos. A cegueira congénita decorreu de
retinopatia relacionada a prematuridade extrema.
Lara foi diagnosticada com disfagia aos trés anos,
por meio de avaliagdo clinica da deglutigdo e
confirmacdo aos quatro anos na avaliacdo de vi-
deofluoroscopia da degluticdo. A partir disso, ela
desenvolveu um quadro de restri¢ao alimentar que
a colocava em risco nutricional.

O estudo deste caso insere-se no projeto de pes-
quisa Validacao de Escala de Adaptacao Parental
ao Filho(a) com Deficiéncia-EPAD. Este instru-
mento identifica o processo de adaptagao parental
a deficiéncia do filho, aprovado no comité de ética

em pesquisa sob niimero de processo 3.073.809 e
CAAE 02809718.2.0000.5346 na instituigdo de
ensino superior de vinculagdo dos autores. Os pais
de Lara responderam ao EPAD apos assinarem
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
consentindo a realizagdo e divulgagao da pesquisa
e seus resultados.

Entre os procedimentos considerados nesta
analise, estdo as respostas dos pais ao EPAD', a
partir de uma entrevista realizada por uma psico-
loga com o pai e a mie de Lara. Esta aplicagdo
ocorreu somente uma vez, quando Lara tinha 6
anos. A EPAD!" consta de 30 itens divididos de
uma escala de desenvolvimento, com dois fatores
e cinco dimensdes, conforme descrito no Quadro 1.

Quadro 1. Estrutura da Escala Parental de Adaptacdo ao Filho com Deficiéncia-EPAD

Factores Dimensodes itens Valor maximo
ESTETICA 6 30
RE-IDEALIZACAO CAPACIDADES 6 30
Desenvolvimento FUTURO 6 30
RESILIENCIA 6 30
SUPORTE
APOIO SOCIAL 6 30
Total cinco dimensdes 150

A mae e o pai de Lara responderam aos itens
utilizando a escala de Likert, que visa medir as
respostas dos sujeitos. Estas respostas variam
conforme o grau de concordancia ou discordancia
a respeito das 5 dimensdes (d) estudadas, sendo 6
perguntas (p) para cada dimenséo, podendo assumir
os seguintes valores:

1. Discordo totalmente

2. Discordo parcialmente

3. Nao concordo nem discordo

4. Concordo parcialmente

5. Concordo totalmente

Considerando que o valor maximo da escala
¢ de 150 pontos, procurou-se fazer uma leitura
descritiva e qualitativa das respostas dos pais.
Comparou-se as respostas da mae com as do pai,
visto que os valores de referéncia da escala ainda
estdo em fase de validagdo. E importante ressaltar
que o valor maximo (M) por dimensdo é de 30
pontos (M=d x p).

Também foram realizadas algumas avaliagdes
fonoaudiologicas. A avaliagdo clinica do risco para

disfagia, entrevista inicial e continuada sobre o
historico clinico desde a gravidez até o momento
da coleta. Teve-se por foco nessas entrevistas as
questdes referentes a prematuridade, dificuldades
pulmonares nos primeiros dois anos de vida e diario
alimentar detalhado, evolugdo psicomotora e de
linguagem, além de aspectos psicossociais € socio-
demograficos familiares. Uma videofluoroscopia
foi realizada, que ¢ um procedimento objetivo o
qual avalia o ato da degluti¢do. De mesmo modo,
a linguagem oral também foi avaliada por meio da
observacdo do dialogo entre a menina, terapeuta
e pais. Durante o setting terapéutico optou-se por
utilizar o didlogo e o brincar como abordagem de
sustentacao facilitando a compreensao e a amplia-
¢do do vocabulario de Lara. O quadro de aversao
alimentar foi trabalhado em sessdo por meio de
orientagdes quanto ao tipo de alimento seguro,
forma de sua introducdo e participacdo ativa de
Lara no processo, ja que a deficiéncia visual impos-
sibilitava a antecipagdo da chegada dos utensilios
a sua boca, durante o ato de alimentacao praticado
pelo outro.

