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Basso, C. S. D. (2022). Impacto no cotidiano de cuidadores de criancas com disfagia

orofaringea. (Dissertacdo de Mestrado). Faculdade de Medicina de S&o José do Rio Preto/SP.

RESUMO

A disfagia na populacdo pediatrica pode ter efeito prejudicial na ingestdo alimentar,
crescimento e desenvolvimento. Além disso, consequéncias negativas de ordem psicoldgica e
social podem atingir pais e familiares, pois a demanda do cuidado, dificuldades, preocupacdes
e responsabilidades podem levar o cuidador a sobrecarga, isolamento, cansaco e estresse.
Objetivos: Verificar o impacto no cotidiano e qualidade de vida do cuidador da crianca com
disfagia, com a aplicagdo dos instrumentos Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family
Impact Module (PedsQL™ - FIM), e Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-IS). Método:
Estudo observacional descritivo, para o qual foram convidados a participar todos os cuidadores
de lactentes e criangcas com o diagnostico de disfagia orofaringea, durante periodo de internacéao
hospitalar ou em acompanhamento fonoaudiol6gico, no periodo de maio de 2022 a setembro
de 2022, no Hospital da Crianca e Maternidade e na clinica de reabilitacdo Reikilibre — Sdo
José do Rio Preto. Resultados: 43 cuidadores participaram do estudo, com média de idade 35,6
anos e 93% do sexo feminino. A média da idade das criancas foi de 3,85 anos e mediana 2,0
anos; a idade minima foi 22 dias (0,07 anos) e a maxima foi 14 anos. O grau de disfagia
predominante no estudo foi disfagia severa, em 29 (67,4%) casos. Quanto a forma de
alimentacdo da crianca, 74,4% recebiam alimentacdo por via alternativa exclusiva. Na
aplicacdo do PedsQL™ - FIM observa-se que os valores médios permaneceram entre 50 e 60
pontos, mostrando o impacto sofrido pelos cuidadores. O dominio mais acometido foi
“Preocupacao”, seguido de “Atividades cotidianas” e “Aspecto emocional”. J& na aplicagdo do

FS-IS, foi possivel observar que os dominios mais acometidos foram “Atividades didrias”,
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“Preocupagdo”, seguida por “Dificuldades alimentares”. Houve forte correlacdo negativa entre
o0 escore total do FS-IS e escore total do PedsQL™ - FIM, bem como, com as subescalas QVRS
e Funcionamento Familiar. As trés subescalas do FS-IS correlacionaram-se negativamente
também com o escore total PedsQL™ - FIM e suas subescalas. Portanto, quanto maior o
impacto no cotidiano dos cuidadores, avaliado pelo FS-IS, pior a qualidade de vida, avaliada
pelo PedsQL™ - FIM. Conclusdes: Foi possivel concluir que os cuidadores de criangas com
disfagia orofaringea apresentam impactos negativos no &mbito familiar, nas atividades diarias

e com preocupacdes.

Palavras-chave: Transtornos de Degluticdo; Cuidadores; Perfil de Impacto da Doenca;

Pediatria.
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Basso, C. S. D. (2022). Impact on the daily life of careers of children with oropharyngeal

dysphafia. (Master’s Dissertation). School of Medicine of Sdo José do Rio Preto/SP.

ABSTRACT

Dysphagia in the pediatric population can have a detrimental effect on food intake,
growth and development. In addition, negative psychological and social consequences can
affect parents and family members, as the demand for care, difficulties, concerns and
responsibilities can lead the caregiver to overload, isolation, fatigue and stress. Objectives: To
verify the impact on the daily life of the dysphagia caregiver, through the use of the instruments
Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family Impact Module (PedsQL™ - FIM), and the
Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-1S). Method: Descriptive observational study, in
which all caregivers of infants and children with the diagnosis of oropharyngeal dysphagia
were invited to participate, during hospitalization or in speech therapy, from May 2022 to
September 2022, at the Hospital of Children and Maternity and at the Reikilibre rehabilitation
clinic — Sdo José do Rio Preto. Results: 43 caregivers participated in the study, with a mean
age of 35.6 years and 93% female. The children's mean age was 3.85 years and a median of 2.0
years; the minimum age was 22 days (0.07 years) and the maximum was 14 years. Severe
dysphagia was the predominant diagnosis of dysphagia, in 29 (67.4%) cases. 74.4% received
exclusive alternative feeding form. In the application of the PedsQL™ - FIM, it was observed
that the average values remained between 50 and 60 points, showing the impact suffered by
caregivers. The most affected domain was “Worry”, followed by “Daily activities” and
“Emotional aspect”. In the application of the FS-IS, it was possible to observe that the most
affected domains were “Daily activities”, “Concern”, followed by “Difficulties in eating”.

There was a strong negative correlation between the FS-1S total score and the PedsQL™ - FIM

XVii



total score, as well as with the HRQOL and Family Functioning subscales. The three FS-IS
subscales also correlated negatively with the total PedsQL™ - FIM score and its subscales.
Therefore, the more the impact on caregivers' daily lives, assessed by FS-IS, the lower the
quality of life assessed by PedsQL™ - FIM. Conclusions: It was possible to conclude that
caregivers of children with oropharyngeal dysphagia have negative impacts in the family

environment, in daily activities and with concerns.

Key words: Deglutition Disorders; Caregivers; Sickness Impact Profile; Pediatrics
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INTRODUCAO

A infancia representa um periodo de grande crescimento fisico e desenvolvimento
cognitivo. Para que bebés e criancas atinjam seu potencial de crescimento linear e neuroldgico,
eles devem consumir de maneira confiavel e segura energia e nutrientes suficientes (Dodrill &
Gosa, 2015), pois 0o comprometimento nutricional em lactentes e criancas afeta a salde,
crescimento e desenvolvimento em longo prazo (Lucas et al., 2001). Se as alteracGes na
composi¢éo corporal persistirem por anos, podera haver um comprometimento mais grave das
reservas de gordura, da massa muscular e, eventualmente, do crescimento linear (Calis et al.,
2008).

Entretanto, deficiéncias nutricionais e dificuldades de alimentacdo sdo frequentes entre
criancas com paralisia cerebral, devido a dificuldades na degluticéo, entre outras causas (Bell
etal., 2019). O consumo alimentar de criangas e adolescentes de acordo com o tipo de paralisia
cerebral ja foi analisado em um estudo (Lopes et al., 2013), e os resultados apresentaram alta
prevaléncia de padrBes alimentares inadequados, com padrdo dietético baixo em carboidratos,
adequado em proteina e alto em lipideos. Em outro estudo realizado com criangas com
deficiéncia motora, a ingestdo média de energia foi 76% da ingestdo recomendada (Kilpinen-
Loisa et al., 2009). Além do consumo energético, a ingestdo de micronutrientes também pode
ser inferior as recomendacfes. Uma pesquisa avaliou o consumo alimentar e o nivel de
micronutrientes através de exames laboratoriais em criangas com paralisia cerebral, e
encontrou baixa ingest&o de ferro, folato, niacina, calcio, vitamina E e D, mesmo entre aquelas
que estavam recebendo suplementos nutricionais (Hillesund et al., 2007).

A disfuncdo da degluticdo pode comprometer a capacidade do lactente ou da crianca de
atingir suas necessidades nutricionais, resultando em sequelas potencialmente duradouras,

levando a desnutricdo (Groher, 2015). Dessa forma, dificuldades de degluticdo (disfagia) em



populacdes pediatricas podem ter um efeito prejudicial na ingestdo alimentar e, portanto, no
crescimento e desenvolvimento. Como resultado, € necessario identificar e gerenciar com
precisdo a disfagia em populagdes pediatricas (Dodrill & Gosa, 2015).

A degluticdo € um processo complexo e dindmico, no qual estdo envolvidos musculos
da respiracéo e do trato gastrointestinal, coordenados pelo cortex, tronco e nervos cerebrais
(Lang, 2009; Shaw & Martino, 2013). Esses 6rgdos coordenam mecanismos que permitem
adequada sensibilidade, forca e mobilidade para desencadeamento das fases de degluticdo
(Durvasula et al., 2014).

A disfagia pode se manifestar como desconforto respiratério, comprometimento
nutricional e refeicbes estressantes (Goday et al.,, 2019). A etiologia da disfagia é
provavelmente multifatorial, como a prematuridade, fatores genéticos e neurolégicos, além de
trauma, refluxo e/ou esofagite eosinofilica (Tutor & Gosa, 2012), sendo raramente um evento
isolado e pode ocorrer em criangas, tanto com desenvolvimento adequado, quanto com atraso
no desenvolvimento (Crehua-Gaudiza et al., 2019). De fato, algumas populacdes pediatricas
especificas sdo mais predispostas a disfagia, tais como aquelas com malformacg6es anatémicas,
prematuridade, doencas neuroldgicas, quadros respiratorios e sindromes (Fernandes et al.,
2021; Janior et al., 2018; 2018; Silva, 2018).

A incidéncia de criancas com dificuldades de degluticdo esta aumentando, tanto por
causa da adequada identificacdo desta patologia, quanto pelo avan¢o da medicina, contribuindo
com melhores taxas de sobrevivéncia de criangas com historico de prematuridade, baixo peso
ao nascimento e condi¢cBes médicas complexas (Frakking et al., 2016). Estima-se que a
aspiracdo laringotraqueal ocorra em 34% das criangas em ambiente hospitalar, sendo ainda
mais alarmante em criangas com doencas neuroldgicas, estimada em 40 a 90% (Heckathorn et

al., 2016).