@ Disttirb Comun, S&do Paulo, 33(4): 686-694, dezembro, 2021

ARTIGOS @

689



ARTIGOS @

690

Renata Souto Bolzan, Diogo Ribas dos Santos, Angélica Dotto Londero, Ana Paula Ramos de Souza

Apresentacao do Caso

Lara foi encaminhada pela equipe da terapia
ocupacional para a equipe da Fonoaudiologia no
hospital universitario da cidade, em fungdo das
dificuldades alimentares que apresentava e para
a avaliacdo da linguagem, aos trés anos de idade.
Aos quatro anos de idade, o fonoaudidlogo res-
ponsavel pelo caso solicitou uma avaliagdo dela
por videofluoroscopia e também clinica pelo setor
de disfagia pediatrica, o que levou ao diagnostico
de disfagia para liquidos finos. A disfagia consiste
em toda alteracdo que ocorre no transporte do
bolo alimentar da cavidade oral até o estomago!.
Assim, com base nos resultados das avaliagdes,
foram dadas orientacdes aos familiares para reti-
rada de liquidos finos da dieta de Lara pela equipe
hospitalar, e essas orienta¢cdes eram acompanhadas
semanalmente pela equipe terapéutica.

A terapeuta ocupacional observou, no entanto,
que as orienta¢des fornecidas pelas fonoaudidlogas
do hospital ndo eram seguidas pelos familiares.
Seguiam-se a oferta de liquidos finos, dificuldades
respiratorias e/ou periodos de resisténcia de Lara
a se alimentar. Em fung¢fo disso, seu peso estava

abaixo do esperado para sua faixa etaria ¢ a menina
estava em risco nutricional. Lara tinha historico de
pneumonia de repeti¢do nos primeiros dois anos
de vida.

Resultados

O inicio de um trabalho terapéutico com o
fonoaudidlogo do grupo de intervengdo precoce
(segundo autor) foi orientado pela tltima autora,
permitiu que o profissional percebesse na familia
a dificuldade em lidar com a cegueira de Lara, que
decorria da prematuridade extrema, e adicional-
mente com a disfagia. Entre os fatos observados
pela equipe interdisciplinar, ressalta-se que, entre
as dificuldades de adaptagdo estava o fato de a
familia ndo providenciar uma bengala para Lara se
deslocar sozinha, sendo essa, outra demonstragao
de negacdo da deficiéncia da filha.

A inser¢do de Lara e seus familiares na pes-
quisa da EPAD foi uma oportunidade de analisar
as condig¢des fisicas, sensoriais e de acessibilidade
da crianca, além da adaptacdo dos pais a Lara.
Os resultados referentes a adaptagdo dos pais a
deficiéncia da filha estdo resumidos na Tabela 1.

Tabela 1. Resultados Descritivos da Escala de Adaptacéo ao Filho com Deficiéncia

Item Dimensao Mae Pai
Todas as pessoas acham o meu filho(a) bonito(a) 5 5
Sinto orgulho em que as outras pessoas o conhegam 5 5
Indgpendentemente do que as outras pessoas pensam, eu acho meu filho(a) 5 4
bonito Estética
Fico muito incomodado com os comentéarios das pessoas sobre ele(a) 4 5
N&o gosto que as pessoas o vejam e comentem 5 2
Gosto de levé-lo comigo a lugares pUblicos 2 2
TOTAL 26 23
Apesar das suas dificuldades, tenho orgulho nas capacidades do meu filho(a) 5 5
Reconhego as competéncias do meu filho/filha 5 2
Ele tem algumas qualidades que me enchem de alegria. . 5 1
~ L . . . e . Capacidades
Nao consigo identificar qualidades que sejam Uteis a ele ou a mim 2 1
Consigo encontrar nele qualidades positivas 5 5
Ha outras criangas com menos capacidades que parecem mais felizes 2 2
TOTAL 24 18
O futuro dele(a) depende do que ele(a) aprender 5 5
Estou totalmente empenhado em que ele adquira o maximo de capacidades 5 2
Quando penso no futuro fico sem saber que fazer Futuro 2 1
O futuro dele depende da ajuda que os pais e os técnicos Ihe possam dar 5 1
Gostaria que ele um dia aprendesse uma profissdo 5 5
Penso que o meu filho/filha ndo pode vir a ser feliz 1 1
TOTAL 23 15
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Item Dimensao Mae Pai
As limitagOes dele ddo-me forgas para enfrentar a situagdo 2 2
Os seus comportamentos ou atitudes me ajudam a encarar melhor o futuro 5 3
Nunca pensei ser tdo forte como tenho sido para cuidar dele 5 1
Tornei-me uma pessoa diferente, para melhor, com o meu filho/filha Resiliéncia 5 4
Desde que o meu filho(a) nasceu, tenho estado mais triste e deprimido 2 2
Vivo um sofrimento insuportavel, em grande parte por causa da situagdo 1 1
dele(a)