As apresentacdes das disfagias pediatricas sdo variaveis e podem incluir incoordenacéo
da succdo, disfuncdo da fase faringea, desconforto respiratorio, doenca do refluxo
gastresofagico, comprometimento nutricional, atrasos motores orais, recusa ou seletividade
alimentar, dificuldade ou atraso na transicdo das texturas adequados ao desenvolvimento,
dentre outros aspectos (Brooks et al., 2011; Zemel et al., 2015).

Um estudo realizado em criangas com diagndéstico de paralisia cerebral validou uma
ferramenta de triagem que pode ser utilizado pelos pais e cuidadores dessas criangas. Essa
triagem tem como objetivo aumentar a conscientizacdo das dificuldades de alimentacdo e
desnutricdo de criancas com paralisia cerebral e identificar fatores de risco de disfagia e
desnutricdo desde cedo, evitando complicacGes a longo prazo (Bell et al., 2019).

Quando ha suspeita de aspiracdo na avaliacdo clinica ou se houver sinais ou sintomas
clinicos evidentes que indiquem possivel disfun¢éo da degluticdo, pode ser indicada a avaliacao
objetiva da degluticdo por meio de exames complementares. As avaliacdes instrumentais mais
comuns para avaliar a adequacdo da funcdo de degluticdo incluem a videofluoroscopia da
degluticdo e a videoendoscopia da degluticdo (Sangermano et al., 2014).

A alimentacdo por via oral deve ser considerada desde que a seguranca esteja garantida,
e a suplementacdo alimentar pode ser utilizada para fornecer a nutricdo necessaria para o
crescimento e desenvolvimento adequado, durante o periodo de tratamento com alimentacao
por via oral. Nestes casos em que as crian¢as com disfagia podem ingerir alimentacéo por via
oral, deverd ocorrer 0 manejo dos disturbios de degluticdo, envolvendo estratégias de
tratamento da disfagia, como adequacéo do posicionamento da crianga durante a alimentagéo,
a alteracdo da consisténcia, ou o ajuste do fluxo ou modo de administracdo. Outra estratégia
usada € o espessamento de liquidos, quando necessario (Sangermano et al., 2014). A progressao
na alimentacdo das criancas é influenciada por: avangos nas habilidades motoras globais,

motoras orais e digestivas, pelos sinais reguladores internos de fome e saciedade e pelos



avancos no desenvolvimento cognitivo, motricidade fina e socioemocional, facilitando o
interesse no alimento, a autorregulacdo e autoalimentacdo (Birch, 2016). J& para os pais, a
alimentacdo é guiada por variagdes culturais e familiares dos alimentos, sabores, texturas e
padrdes alimentares; acesso e disponibilidade de alimentos, e percepcbes do crescimento, das
crencas, saude, apetite e temperamento (Black & Hurley, 2017).

Em casos de disfagia severa com a capacidade de protecao das vias aéreas gravemente
comprometidas, pode ser necessario o uso exclusivo de alimentacdo por via enteral para
alcancar as necessidades nutricionais (Sangermano et al., 2014). O tipo de acesso enteral
dependera da duracéo prevista do suporte de nutricdo enteral, bem como do estado clinico da
crianca. A sonda nasoenteral € minimamente invasiva, mas € facilmente deslocada e apresenta
complicacBes locais, como sinusite, congestdo, otite e irritacdo da pele. Geralmente, a
alimentacdo nasoentérica deve ser usada apenas para suporte nutricional a curto prazo (menos
de trés meses). Para suporte nutricional enteral a médio/longo prazo, a gastrostomia deve ser
considerada.

As gastrostomias sdo mais invasivas por se tratar de procedimento cirargico, mas sdo
mais aceitaveis para uso prolongado (Quitadamo et al., 2016). Por outro lado, criancas que sao
alimentadas exclusivamente com sonda, podem desenvolver deficiéncias nutricionais, porque
as formulas enterais fornecem quantidades adequadas de micronutrientes somente quando 0s
volumes consumidos atendem as doses diarias recomendadas de energia relacionadas para
idade. Muitas criangcas com deficiéncias neuropsicomotoras podem necessitar de menor
consumo de energia, colocando-as em risco de baixa ingestdo de micronutrientes (Piccoli et
al., 2002).

Se, por um lado, a experiéncia de alimentar uma crianga fortalece o vinculo entre pais
e filhos, por outro, se a experiéncia encontrar adversidades como no caso de criangas com

problemas de degluticdo, sentimentos como angustia e ansiedade podem surgir entre 0s



pais/cuidadores, inclusive porque podem sentir culpa por ndo conseguirem cumprir
adequadamente esta responsabilidade que Ihes é delegada (Dodrill et al., 2020; Goday et al.,
2019; Greer et al., 2008). Desta forma, consequéncias negativas de ordem psicologica e social
podem atingir pais e familiares de criancas disfagicas, pois a demanda do cuidado, dificuldades,
preocupacoes e responsabilidades podem levar o cuidador a sobrecarga, isolamento, cansaco e
estresse (Brehaut et al., 2004; Ekberg et al., 2002; Ones et al., 2005). Além disso, as familias
podem sofrer com os custos elevados da assisténcia médica e maior demanda de cuidados
necessarios, gerando mais preocupac¢do com a garantia de que a crianca receba todos 0s
cuidados, o que adiciona maior estresse (Isa et al., 2016).

O bem-estar do cuidador é fundamental e pode influenciar o curso da doenca e 0s
desfechos de salde em criangcas com outras condi¢c@es médicas. Portanto, se faz necessario a
utilizacdo de instrumentos especificos da condicdo para identificar e rastrear as preocupacoes
dos cuidadores de criancas com distarbios de alimentacdo/degluticdo. Desta forma, é possivel
auxiliar melhor os cuidadores/familiares de criancas com disturbio de alimentacdo/degluticao
a se adaptarem aos desafios e lutas do dia a dia neste cuidado (Lefton-Greif et al., 2014).

A qualidade de vida do paciente disfagico adulto pode ser avaliada por instrumento
disponivel na literatura, que pode ser utilizado para verificar os efeitos dos diversos
tratamentos, auxiliar na conduta fonoaudioldgica, adesdo a terapia e, inclusive, verificar o
sucesso da reabilitacdo do paciente disfagico (McHorney et al., 2002). Mesmo para adultos,
esses questionarios ainda sdo poucos utilizados na préatica clinica fonoaudiolégica com
pacientes disfagicos (McHorney et al., 2002), e sdo poucos estudos que mostram o impacto na
qualidade de vida do cuidador de pacientes com disturbios de alimentacdo/degluticdo de forma
geral (Craig et al., 2003).

Vale ressaltar que a responsabilidade do cuidado da crianga com disfagia é assumida

pelos pais ou familiares que ndo possuem formacao cientifica para realizagdo desse cuidado.



Diante dessa realidade, o cuidador se depara com um universo que vai além das demandas de
cuidados, podendo vivenciar sentimentos negativos e dificuldades ligadas as essas
responsabilidades (Landeiro et al., 2016; Simione et al., 2020).

Dessa forma, o ato de cuidar, com as responsabilidades que lhes séo inerentes, pode
representar uma tarefa exaustiva. Também pode-se dizer que os cuidadores, por vezes,
negligenciam sua propria saude e autocuidado para zelarem por seus filhos. Esses fatores em
associacdo podem ocasionar, em curto e médio prazo, sobrecarga e/ou estresse que
influenciardo a qualidade do cuidado prestado e a percepcao da qualidade de vida (Carvalho et
al., 2019; Dantas et al., 2019).

Portanto, modelos de assisténcia centrados na familia sdo necessarios para apoiar a
unidade familiar no cuidado de uma crianga com disfagia. Os pais e os cuidadores devem ser
incluidos no processo e receber monitoramento de seu bem-estar fisico e mental (Banhara et
al., 2020; Follent et al., 2017).

O impacto da doenca e do tratamento no cotidiano familiar apresenta grande
importancia durante a reabilitacdo da crianca com doenca cronica. Os profissionais de salde
necessitam ter uma melhor compreensdo das criancas e de suas familias, para que possam
auxiliar o processo (Goldbeck, 2006; Wallander & Varni, 1998).

Poucos sdo os estudos que abordam as dificuldades encontradas pelos cuidadores de
criancas com disfagia no mundo. Um estudo realizado com cuidadores de criangas com
paralisia cerebral que apresentavam dificuldades alimentares, apresentou que as dificuldades
apresentadas pelos pais na hora da refeicdo dessas criancas, pode interferir diretamente com o
funcionamento dessa familia. As maiores dificuldades relatadas pelos pais no momento da
refeicdo foram perda frequente de alimento pela boca, engasgos e vomitos, além do modo como

o alimento teria que ser preparado para a oferta, 0 tempo necessario para alimentar as criangas,



a dificuldade no acesso da comida em ambientes fora de casa e a vergonha em alimentar as
criangas com outras pessoas observando (Marques & S4, 2016).

Embora toda a familia seja afetada pelos cuidados da crianga com disfagia, na maioria
dos casos, o cuidador principal assume o cuidado do paciente na esfera fisica e emocional.
Assim, a sobrecarga inerente vivenciada de maneira cronica pode manifestar-se por meio de
problemas fisicos e psicoldgicos, com possibilidade de influenciar no tipo de cuidado que o
paciente passa a receber. Deve-se, portanto, dedicar especial atencdo ao cuidador, que por vezes
pode adoecer devido a demanda de cuidados a ele imposta (Salo et al., 2020).

O Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family Impact Module (PedsQL™ - FIM) é
um instrumento de relatério parental validado para avaliar a qualidade de vida ligada a satde
dos pais e familia de criangas com condic¢des cronicas de saude (Varni et al., 2004), € um dos
poucos questionarios disponiveis para realizar tal avaliacdo, e de facil aplicacdo (Jastrowski
Mano et al., 2011). Na literatura, é possivel encontrar estudos utilizando o PedsQL™ — FIM
para avaliar cuidadores de pacientes portadores de doencas crdnicas organicas como esclerose
maultipla, hérnia diafragmatica congénita, asma, dermatomiosite, transtornos mentais, entre
outras (Guyatt et al., 1993; Isa et al., 2013; Junior et al., 2021).

Em um estudo realizado para validagdo do PedsQL™ - FIM no Brasil com criangas
acometidas por cancer, foi possivel observar que o Modulo de Impacto da Familia apresentou
alta consisténcia interna, avaliada pelo coeficiente alfa de Crohback, e, na validacdo do
construto, o instrumento foi capaz de distinguir familias de criangas/adolescentes
hospitalizados e familias de criangas/adolescentes cuidados em casa, mostrando a qualidade de
vida de seus cuidadores. A pontuacdo total do escore foi 67,60 e 56,43 para familias de
criangas/adolescentes hospitalizados e familias de criancas/adolescentes cuidados em casa,

respectivamente (p<0,01) (Scarpelli et al., 2008).



Em 2014, um instrumento especifico para cuidadores de criancas com disturbio de
alimentacdo/degluticdo foi criado nos Estados Unidos, nomeado como “Feeding/swallowing
impact survey (FS-1S) (Lefton-Greif et al., 2014). Este instrumento foi designado para medir o
impacto das dificuldades de alimentacao/degluticdo infantil sobre os cuidadores, para melhor
compreensdo das preocupacdes especificas desses cuidadores. Em 2018, o FS-IS foi traduzido
e adaptado para o idioma turco, onde foi testada sua confiabilidade e validacdo em cuidadores
de criancas com paralisia cerebral. Foram incluidos no estudo os cuidadores que
acompanhavam as 117 criangas com paralisia cerebral encaminhadas para avaliacdo
instrumental da degluticdo (Serel Arslan et al., 2018). O FS-IS foi traduzido e adaptado
culturalmente também para o portugués brasileiro no ano de 2021, onde foi coletado a amostra
de cuidadores de criangas com disturbios de alimentacdo/degluticdo, tanto de criancas
hospitalizadas, como em acompanhamento em ambulatério; o instrumento se mostrou
confiavel e valido para medir o impacto adverso dos disturbios de alimentacao/degluticdo sobre
os cuidadores brasileiros (Rama et al., 2022).

Diante do exposto, o0 presente estudo teve por objetivo avaliar o impacto adverso da
disfagia orofaringea infantil na qualidade de vida de seus cuidadores, bem como, descrever o
perfil clinico-epidemioldgico de criancas com disfagia internadas e em tratamento ambulatorial

em dois centros médicos de Sao José do Rio Preto.

OBJETIVOS

Objetivo geral

Verificar o impacto da disfagia infantil no cotidiano e qualidade de vida dos cuidadores.



Objetivos especificos

1. Classificar o perfil clinico e epidemioldgico das criancgas e cuidadores incluidos no
estudo;

2. Descrever o grau de disfagia da crianca de acordo com a Escala de Severidade da
Disfagia (O'Neil et al., 1999);

3. Correlacionar os resultados do PedsQL™ - FIM, instrumento para avaliar a
qualidade de vida relacionada a satde de pais e familia de criangas com condi¢6es
crbnicas de saude, com os resultados do FS-IS, elaborado para avaliar o impacto
negativo das dificuldades de alimentacdo e degluticdo de criancas sobre seus
cuidadores;

4. Analisar a possivel associacdo entre o grau da disfagia da crianca, forma de
alimentacédo e a qualidade de vida e impacto adverso no cotidiano de cuidadores,

avaliados pelo PedsQL™ - FIM e pelo instrumento FS-IS.

METODO

Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo observacional descritivo com corte transversal.

Participantes
Foram convidados a participar cuidadores de criangas com o diagnostico de disfagia
orofaringea durante periodo de internacéo hospitalar no Hospital da Crianca e Maternidade de

S&o José do Rio Preto, SP, bem como cuidadores das criancas com diagnostico de disfagia
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orofaringea acompanhadas na clinica de reabilitacdo Reikilibre de Sao José do Rio Preto, Séo
Paulo, no periodo de maio de 2022 a setembro de 2022.

A amostragem foi de conveniéncia, sendo convidados consecutivamente os cuidadores
durante o periodo estudado.

Para a estimativa do tamanho de amostra, adotou-se 0 método baseado em correlacéo
entre duas variaveis (Bonett & Wright, 2000); considerou-se como base o estudo de Lefton-
Greif e colaboradores (2014), que encontrou coeficiente de correlacdo de Pearson de -0,58 entre
os dois instrumentos (impacto das dificuldades — FS-IS e qualidade de vida dos cuidadores -
PedsQL™ - FIM). Optou-se por estimar o tamanho de amostra necessario para se detectar uma
correlacdo de Pearson de no minimo -0,50 entre os dois instrumentos, com alfa de 0,05
(bicaudal) e poder do estudo de 90%; a partir destes parametros, o numero de cuidadores a

serem incluidos no estudo resultou 40 cuidadores.

Criterios de Incluséo

- Foram incluidos cuidadores de criancas com diagndstico de disfagia orofaringea, tanto
por diagndstico clinico através da avaliacdo clinica da degluticdo com o Protocolo de Avaliagao
Clinica Pediatrica— PAD-PED (Almeida et al., 2014), quanto por meio de laudo de exames de
videofluoroscopia da degluticdo. O PAD-PED é um protocolo que se propde a identificar as
alteracdes na dindmica da degluticdo em criangas, considerando as etapas do desenvolvimento
do sistema estomatognatico; caracterizar os sinais clinicos sugestivos de penetragdo/aspiracao
laringotraqueal; avaliar o impacto da disfagia na funcionalidade da alimentacéo; e auxiliar o
fonoaudiologo na tomada da conduta mais acertada, a partir dos resultados da avaliagdo. A
videofluoroscopia da degluticdo € um exame que avalia as fases da degluti¢do, observando o
percurso do bolo alimentar. E ainda considerado o exame padrdo-ouro no diagndstico da

disfagia. Realizado por médico radiologista e pelo fonoaudidlogo, necessita ser executado em
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unidade radioldgica e utiliza o bario como meio de contraste. O paciente é submetido a

radiacéo.

Criterios de Excluséo
- Cuidadores de criangas com recusa/seletividade alimentar, ou que fazem uso de via

alternativa para ganho de peso sem o diagnostico de disfagia orofaringea.

Instrumentos

Foram aplicados trés questionarios: o questionario demografico e clinico para o
cuidador, 0 PedsQL™ - FIM 2.0 e 0 FS-1S. Como ja mencionado, o PedsQL™ — FIM é um
questionario abrangente de qualidade de vida relacionada a satde de cuidadores de criancas
com condicBes cronicas de saude. O FS-IS é um questionario dedicado a avaliar o impacto
adverso sobre cuidadores de criangas com disfagia. Ambos se complementam, e foram
utilizados para uma analise mais abrangente de qualidade de vida e impacto negativo sobre o
cuidador. Os questionarios estdo descritos a seguir.
(1) Questionario demografico e clinico para o cuidador elaborado pela propria autora, contendo
perguntas de dados demograficos do cuidador e da crian¢a, bem como dados clinicos da crianca

(Apéndice 1).

(2) PedsQL™ - FIM 2.0: instrumento com objetivo de verificar a qualidade de vida relacionada
a saude de pais e familia de criangcas com condi¢des agudas ou cronicas de saude. Este
instrumento € administrado e oficialmente distribuido pela organizagdo Mapi Research Trust,
sendo proibida sua reproducéo, e foi adquirido através do site oficial dos administradores. Para
aquisicdo do questionario, o acesso foi feito atraves da internet, pelo link:

https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/pediatric-quality-of-life-inventory-family-impact-



https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/pediatric-quality-of-life-inventory-family-impact-module
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module. O instrumento é composto por 36 itens e organizado em 8 escalas: Capacidade Fisica
(6 itens), Aspecto Emocional (5 itens), Aspecto Social (4 itens), Capacidade Mental (5 itens),
Comunicacdo (3 itens), Preocupacdo (5 itens), Atividades Diarias (3 itens) e Relacdes
Familiares (5 itens) (Scarpelli et al., 2008; Varni et al., 2004). A pontuacdo total da escala é
calculada como a média dos 36 itens e outros dois escores podem ser obtidos: Parent Health-
Related Quality of Life Summary Score (QVRS - que avalia a qualidade de vida relacionada a
saude dos pais/cuidadores) e o Family Functioning Summary Score (que avalia o impacto sobre
as atividades familiares e de relacionamentos). Para a pontuacdo, foram utilizadas as
orientacdes “Scaling and Scoring of the Pediatric Quality of Life Inventory™ - version 20”

(Trust & Varni, nd) disponiveis no proprio site da organizacao:

1) Escala dos itens: escala de Likert de 5 pontos, de 0 (nunca) a 4 (quase sempre);

2) Ponderacéo de itens: Néo;

3) Extenséo da escala de pontuacdo: As pontuacdes sdo transformadas em uma escala de 0 a
100;

4) Procedimento de escores:

a. Etapa 1. Pontuacdo de transformacdo: Os itens sdo pontuados invertidos e
transformados linearmente para uma escala de 0-100 como segue: 0 = 100, 1 = 75,
2=50,3=25,4=0.

b. Etapa 2. Calcular pontuacdes por dimensdes: Se mais de 50% dos itens da escala
estiverem faltando, as pontuacOes da escala ndo devem ser computadas, sendo: -
Pontuacdo média = Soma dos itens sobre o numero de itens respondidos.

c. Etapa 3. Pontuacdo total: A pontuacéo total é a soma de todos os 36 itens dividida

pelo nimero de itens respondidas.


https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/pediatric-quality-of-life-inventory-family-impact-module
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A pontuacdo da subescala QVRS dos pais/cuidadores (20 itens) é calculada
como a soma dos itens divididos pelo nimero de itens respondidos nas
subescalas Capacidade Fisica, Aspecto Emocional, Aspecto Social e
Capacidade Mental.