TOTAL 20 13
A minha familia tem sido uma grande ajuda 5 4
O meu marido/ mulher tem sido uma grande ajuda 5 5
N&o tenho tido ajuda de ninguém ) ) 1 5

. . . . Apoio social

Os meus amigos tém sido uma grande ajuda 4 5
Tenho recebido muita ajuda dos servigos/ instituigdes e profissionais 5 5
Sinto-me sozinho/a no cuidado do meu filho/filha 1 2

TOTAL 21 26
TOTAL DA ESCALA 94 82

Observa-se que a mie se manteve entre o
minimo de 20 pontos (66,6%) ¢ o maximo de 26
pontos (86,6%) nas dimensdes, atingindo 94 pontos
(62,6%), considerando o maximo possivel na escala
de 150 pontos. Ja o pai apresentou uma variagao
entre 13 pontos (43,3%) e 26 pontos (86,6%) com
um total de 82 pontos (54,6%). Destaca-se que

100

ambos pontuaram mais na dimensao estética e que
a mae vislumbra mais capacidades e perspectivas
futuras para a menina do que o pai. Ela também
demonstrou ter mais resiliéncia, embora se sinta
mais carente em relagdo ao apoio social do que o
pai. Na Figura 1, apresenta-se o resumo compara-
tivo por dimensao e total entre os pais.
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EPAD= Escala de adaptagdo parental a deficiéncia do filho

Figura 1. Andlise comparativa das respostas do pai e da mde a EPAD
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O que se observa na Figura 1 reflete a per-
cepgdo clinica nas reagdes de ambos os pais as
orientagdes oferecidas quando o tema eram as
adaptacdes alimentares necessarias em fungéo
da disfagia para liquidos finos. Enquanto a mae
aceitava dialogar com a fonoaudiologa do hospital
e da equipe terapéutica ambulatorial, o pai parecia
fugir das conversas sobre a disfagia. A mae aceitou
bem melhor as colocagdes dos terapeutas, ¢ o pai
resistia mais as orientagdes, por vezes, insistindo
que a filha tomasse agua. A mae relatou, em uma
visita domiciliar, inclusive um episédio de aspira-
¢do importante apds insisténcia do pai em dar suco
de abacaxi em uma colher.

Observamos que Lara apresentava-se mais
resistente a ingestdo de qualquer alimento apos
episodio de oferta de liquido fino em utensilios
inapropriados e de surpresa. Quando os fonoau-
didlogos, em visita domiciliar, explicaram em
detalhes o que acontecia e exploram com a méae as
possibilidades de copos e consisténcia de liquidos
a serem ingeridos, Lara, que estava presente disse:

- Tia eu vou tomar e comer com a minha
maozinha né?

Essa fala de Lara identificou claramente que
havia entendido tudo o que havia sido combinado
com a mae e deixou claro que ficava assustada com
a surpresa de serem colocados liquidos finos em sua
boca, sem que ela pudesse desenvolver a narrativa
alimentar. Ou seja, em funcao da cegueira ela nao
conseguia antecipar o que iria ingerir e necessitava
ter atitude defensiva diante da insisténcia com os
liquidos finos, que ela sentia ndo conseguir deglutir
adequadamente. A partir da visita domiciliar, ob-
servou-se um comprometimento maior do pai em
seguir as orientacdes alimentares passadas e, na
continuidade terapéutica. Lara passou a tomar agua
com espessante, visto que a ingestdo de agua era
a grande preocupagao do pai, o que o tranquilizou
mais em relagdo a hidratacao da filha.