A pontuacdo da subescala Funcionamento da Familia (8 itens) é calculada
como soma dos itens dividida pelo nimero de itens respondidos nas
subescalas Atividades Diarias e Relacbes Familiares.

d. Interpretacdo e analise de dados ausentes. Se mais de 50% dos itens da escala
estiverem faltando, as pontuacdes da escala ndo devem ser computadas. Se 50% ou
mais itens forem concluidos: Imputar a média dos itens concluidos em uma escala.

(3) FS-IS: Trata-se de um instrumento de autorrelato composto por 18 itens (Anexo 1),
distribuidos em trés subescalas principais de qualidade de vida: Atividades Diarias (cinco
itens), Preocupacdo (sete itens), e Dificuldades Alimentares (seis itens). As respostas variam
em uma escala Likert com uma pontuacdo de 1 = "Nunca" a uma pontuacdo de 5="Quase
Sempre". A pontuacdo para cada subescala é calculada somando-se as pontuacdes Likert para
0s itens dessa subescala e dividindo-os pelo numero de itens respondidos naquela sub-escala.
Também é possivel obter uma pontuacao total do instrumento, somando os 18 itens e dividindo
por 18. Quanto maior a pontuacdo, maior o0 impacto adverso sobre a qualidade de vida dos

cuidadores.

Procedimentos
A pesquisadora abordou os cuidadores de criangas durante a internacéo hospitalar e na
sala de espera da clinica, durante periodo de maio de 2022 a setembro 2022, convidando-os a

participar do estudo.
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Os cuidadores de criancas que aceitaram participar do estudo, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE — Apéndice 2) e responderam aos dois instrumentos

da pesquisa e ao questionario demografico e clinico.

Andlise estatistica

A analise exploratoria dos dados incluiu as estatisticas descritivas, média, mediana,
desvio-padréo, valor minimo e valor maximo para variaveis numéricas e nUmero e proporcao
para variaveis categoricas. Para analise do comportamento das variaveis continuas, considerou-
se as estatisticas descritivas, graficos de histograma e boxplot e o teste especifico para o
pressuposto tedrico de normalidade Shapiro-Wilk. A comparacao dos escores entre dois grupos
foi realizada pelo Teste de Mann-Whitney e entre trés grupos, pelo teste de Kruskal-Wallis.
Analise de correlacdo foi realizada pelo coeficiente de correlacdo de Spearman (Cohen, 1988)
e os resultados foram mostrados como o valor de coeficiente e seu intervalo de confianca de
95%. Andlise estatistica foi realizada mediante o software IBM-SPSS Statistics versao 28 (IBM

Corporation, NY, USA). Valores de p < 0,05 foram considerados significantes.

ASPECTOS ETICOS

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em 22 de fevereiro de 2021,
sob CAAE n. 41198720.9.0000.5415 e Parecer Consubstanciado n. 4.550.983 (Anexo 2) da
Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Preto (FAMERP), Sdo José do Rio Preto, Sdo Paulo
e foi submetido uma emenda para apreciacao pelo Comité por uma mudanca parcial no projeto
(acréscimo do instrumento para verificar o impacto no cotidiano dos cuidadores de criancas

com disfagia FS-1S e acréscimo de um local de coleta de dados).
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o Os participantes foram convidados e incluidos apenas os que concordaram com a
pesquisa, assinando o TCLE (Apéndice 2).
o O projeto foi desenvolvido respeitando as resolucdes 466/12 e 510/16 do CNS.

o Todos os cuidados foram e estédo sendo tomados para garantir o sigilo dos participantes.

RESULTADOS

No total, 43 cuidadores participaram do estudo. Destes, 34 (79,1%) eram cuidadores de
criancas que estavam em internacdo hospitalar e 9 (20,9%) eram cuidadores de criangas em
acompanhamento ambulatorial. A média de idade dos cuidadores foi 35,6 anos e 0 sexo
feminino foi prevalente em 93% dos casos. Além disso, 8 (18,6%) cuidadores tinham ensino
superior ou pos-graduacdo. A informacdo sobre a renda familiar estava disponivel para 42

cuidadores. Os dados demograficos dos cuidadores estdo representados na Tabela 1.



TABELA1

Dados demogréaficos dos cuidadores participantes do estudo.

Variavel N = 43
Idade, anos* 35,6 +£9,1
Género, n (%)
Masculino 3(7,0)
Feminino 40 (93,0)
Escolaridade, n (%)
Ensino fundamental incompleto 8 (18,6)
Ensino fundamental completo 4(9,3)
Ensino médio incompleto 4(9,3)
Ensino médio completo 16 (37,2)
Ensino superior incompleto 1(2,3)
Ensino superior completo 6 (14,0)
Pds-graduado 1(2,3)
Ensino técnico 3(7,0)
Estado Civil, n (%)
Casado 26 (60,5)
Solteiro 14 (32,6)
Unido estavel 1(2,3)
Separado 1(2,3)
Viavo 1(2,3)
Renda mensal do cuidador, n (%)
Até R$ 1000 9/42 (20,9)
Entre R$ 1000 e R$ 2000 16/42 (38,1)
Entre R$ 2000 e R$ 3000 5/42 (11,9)
Entre R$ 3000 e R$ 4000 3/42 (7,1)
Acima de R$ 4000 4/42 (9,5)
Sem renda 5/42 (11,9)

Nota. Variaveis numéricas estdo descritas em média + desvio-
padrdo; categoricas descritas em numero (porcentagem).
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A Tabela 2 apresenta os resultados de parentesco e numero de filhos dos cuidadores

participantes do estudo.



TABELA 2
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Parentesco e nimero de filhos dos cuidadores participantes do

estudo.
Variavel N =43
Relacdo com a crianga, n (%)
Mée 39 (90,7)
Pai 3(7,0)
Avod/6 1(2,3)
Numero de filhos, n (%)
1 12 (27,9)
2 19 (44,2)
3 5(11,6)
4 5 (11,6)
6 1(2,3)
8 1(2,3)

Nota. Variaveis categdricas descritas em nimero (porcentagem).

A Tabela 3 mostra a estatistica descritiva da idade das criangas, cujos cuidadores participaram
do estudo. Verifica-se que a média de idade foi 3,85 anos e mediana 2,0 anos; a idade minima

foi 22 dias (0,07 anos) e a maxima foi 14 anos.

TABELA3

Estatistica descritiva da idade atual da crianga, em anos.

Idade N =43
Média 3,85
Desvio-padréo 3,82
Minimo 0,07
Percentil 25 0,83
Percentil 50 (mediana) 2,0
Percentil 75 50
Maximo 14,0
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Quanto a idade da crianga no momento do diagnostico de disfagia, a idade minima foi ao
nascimento (0 anos), para um recém-nascido prematuro extremo (25 semanas) com paralisia
cerebral (neomalacia), e a idade méaxima foi 13 anos. Os resultados da estatistica descritiva da
idade ao diagnostico estdo na Tabela 4. A Figura 1 mostra o histograma de frequéncia das

idades das criancas.

TABELA 4

Estatistica descritiva da idade ao diagnostico de disfagia da
crianga, em anos.

Idade N =43
Média 2,75
Desvio-padréao 3,35
Minimo 0,00
Percentil 25 0,16
Percentil 50 (mediana) 1,58
Percentil 75 5,00
Maximo 13,00

Idade da crianga ao diagnoéstico (em anos)
30

20

Frequéncia
ur

5 -
; I ——
(2, 4] (4, 6]

[0, 2] (6, 8] (8,10]  (10,12]  (12,14]

Idade (anos)

FIGURA 1
Histograma da idade da crianga ao diagnostico.
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O grau de disfagia predominante no estudo foi disfagia severa, em 29 (67,4%) casos. A

distribuicdo das criangas, segundo o grau de disfagia, estd demonstrada na Tabela 5.

TABELAS

Grau da disfagia (N = 43).

Disfagia N (%)
Discreta 5(11,6)
Moderada 2 (4,7)
Moderada/severa 7 (16,3)
Severa 29 (67,4)

Nota. Variaveis categoricas descritas em numero (porcentagem).

Quanto a forma de alimentacdo da crianca, a distribuicdo das criangas foi a seguinte: 11
(25,6%) por via oral, 20 (46,5%) por sonda nasoenteral e 12 (27,9%) por gastrostomia. Duas
criangas faziam uso de nutricdo parenteral periférica (NPP), sendo uma delas dependente de

NPP.

O diagndstico médico esta demonstrado na Tabela 6. A neuropatia foi a patologia

predominante.

TABELAG6

Diagnostico médico simplificado (N = 43).

Diagnostico médico simplificado N (%)
Neuropatia 22/43 (51,2)
Sindrome Genética 10/43 (23,3)
Cardiopatia 9/43 (20,9)
Prematuridade 6/43 (14,0)
Problemas respiratorios 4/43 (9,3)
A esclarecer 1/43 (2,3)

Nota. Variaveis categoricas descritas em nimero (porcentagem).
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A Tabela 7 mostra a qualidade de vida dos cuidadores, segundo a escala PedsQL ™ - FIM. Na
interpretacdo desta escala, vale ressaltar que a pontuacdo maxima é 100, tanto para a pontuacédo
total, quanto para as subescalas, e, quanto maior a pontuacao, melhor € a qualidade de vida dos
cuidadores. Observa-se gque os valores médios permaneceram entre 50 e 60 pontos, mostrando
o impacto sofrido pelos cuidadores. O dominio mais acometido foi “Preocupacgdo”, que
apresentou média de 36,16 pontos na qualidade de vida, seguido de “Atividades cotidianas” e

“Aspecto emocional”.

TABELA7

Estatisticas descritivas do instrumento PedsQL ™ - Family Impact Module — na avaliacdo da
qualidade de vida dos cuidadores incluidos no estudo.

PedsQL ™ - FIM Média pzz\:; Minimo Per25 Per50 Per75 Maximo

Capacidade Fisica 62,21 21,68 12,50 41,67 62,50 79,17 95,83
Aspecto Emocional 54,65 21,72 5,00 40,00 55,00 70,00 100,00

Aspecto Social 62,79 30,28 0,00 43,75 62,50 93,75 100,00
Capacidade Mental 63,26 25,12 10,00 40,00 70,00 85,00 100,00
Comunicacao 60,08 28,26 0,00 50,00 58,33 83,33 100,00
Preocupagéo 36,16 21,15 0,00 20,00 40,00 55,00 80,00
Atividades

Cotidianas 43,41 28,26 0,00 25,00 50,00 66,67 100,00
Relacdes Familiares 66,74 23,70 20,00 45,00 65,00 90,00 100,00
Pontuacdo Total 56,64 17,92 19,44 41,67 56,94 70,83 87,50
QVRS 60,70 20,71 18,75 47,50 60,00 78,75 97,50
Funcionamento

Familiar 57,99 21,58 12,50 43,75 59,38 75,00 96,88

Nota. PedsQL ™ - FIM = Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family Impact Module; QVRS
= Qualidade de Vida Relacionada a Saude dos Cuidadores.

A Tabela 8 mostra o impacto adverso dos problemas de alimentacdo/degluticdo infantil sobre

0s cuidadores, segundo a escala FS-1S. Na interpretagdo desta escala, vale ressaltar que a
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pontuacdo maxima € 5, tanto para a pontuacéo total, quanto para as subescalas. Quanto maior
a pontuacao, maior € o impacto negativo da condicao sobre a qualidade de vida dos cuidadores.
Como pode ser observado, a subescala com menores pontuagdes foi “dificuldades alimentares™.

As demais subescalas, bem como pontuacéo total, apresentaram valores elevados.

TABELAS8

Estatisticas descritivas do instrumento Feeding/swallowing impact survey na avaliagdo do
impacto das dificuldades de alimentacdo/degluti¢do infantil sobre os cuidadores incluidos
no estudo.

FS-IS Média [F))zz\:; Minimo Per25  Per50 P;;r Maximo
Atividades Diarias 3,15 1,27 1,00 2,20 3,40 4,20 5,00
Preocupacao 3,46 0,87 1,57 2,86 3,57 4,14 5,00
Dificuldades 188 1,08 100 100 150 217 5,00
Alimentares

Pontuacdo Total 2,85 0,81 1,39 2,28 283 339 456

Nota. FS-IS = Feeding/swallowing impact survey.

Correlacéo entre os instrumentos

Para analise de correlacdo entre os resultados dos dois instrumentos, aplicou-se o coeficiente
de correlacdo de Spearman. Este coeficiente quantifica a forca e direcdo da relacdo entre duas
variaveis e seus valores podem variar de -1 a +1. O valor igual a +1 indica a correlacéo positiva
perfeita (ou seja, quanto maior o valor de uma variavel, serd maior o da outra variavel, e quanto
menor o valor de uma variavel, menor também sera o da outra). Por outro lado, o valor igual a
-1 indica a correlacdo negativa perfeita (ou seja, quanto maior o valor de uma variavel, menor
sera o da outra variavel). Quando duas variaveis ndo se correlacionam, o coeficiente € igual a

zero. A forga da correlagdo pode ser definida pela classificacdo segundo Cohen (1988): forte



22

|0,50 - 1,00]; moderada |0,30 - 0,49|; fraca |0,10 - 0,29|. Na presente analise, também é mostrado
o intervalo de confianca (IC) de 95% do coeficiente. O IC auxilia na interpretacdo da relevancia
pratica dos resultados da correlacdo: correlacdes fortes apresentam intervalo mais estreito; por
outro lado, intervalos muito amplos ocorrem em correlagbes fracas ou até ausentes.

Complementou-se esta analise com os graficos de disperséo abaixo.

TABELA9

Anélise de correlacdo entre o impacto adverso de problemas de alimentacdo/degluticdo
infantil sobre cuidadores, avaliado pelo Feeding/swallowing impact survey e a qualidade
de vida dos cuidadores, avaliada pelo PedsQL™ - Family Impact Module (N = 43).

PedsQL™
PedsQL™ PedsQL™ Subescala
Escore Total Subescala QVRS Funcionamento
Familiar
FS-IS I's -,633 -,587 -,602
Escore Total IC95%  -0,796 ; -0,386 -0,765 ; -0,326 -0,775; -0,345
Valor p <0,001 < 0,001 <0,001
FS-IS I's -,474 -,448 -,502
Subescala IC95%  -0,687;-0,187 -0,668 ; -0,156 -0,707 ; -0,219
Alividades /0 0,001 0,003 0,001
Diarias
FS-IS I's -,462 -,408 -,416
Subescala IC95%  -0,678;-0,172 -0,638; -0,110 -0,645; -0,119
Preocupacao Valor p 0,002 0,007 0,006
FS-IS I's -,548 -,542 -,466
Subescala IC95%  -0,739;-,0276 -0,735; -0,268 -0,681 ; -0,177
Dificuldades /., , <0,001 <0,001 0,002
Alimentares

Nota. PedsQL ™ - FIM = Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family Impact Module; FS-IS

= Feeding/swallowing impact survey.
rs = coeficiente de correlacdo de Spearman.

Observa-se na Tabela 9 que houve forte correlagéo negativa entre o escore total do FS-IS e
escore total do PedsQL™, bem como, com as subescalas QVRS ¢ Funcionamento Familiar. As

trés subescalas do FS-I1S (Atividades Diarias, Preocupacdo e Dificuldades Alimentares)
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correlacionaram-se negativamente também com o escore total PedsQL™ e suas subescalas.
Portanto, quanto maior o impacto sobre os cuidadores, maior foi 0 comprometimento da

qualidade de vida dos cuidadores incluidos no estudo.

Os graficos de disperséo ilustram os resultados, pela forma como os valores se relacionam nos

eixosxey.
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FIGURA 2

Grafico de dispersdo mostrando correlacéo inversa entre escore total PedsQL™ - FIM e escore
total FS-IS.
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FIGURA 3

Gréafico de dispersdo mostrando correlagdo inversa entre escore total PedsQL™ - FIM e
subescala Atividades Diarias do FS-IS.
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Grafico de dispersdo mostrando correlagdo inversa entre escore total PedsQL™ - FIM e
subescala Preocupacéo do FS-IS.
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Grafico de dispersdo mostrando correlagdo inversa entre escore total PedsQL™ - FIM e
subescala Dificuldades Alimentares do FS-IS.
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Gréfico de dispersdo mostrando correlagdo inversa entre subescala QVRS do PedsQL™ - FIM
e escore total do FS-IS.
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R? Linear = 0,213

FIGURA 7
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Gréfico de dispersdo mostrando correlago inversa entre subescala QVRS do PedsQL™ - FIM
e subescala Atividades Diarias do FS-IS.
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Gréfico de dispersdo mostrando correlagdo inversa entre subescala QVRS do PedsQL™ - FIM
e subescala Preocupacéo do FS-IS.
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RZ Linear = 0,170
100,00

80,00

60,00

40,00

Pontuacao QVRS (PedsQL)

20,00

00

1,00 2,00 3,00 4,00 5,00

Subescala Dificuldades Alimentares (FS-IS)

FIGURA9

Gréfico de dispersdo mostrando correlagio inversa entre subescala QVRS do PedsQL™ - FIM
e subescala Dificuldades Alimentares do FS-IS.
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Gréfico de dispersdo mostrando correlacdo inversa entre subescala QVRS do PedsQL™ - FIM
e escore total do FS-IS.
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FIGURA 11

Gréfico de dispersdo mostrando correlacdo inversa entre subescala Funcionamento Familiar do
PedsQL™ - FIM e subescala Atividades Diarias do FS-IS.
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FIGURA 12

Gréfico de dispersdo mostrando correlacdo inversa entre subescala Funcionamento Familiar do
PedsQL™ - FIM e subescala Preocupacéo do FS-I1S.
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FIGURA 13

Gréfico de dispersdo mostrando correlagdo inversa entre subescala Funcionamento Familiar do
PedsQL™ - FIM e subescala Dificuldades Alimentares do FS-IS.
Anélise comparativa

As Tabelas 10 a 15 mostram a analise comparativa entre o grau de disfagia, impacto das
dificuldades e qualidade de vida dos participantes do estudo, bem como entre a forma de
alimentacdo da crianca e impacto das dificuldades e qualidade de vida. Como pode ser

observado, ndo foi observada diferenca significante neste estudo.

Inicialmente, as criancas foram agrupadas segundo o grau de disfagia em dois tipos: disfagia
discreta a moderada (N = 14) e disfagia severa (N = 29). Os resultados estdo nas Tabelas 10 e

11.



TABELA 10

Analise comparativa entre a pontuacdo do PedsQL™ - FIM e o grau de disfagia.