Discussao

O nascimento de Lara com cegueira congénita
devido ao quadro de prematuridade extrema colo-
cou os pais em uma vivéncia inesperada. Além da
cegueira congénita, veio o diagnostico de disfagia
aos quatro anos de idade, para liquidos finos, e os
pais, ainda sem elaborar a primeira limitacdo da
filha, precisaram lidar com outro diagndstico. O
nascimento de um filho ¢ um acontecimento que

altera, transforma e reestrutura definitivamente a
vida dos pais', principalmente quando este chega
com alguma deficiéncia. E durante a gravidez
que os pais idealizam tracos ideais dessa crianga,
pensado sempre como um ser saudavel. Apoés o
nascimento, ou algum tempo depois, quando se tem
conhecimento do diagndstico da crianga, os pais
se deparam com um filho que nao corresponde ao
sonhado. Por isso, pode haver uma ruptura de todo
o percurso de desenvolvimento dessa crianga, e da
ligacdo da familia com a crianga®’.

A resposta dos pais frente ao diagnostico dado
pelos profissionais, foi de negar a realidade, ¢ faz
parte do processo inicial do luto. Nesse processo,
seguiu-se tudo como antes, pois houve a conti-
nuacgdo de ofertas de liquidos finos para a filha. As
dificuldades respiratérias e/ou periodos de resistén-
cia de Lara em se alimentar, e, em consequéncia, o
baixo peso esperado para sua faixa etaria, trouxe-
ram o desafio para a equipe em relagdo a como lidar
com o caso e em compreender o que ocorria com
a familia. A negagdo ndo se referia a negagdo da
realidade da crianga em si, mas a tentativa de negar
a descontinuidade entre o bebé idealizado por eles
antes do nascimento, e a crianca real que nascera.
Pais que vivem na negagdo das dificuldades do seu
filho e ao desejo de voltar ao filho perfeito, ndo
conseguirdo ajuda-los em seu desenvolvimento.
Mesmo que aceitem a deficiéncia, se ndo houver a
reidealizacdo poderdo manter-se em relacdo com
o filho idealizado’, no caso de Lara, uma filha sem
cegueira e sem disfagia. Desse modo, torna-se
importante que estes pais possam expressar seus
sentimentos com relagdo a esta crianga real, para
que consigam elabora-los'.

Por meio do instrumento EPAD e dos encon-
tros, foi possivel evidenciar que a méae ¢ o pai
apresentavam distingdes no processo de adaptagdo
parental. Observou-se clinicamente que havia
maior permeabilidade da mae na aceitagdo das
orientagdes alimentares do que do pai, e isso pa-
rece relacionar-se ao fato de ela vislumbrar mais
capacidades na filha e perspectivas futuras para ela.
A mae também conseguia dialogar com a equipe
sobre as limitacdes da filha e demonstrava maior
resiliéncia frente a situagdo. Quando uma familia
recebe o diagnostico e progndstico, a incompreen-
sdo, e em alguns casos, a negacao das necessidades
especiais que a crianga precisara, podera levar a
uma postergagdo do inicio do tratamento. Além
disso, podera ocorrer um aumento das dificuldades
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vivenciadas pela familia para prestar os cuidados
devidos a crianga com deficiéncia'®. Esse aspecto
foi evidenciado no caso da Lara, em que o pai
seguia com a oferta de liquidos finos, além da ndo
disponibilizagdo da bengala para que ela conse-
guisse se deslocar com autonomia.

Ainda por meio da EPAD observou-se que a
mae demonstrou uma caréncia em relagao ao apoio
social. As redes de apoio social sdo consideradas
fontes de fortalecimento familiar e da crianga, uma
vez que contribuem para a superagao de sentimen-
tos. Elas podem impactar de forma positiva na aqui-
sicdo de beneficios que favorecam a qualidade de
vida de ambos, pelo favorecimento da resiliéncia, e
também porque a familia ndo consegue responder a
todas as necessidades e demandas de satude de seu
filho sozinha, necessitando de diferentes apoios,
sejam eles de carater afetivo, informativo ou eco-
némico!>!’. Percebe-se que o apoio da equipe de
satde foi fundamental para que a familia pudesse
reidealizar Lara. O apoio da equipe de saude aos
pais possibilita que a familia consiga aperfeigoar
as suas habilidades, reduzir os medos, clarear suas
fantasias, auxiliando-os a perceber a crianga como
um ser real, diminuindo assim os estereotipos de
uma figura fragil'c.