30

Grau de disfagia

Discreta e moderada Severa Valor
™ _
PedsQL FIM N =14 N = 29 o*
Pontuacdo Total 57,99 (24,31, 84,03) 56,94 (19,44, 87,50) 0,897
Pontuagdo QVRS 63,75 (18,75; 91,25) 60,00 (25,00; 97,50) 0,990
Pontuacao funcionamento familia 60,94 (21,88; 90,63) 59,38 (12,50; 96,88) 0,631
Variéveis continuas estdo descritas em mediana (varia¢do); *Teste de Mann-Whitney.
PedsQL™ - FIM = Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family Impact Module.
TABELA 11
Analise comparativa entre a pontuacdo do FS-IS e o grau de disfagia.
Grau de disfagia severa
FS-IS Discreta e moderada Severa Valor
N=14 N =29 p*

Subescala Atividades Diérias 3,40 (1,00; 5,00) 3,40 (1,00; 5,00) 0,928
Subescala Preocupacéo 3,50 (2,14; 5,00) 3,71 (1,57;5,000 0,959
Subescala Dificuldades Alimentares 1,50 (1,00; 4,17) 1,50 (1,00; 5,00) 0,671
Pontuacao Total 2,83 (1,50; 4,39) 2,83(1,39-4,56) 0,928

Variaveis continuas estdo descritas em mediana (variagdo); *Teste de Mann-Whitney.
FS-IS = Feeding/Swallowing Impact Survey.

Em seguida, para fins de analise, as criancas foram agrupadas segundo o grau de disfagia de

outra forma: disfagia discreta e moderada (N = 7) e disfagia moderada a severa e severa (N =

36). Os resultados estdo nas Tabelas 12 e 13.
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TABELA 12

Analise comparativa entre a pontuacdo do PedsQL™ - FIM e o grau de disfagia.

Grau de disfagia
. Moderada a
PedsQL™ - FIM DlscretT\le_rr;oderada severa/severa VaLor
- N =36 P
Pontuacdo Total 70,83 (24,31; 84,03) 56,6 (19,44; 87,50) 0,479
Pontuacdo QVRS 82,5 (18,75; 91,25) 58,75 (25; 97,50) 0,500

Pontuacao funcionamento familia 81,25 (25,00; 90,63) 59,38 (12,50; 96,88) 0,176

Variaveis continuas estdo descritas em mediana (variacdo); *Teste de Mann-Whitney.
PedsQL™ - FIM = Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family Impact Module.

TABELA 13

Anélise comparativa da pontuacgdo do FS-1S entre os graus de disfagia.

Grau de disfagia

Discreta e Moderada a

FS-1S moderada severa/severa VaLor
N=7 N =36 P
Subescala Atividades Diérias 3,20 (1,00; 4,80) 3,40 (1,00; 5,00) 0,767
Subescala Preocupacao 3,29 (2,14, 5,00) 3,79 (1,57; 5,00) 0,704
Subescala Dificuldades Alimentares 1,00 (1,00; 4,17) 1,58 (1,00; 5,00) 0,213
Pontuacdo Total 2,61 (1,72; 4,39) 2,94 (1,39 - 4,56) 0,420

Varidveis continuas estdo descritas em mediana (variagdo); *Teste de Mann-Whitney.
FS-IS = Feeding/Swallowing Impact Survey.
A Tabela 14 mostra a analise comparativa entre a qualidade de vida dos cuidadores e a forma

de alimentacgéo da crianca.
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TABELA 14

Analise comparativa da pontuacdo do PedsQL™ - FIM entre as formas de alimentacdo da crianca.

Forma de alimentacéo da crianga

Via oral Sonda nasoenteral Gastrostomia Valor
PedsQL™ - FIM N =11 N =20 N =12 p*
Escore Total 61,81 (24,31; 84,03) 55,9 (34,03;87,5) 63,89 (19,44;84,03) 0,723
QVRS 71,25 (18,75; 91,25) 57,5 (30; 97,5) 67,5 (25; 93,75) 0,789
Funcionamento
familia 56,25 (21,88; 90,63) 60,94 (25;96,88) 59,38 (12,5;81,25) 0,878

Variaveis continuas estdo descritas em mediana (variacdo); *Teste Kruskal Wallis.
PedsQL™ - FIM = Pediatric Quality of Life Inventory™ - Family Impact Module.

A Tabela 15 mostra a analise comparativa entre o impacto das dificuldades e a forma de

alimentacdo da crianca.

TABELA 15

Analise comparativa da pontuacdo das subescalas do FS-IS entre as formas de alimentacdo da
crianca.

Forma de alimentacdo da crianca

FS-IS Via oral Sonda nasoenteral Gastrostomia Valor
N=11 N =20 N=12 p*
Atividades Diarias 3,20 (1,00; 4,80) 3,10 (1,00;5,00) 3,50(1,00;4,80) 0,926
Preocupacdo 3,43 (2,14;5,00) 3,86 (2,00;5,00) 3,36(1,57;4,43) 0,870
Dificuldades Alimentares 1,50 (1,00; 4,17)  1,75(1,00;5,00) 1,42 (1,00;5,00) 0,871
Escore Total 2,78 (1,72;4,39) 3,06 (1,67;4,56) 2,78 (1,39;4,56) 0,904

Variaveis continuas estdo descritas em mediana (variacdo); * Teste Kruskal Wallis.
FS-IS = Feeding/Swallowing Impact Survey.
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DISCUSSAO

O presente estudo demonstrou o0 impacto negativo da dificuldade de
alimentacéo/degluticdo infantil no cotidiano e qualidade de vida dos cuidadores de criangas
com disfagia orofaringea. A pontuacdo na qualidade de vida foi relativamente baixa, o que
aponta o comprometimento dos diversos dominios avaliados. De fato, estudos recentes na
literatura demonstram que as dificuldades de alimentacdo e degluticdo impactam de maneira
adversa na qualidade de vida de seus cuidadores, em todos os ambitos (Hiremath et al., 2019).
Inclusive, as enfermidades e frequentes hospitalizac6es ja foram apontadas em um estudo como
angustiantes para os cuidadores, diante da necessidade de interromper a alimentacdo via oral
das criancas, repercutindo negativamente sobre a qualidade de vida destes cuidadores (Nelson
etal., 2015).

Em relacdo ao perfil das criangas incluidas no presente estudo, observou-se, quanto ao
diagndstico, maior prevaléncia de alteragdes neuroldgicas, seguidas de sindromes genéticas;
estes dados sdo corroborados pela literatura, e ja se constatou dificuldades de alimentacdo com
maior frequéncia nas criancas com alteragdes neuroldgicas e em criangas prematuras (Cunha
etal., 2021). A incidéncia da disfagia na populacdo pediatrica ainda é desconhecida, porém os
autores sugeriram que a prevaléncia de dificuldades alimentares na populacéo pediatrica varia
de 25 a 35% em criangas com desenvolvimento tipico e de 30 a 80% nas criangas com atrasos
de desenvolvimento, sejam portadoras de sindromes genéticas, alteracdes neuroldgicas ou
outras doencas (Burklow et al., 1998; Lefton-Greif, 2008).

Quanto aos cuidadores, ressalta-se que a maior parte dos cuidadores desse estudo foram
mées, com outros filhos em casa, e a maioria com baixa renda, e estes podem ser fatores
comprometedores para a eficiéncia dos cuidados com a crianca disfagica; agravando a situacgéo,

o0 grau predominante de disfagia nas criancas foi severo e houve maior prevaléncia de uso de
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vias alternativas de alimentacdo. Além disso, menos de 20% dos cuidadores tinham como grau
de escolaridade o ensino superior ou pos-graduacdo, o que pode dificultar maior busca por
informacdes nos cuidados de criancas com disfagia orofaringea. Muitas vezes, 0s recursos
tipicos para orientacéo sobre questdes relacionadas a alimentacéo de bebés e criancas podem
ndo ser Uteis para criancas com disfagia. Dessa forma, amigos e familiares fornecem conselhos
que podem frustrantes ou prejudiciais. Além disso, muitos profissionais de saude estdo
desatualizados ou ndo sabem como auxiliar os cuidadores com as questdes complexas, e as
listas de espera para profissionais qualificados podem ser muito longas (Estrem et al., 2017,
Estrem et al., 2016).

De fato, cuidadores de criancas com disfagia referem angustia na hora das refeicGes
(Goday et al., 2019). Conforme discutido anteriormente, 0s pais sentem uma pressao inerente
para garantir que seu filho receba nutricdo adequada para crescer e se desenvolver; sentem-se
sobrecarregados e podem se sentir desapontados consigo mesmos. Isso pode ser agravado por
se sentir julgado, incompreendido ou estigmatizado por outros (Dodrill & Estrem, 2020).

A elevada sobrecarga dos cuidadores pode se associar a sintomas de estresse, ansiedade
e depressdo em diferentes graus, com consequente repercussao negativa sobre a qualidade de
vida do cuidador e sobre a eficiéncia dos cuidados prestados a crianga; este cenario pode ainda
acarretar negligéncia ou abuso fisico e psicoldgico (Manoel et al., 2013; Medrano et al., 2014).
Vale destacar que a demanda exaustiva de cuidados, e a falta de tempo para realizar atividades
de lazer e social podem ocasionar conflitos familiares, soliddo e niveis elevados de sobrecarga,
e, portanto, repercutir nas condicdes fisicas e psicoldgicas daqueles que cuidam (Razera et al.,
2016; Scazufca & Paulo, 2002). Nesse sentido, a participacdo ativa da familia em relacéo aos
cuidados com a crianga, em associagdo a um acompanhamento psicologico em nivel familiar
pode auxiliar a reduzir o estresse e favorecer a saude fisica e mental dos cuidadores (Rocha &

Souza, 2018). Portanto, é de extrema importancia a identificacdo do comprometimento da
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saude psiquica dos cuidadores e encaminhamento para intervencdo psicoldgica, quando
necessario (Banhara et al., 2020).

Os terapeutas que trabalham com as dificuldades de alimentacdo geralmente trabalham
diretamente com as criangas durante as sessdes de terapia com o objetivo de melhorar a
habilidade e/ou a queixa da crianca. E, no entanto, essencial notar que os pais s&o os individuos
que realizardo a grande maioria das refei¢bes (seja por via oral ou por via alternativa), além de
serem responsaveis por todos 0s outros aspectos do cuidado da crianca. Portanto, €
extremamente importante que os membros da familia estejam envolvidos no planejamento
terapéutico e sejam ensinados a implementar estratégias terapéuticas para facilitar o manejo no
ambiente domestico. As pesquisas sobre intervencdo familiar para criancas com disfagia sdo
uma abordagem promissora (J et al., 2016), e as intervencdes envolvendo membros da familia
demonstraram melhorar os resultados da crianca e da familia em alguns estudos ja publicados
(Chesla, 2010; Follent et al., 2017; J et al., 2018). Interessantemente, ja foi referido pelos
préprios cuidadores a preferencia por abordagens de tratamento que incorporem o0s principios
do cuidado centrado na familia, em um recente estudo, realizado no Centro de Alimentacdo e
Nutricdo do Massachusetts General Hospital for Children em Boston, MA (Simione et al.,
2020).

Para criancas com disfagia, é necessario que ocorra a abordagem com equipe
multidisciplinar, com a contribuicdo inegavel de um psicologo (Goday et al., 2019). As
estratégias que 0os membros da equipe podem usar para apoiar o gerenciamento da disfagia
pelos pais e cuidadores podem incluir: (1) parceria com os pais para defini¢do do planejamento
terapéutico centrado na crianga e na familia; (2) informar os cuidadores sobre 0s progressos
durante as terapias; (3) encontrar os pontos fortes da crianga e dos cuidadores e reforga-los; (4)
facilitar o treinamento de outros cuidadores para evitar o esgotamento do cuidador principal;

(5) fazer acompanhamento psicoldgico para auxiliar no processo (Dodrill & Estrem, 2020).
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No presente estudo, pode-se observar que os cuidadores sofreram impacto negativo das
dificuldades de alimentacdo/degluticdo das criancas com disfagia orofaringea, avaliado pelo
FS-IS. Este instrumento foi desenvolvido pela fonoaudidloga americana Maureen Lefton-Greif
e colaboradores, da Universidade Johns Hopkins, para analisar o impacto das dificuldades de
alimentacdo/degluticdo infantil sobre os cuidadores (Lefton-Greif et al., 2014). Como ja
mencionado, o instrumento ja foi validado em outras popula¢cdes, como em criancas com fenda
laringea, esofagite eosinofilica e paralisia cerebral e traduzido e validado para o idioma turco
e portugués do Brasil (Fracchia et al., 2017; Hiremath et al., 2019; Rama et al., 2022; Serel
Arslan et al., 2020). Na validacdo para o idioma turco, foi avaliada a degluticdo por meio da
videofluoroscopia da degluticdo de criancas, comparando com a gravidade da penetracdo e
aspiracdo, classificada de acordo com a escala de penetracdo e aspiracdo de Rosenbek
(Rosenbek et al., 1996). Todas as trés subescalas do FS-1S, bem como a pontuacdo total,
correlacionaram-se significativamente com as pontuacdes da escala de penetracdo e aspiragéo.
Os cuidadores cujos filhos foram classificados com aspiracdo obtiveram piores escores no FS-
IS total e em suas subescalas, quando comparados aos cuidadores cujos filhos ndo apresentaram
aspiracdo de vias aéreas, de acordo com a escala de penetracdo ¢ aspiragdo (p <0,01). Dessa
forma, pode-se dizer que o FS-1S é um instrumento confidvel e valido para mensurar o impacto
dos distarbios da degluticdo em cuidadores de criancas com paralisia cerebral, podendo ser
utilizado na pratica clinica e na pesquisa (Serel Arslan et al., 2018).

A validagdo do FS—-IS no portugués brasileiro obteve um valor alfa de Cronbach de 0,83
na pontuacao total, mostrando consisténcia interna satisfatoria nas subescalas, com os valores
de 0,67 em Atividades Diérias, 0,61 em Preocupacdo e 0,79 em Dificuldades Alimentares.
Ainda no estudo de validag&o para o portugués do Brasil, os escores médios para as subescalas
foram 3,41, 3,82 e 2,05 para Atividades diérias, Preocupacdo e Dificuldades alimentares,

respectivamente; a média da pontuagdo total foi 3,12 (Rama et al., 2022) e, portanto, pode-se
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observar que os resultados encontrados no presente estudo corroboram o estudo de validacao
no Brasil. Além disso, outro recente estudo, realizado com cuidadores de criancas com disfagia
em Boston — MA, encontrou pontuacéo total média do escore FS-1S ainda menor (Okada et al.,
2022), demonstrando que seus cuidadores foram impactados negativamente pelas dificuldades
de alimentacdo/degluticdo infantil de criancas disfagicas. Adicionalmente, o j& mencionado
estudo realizado no Centro de Alimentacao e Nutricdo do Massachusetts General Hospital for
Children em Boston, MA (Simione et al., 2020) encontrou ainda que as deficiéncias
alimentares impactaram a vida diaria e a participacdo social das criangas, e que 0s cuidadores
citaram como prioridade, melhorar a satde e a qualidade de vida de seus filhos; além disso,
citaram o tempo, aspectos financeiros, dificuldade de acesso e conhecimento, como sendo
barreiras no processo de cuidado das criancgas (Simione et al., 2020).

O PedQL™ - FIM, embora ndo seja um instrumento especifico para populagdes com
disfagia, foi aplicado no presente estudo, visando avaliar a qualidade de vida relacionada a
salde dos cuidadores das criancas incluidas no estudo e, desta forma, complementar a avaliacdo
do impacto negativo das dificuldades de alimentacdo/degluticdo infantil mensurado pelo FS-
IS. Os valores médios encontrados foram abaixo de 70 em todos 0s dominios, indicando o
comprometimento na qualidade de vida dos cuidadores. Os dominios mais comprometidos
foram Preocupacdo, Atividades cotidianas e Aspecto emocional; porém, também os outros
dominios tiveram valores comprometidos. A pontuacédo total média do escore foi 56,6 pontos,
em uma escala cujo valor maximo possivel € 100 pontos, o que demonstra 0 comprometimento
da qualidade de vida dos participantes do presente estudo.

A anélise de correlacdo entre o impacto das dificuldades de alimentacdo/degluticdo
infantil e a qualidade de vida dos cuidadores revelou, como esperado, uma relagdo inversa de
suas pontuagdes, tanto nas subescalas, quanto na pontuagao total dos dois instrumentos (FS-1S

e PedQL™ - FIM). As correlagdes inversas foram, em sua maioria, de grau forte, como



38

confirmadas pelo intervalo de confianca. A correlacdo inversa entre os dois instrumentos
também havia sido observada no estudo de desenvolvimento do instrumento FS-IS, na
populacdo norte-americana (Lefton-Greif et al., 2014), em que 0 PedQL™ - FIM foi utilizado
para validade concorrente. Da mesma forma, o estudo de validacdo no Brasil encontrou
correlacdo inversa significativa entre os dois instrumentos (Rama et al., 2022). Interessante
notar que os dominios do PedQL™ - FIM na populacdo norte-americana exibiram maiores
pontuacdes médias do que as obtidas na amostra de brasileiros do presente estudo, com alguns
deles apresentando média acima de 70 pontos e pode ser levantada hipotese de diferencas
relativas a aspectos culturais e socio-econémicos entre as duas populacdes. Vale ressaltar que
0s aspectos econémicos ja foram tema de um estudo, que fez um levantamento sobre o impacto
financeiro e de utilizacdo de recursos comunitarios associados as dificuldades de alimentacéo
pediatricas, hipotetizando que seriam maiores do que em criancas sem dificuldades alimentares
(Okada et al., 2022). Foi um estudo de dados secundarios, originados do National Survey of
Children’s Health (NSCH) dos Estados Unidos, entre os anos de 2017 e 2018, que demonstrou
prevaléncia de 1,7% de dificuldades alimentares entre as criancas, de 14.690 respondentes.
Estas criancas com dificuldades alimentares tiveram maior probabilidade de impactos
financeiros, de o cuidador deixar emprego devido a saude de seu filho, de ter insuficiéncia
alimentar e receber educacdo especial, do que criangas sem dificuldades alimentares (Okada et
al., 2022).

A correlagdo inversa entre o impacto das dificuldades de alimentagdo/degluticdo
infantil e a qualidade de vida dos cuidadores aponta para a importancia das disfagias
orofaringeas pediatricas como fator predisponente para o adoecimento psicologico de seus
cuidadores, que devem receber todo apoio necessario para 0 bom desempenho de sua funcéo,
enfrentamento das adversidades e manutencao da sua saude fisica e psiquica. Os profissionais

de saude envolvidos devem se utilizar de abordagens direcionadas tanto para a crianga, quanto
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para o cuidado centrado na familia, visando a promocdo da salde de ambos. Estudos com
cuidadores de criancas com disfagia orofaringea sdo escassos, sendo necessario que novas
pesquisas sejam realizadas, pois 0 melhor conhecimento dos agravos torna possivel abordagens
otimizadas para as doencas.