Desse modo, uma intervengao precoce, como a
realizada com esses pais, ¢ crucial para atender as
necessidades e prioridades das familias e oferecer
apoio a elas para o enfrentamento das dificulda-
des emergentes, além de minimizar o impacto da
limitacdo da crianga e promover resultados signifi-
cativos para a crianga e seus pais'’. O processo de
reidealizagdo s6 acontece a partir do filho real, e
permite aos pais retomarem seu desenvolvimento,
sua relagdo com o filho com deficiéncia, e nesse
sentido, a intervengdo precoce seria uma possibi-
lidade de facilitar o processo de reidealizagdo para
a retomada mais rapida possivel desse vinculo de
modo solido'". No caso de Lara, os terapeutas ofere-
ceram apoio para a mae, € a0s poucos, por meio da
mae, foram auxiliando o pai a aceitar as diferengas
de Lara. Por isso, profissionais que buscam auxiliar
os pais nos processos de adaptacdo e desenvol-
vimento face ao filho com deficiéncia, precisam
compreender de maneira empatica 0s processos
internos ¢ emocionais envolvidos no desejo de ser
maie e ser pai, assim como, das condigdes sociais
e de vida cotidiana dessas familias''.

A disfagia acomete cerca de 8% da populagdo
mundial, podendo causar desnutri¢do, pneumonias

¢ desidratagao'®. A oferta da alimentagdo para
pacientes disfagicos deve ser um momento praze-
roso, respeitando o desejo da crianga e acatando as
orienta¢des fonoaudioldgicas quanto a consisténcia
ofertada. No caso de Lara, ¢ evidente que a orien-
tagdo quanto a consisténcia alimentar dada desde
a primeira consulta hospitalar, nao foi o suficiente
para dar conta de a alimentag@o ser bem sucedida
dos pontos de vista nutricional e de segurancga. Foi
necessario o entendimento do momento vivido pela
maie e pelo pai no processo de adaptagdo parental
a deficiéncia, para que fosse possivel identificar
as medidas necessarias para garantir que Lara ndo
continuasse em risco nutricional e pulmonar. Esse
aspecto ¢ fundamental para avaliar as situagdes de
disfagia pediatrica, visto que ndo ha muito tempo
a esperar para oferecer a nutrigdo necessaria com
seguranga.

Infelizmente, Lara demorou a ser atendida pelo
fonoaudiélogo na equipe de intervengdo precoce,
pois a terapeuta ocupacional demorou a mencionar
a restrigdo alimentar. Ento, a partir dos trés anos
de idade € que se iniciou a investigacdo da disfagia,
pois os pais ndo estavam comparecendo adequa-
damente ao ambulatorio hospitalar e resistiam a
seguir as orientagdes oferecidas pela fonoaudidloga
responsavel pela avaliagdo hospitalar.

Isso demonstra a importancia do acompanha-
mento dos casos pela equipe interdisciplinar e,
principalmente, uma leitura do processo de adapta-
¢do parental para saber as condi¢des parentais para
seguir, ou ndo, determinadas orienta¢des oferecidas
pela equipe de satde. Foi necessaria alguma in-
sisténcia do fonoaudidlogo ambulatorial para que
as orientagdes alimentares fossem implementadas
com Lara. Este caso também demonstrou a impor-
tancia das equipes que defendem o terapeuta tinico
em casos de intervengdo precoce apresentar, antes
dessa decisdo, uma profunda e ampla analise do
caso para verificar se ha, ou ndo, aspectos que colo-
cam em risco a crianga, sejam eles bioldgicos como
a disfagia, ou psiquicos como a adaptacao parental.
Ainterdisciplinaridade foi o que tirou Lara do risco
pulmonar, e a falta dela no momento inicial de sua
terapéutica foi o que a colocou em risco.

Conclusao

Observou-se com o caso de Lara, uma meni-
na com cegueira congénita e com diagndstico de
disfagia, as dificuldades de adaptagdo dos pais a
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essa crianga com deficiéncia, além da aceitacdo
as orientagdes alimentares fornecidas pelos fo-
noaudi6logos no processo de avaliagdo e terapia
da disfagia. Com esse estudo de caso, foi possivel
observar a importancia de uma equipe interdiscipli-
nar no atendimento do caso, desde os primordios,
com comunicagao efetiva entre a equipe hospitalar
e a equipe de referéncia terapéutica.
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