Como consideracdes finais, € oportuno relatar a percepcao da pesquisadora ao realizar
0 presente estudo. O contato com esta realidade trouxe a pesquisadora a percepcdo de que 0s
cuidadores de criancas com disfagia orofaringea apresentam fragilidade nos campos pessoais,
familiar, social e financeiro. Muitos cuidadores, em sua maioria das vezes, as maes, ndo podem
ou ndo conseguem trabalhar para cuidar da crianca com disfagia orofaringea, alguns
relacionamentos sdo rompidos por conta da demanda do cuidado, e os cuidadores néo
conseguem ter momentos de lazer e cuidado pessoal, 0 que nos faz pensar no quanto precisamos
olhar para o cuidador, pois ele também precisa ser cuidado. Alguns cuidadores levam cerca de
horas para ofertar a alimentacao por via oral para as criancas com disfagia, ou evitam sair por
conta do uso de via alternativa de alimentacdo, afetando a rotina dos cuidadores.

Os anos de experiéncia com a populacao pediatrica disfagica trouxeram a pesquisadora
0 crescimento e conhecimento da necessidade de reabilitar a disfagia orofaringea dessas
criancas, incluir a familia durante o processo terapéutico e principalmente auxiliar as familias
na demanda do cuidado, por meio de informacdo, e encaminhando os cuidadores para
acompanhamento psicoldgico, quando necessario. O tratamento da disfagia orofaringea infantil

necessita de uma abordagem multidisciplinar.
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CONCLUSOES

V' As criancas portadoras de disfagia do presente estudo tiveram média de idade de 3,85
anos e diagnosticos médicos mais prevalentes a neuropatia, sindromes genéticas e
cardiopatias. Os cuidadores participantes da pesquisa foram, em sua maioria, mulheres,
com média de idade 35,6 anos e eram mées das criancas em mais de 90% dos casos.

\' De acordo com a classificacdo da Escala da Severidade da Disfagia, 29 criangas tinham
0 diagnostico de disfagia severa e 32 se alimentavam exclusivamente por via
alternativa.

\' Houve forte correlacdo negativa entre o escore total do FS-IS e escore total do
PedsQL™ - FIM, bem como, com as subescalas QVRS e Funcionamento Familiar. As
trés subescalas do FS-1S (Atividades Diarias, Preocupacao e Dificuldades Alimentares)
correlacionaram-se negativamente também com o escore total PedsQL™ ¢ suas
subescalas.  Portanto, houve impacto negativo das dificuldades de
alimentacdo/degluticdo infantil sobre a qualidade de vida dos cuidadores.

v No que diz respeito a associacdo entre o grau da disfagia da crianca e forma de
alimentacdo com o impacto no cotidiano e qualidade de vida de seus cuidadores, no
presente estudo, ndo foi observado diferenca relevante, o que pode ter ocorrido devido
ao tamanho da amostra, mas também pode ser devido a natureza transversal deste

estudo.



41

REFERENCIAS

Almeida, F. C. F., Buhler, K. E. B., & Limongi, S. C. O. (2014). Protocolo de avaliagédo
clinica da disfagia pediatrica (PAD-PED). In. Barueri: Pro-Fono.

Banhara, F. L., Farinha, F. T., Bom, G. C., Razera, A. P. R., Tabaquim, M. L. M., & Trettene,
A. D. S. (2020). Parental care for infants with feeding tube: psychosocial

repercussions. Rev Bras Enferm, 73(2), e20180360. https://doi.org/10.1590/0034-

7167-2018-0360

Bell, K. L., Benfer, K. A., Ware, R. S., Patrao, T. A,, Garvey, J. J., Arvedson, J. C., Boyd, R.
N., Davies, P. S. W., & Weir, K. A. (2019). Development and validation of a
screening tool for feeding/swallowing difficulties and undernutrition in children with
cerebral palsy. Dev Med Child Neurol, 61(10), 1175-1181.

https://doi.org/10.1111/dmcn.14220

Birch, L. L. (2016). Learning to Eat: Behavioral and Psychological Aspects. Nestle Nutr Inst

Workshop Ser, 85, 125-134. https://doi.org/10.1159/000439503

Black, M. M., & Hurley, K. M. (2017). Responsive Feeding: Strategies to Promote Healthy
Mealtime Interactions. Nestle Nutr Inst Workshop Ser, 87, 153-165.

https://doi.org/10.1159/000448965

Bonett, D. G., & Wright, T. A. (2000). Sample size requirements for estimating pearson,
kendall and spearman correlations. Psychometrika, 65, 23-28.

Brehaut, J. C., Kohen, D. E., Raina, P., Walter, S. D., Russell, D. J., Swinton, M., O'Donnell,
M., & Rosenbaum, P. (2004). The health of primary caregivers of children with
cerebral palsy: how does it compare with that of other Canadian caregivers?

Pediatrics, 114(2), e182-191. https://doi.org/10.1542/peds.114.2.e182



https://doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0360
https://doi.org/10.1590/0034-7167-2018-0360
https://doi.org/10.1111/dmcn.14220
https://doi.org/10.1159/000439503
https://doi.org/10.1159/000448965
https://doi.org/10.1542/peds.114.2.e182

42

Brooks, J., Day, S., Shavelle, R., & Strauss, D. (2011). Low weight, morbidity, and mortality
in children with cerebral palsy: new clinical growth charts. Pediatrics, 128(2), e299-

307. https://doi.org/10.1542/peds.2010-2801

Burklow, K. A., Phelps, A. N., Schultz, J. R., McConnell, K., & Rudolph, C. (1998).
Classifying complex pediatric feeding disorders. J Pediatr Gastroenterol Nutr, 27(2),

143-147. https://doi.org/10.1097/00005176-199808000-00003

Calis, E. A., Veugelers, R., Sheppard, J. J., Tibboel, D., Evenhuis, H. M., & Penning, C.
(2008). Dysphagia in children with severe generalized cerebral palsy and intellectual

disability. Dev Med Child Neurol, 50(8), 625-630. https://doi.org/10.1111/].1469-

8749.2008.03047.x

Carvalho, A., Aradjo, L. J. P., & Verissimo, M. T. (2019). Cuando los cuidados de larga
duracion terminan: perspectivas de los cuidadores informales sobre el momento del

alta. https://doi.org/biblio-1098619

Chesla, C. A. (2010). Do family interventions improve health? J Fam Nurs, 16(4), 355-377.

https://doi.org/10.1177/1074840710383145

Cohen, J. (1988). Statistical Power Analysis for the Behavioral Sciences (22 ed.). Lawrence
Erlbaum Associates.

Craig, G. M., Scambler, G., & Spitz, L. (2003). Why parents of children with
neurodevelopmental disabilities requiring gastrostomy feeding need more support.

Dev Med Child Neurol, 45(3), 183-188. https://doi.org/10.1017/s0012162203000355

Crehua-Gaudiza, E., Garcia-Peris, M., Calderon, C., Jovani-Casano, C., Moreno, M. A., &
Martinez Costa, C. (2019). Assessment of nutritional status and bone health in
neurologically impaired children: a challenge in pediatric clinical practice. Nutr Hosp,

36(6), 1241-1247. https://doi.org/10.20960/nh.02553 (Valoracion del estado



https://doi.org/10.1542/peds.2010-2801
https://doi.org/10.1097/00005176-199808000-00003
https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2008.03047.x
https://doi.org/10.1111/j.1469-8749.2008.03047.x
https://doi.org/biblio-1098619
https://doi.org/10.1177/1074840710383145
https://doi.org/10.1017/s0012162203000355
https://doi.org/10.20960/nh.02553

43

nutricional y de la salud osea en ninos con afectacion neurologica: un reto en la
practica clinica.)

Cunha, M. A. C. d., Brito, M. V. H., & Pantoja, M. d. S. (2021). Perfil clinico e
epidemioldgico de pacientes pediatricos com gastrostomia / Clinical and
epidemiological profile of pediatric patients with gastrostomy [Original Papers].

https://ojs.brazilianjournals.com.br/ojs/index.php/BRJD.

https://doi.org/https://ojs.brazilianjournals.com.br/ojs/index.php/BRJD/article/view/41

934

Dantas, K. O., Neves, R. D. F., Ribeiro, K., Brito, G. E. G., & Batista, M. D. C. (2019).
Repercussions on the family from the birth and care of children with multiple
disabilities: a qualitative meta-synthesis. Cad Saude Publica, 35(6), e00157918.

https://doi.org/10.1590/0102-311X00157918 (Repercussoes do nascimento e do

cuidado de criancas com deficiencia multipla na familia: uma metassintese
qualitativa.)

Dodrill, P., & Estrem, H. H. (2020). Quality of Life Assessment in Children with

Feeding and Swallowing Disorders . (J. McMurray, M. Hoffman, & M. Braden, Eds.).

Springer, Cham. https://doi.org/https://doi.org/10.1007/978-3-030-26191-7_20

Dodrill, P., & Estrem, H. H. (2020). Quality of Life Assessment in Children with

Feeding and Swallowing Disorders . (J. McMurray, M. Hoffman, & M. Braden, Eds.).

Springer, Cham. https://doi.org/https://doi.org/10.1007/978-3-030-26191-7_20

Dodrill, P., & Gosa, M. M. (2015). Pediatric Dysphagia: Physiology, Assessment, and
Management. Annals of Nutrition & Metabolism, 66 Suppl 5, 24-31.

https://doi.org/10.1159/000381372



https://ojs.brazilianjournals.com.br/ojs/index.php/BRJD
https://doi.org/https:/ojs.brazilianjournals.com.br/ojs/index.php/BRJD/article/view/41934
https://doi.org/https:/ojs.brazilianjournals.com.br/ojs/index.php/BRJD/article/view/41934
https://doi.org/10.1590/0102-311X00157918
https://doi.org/https:/doi.org/10.1007/978-3-030-26191-7_20
https://doi.org/https:/doi.org/10.1007/978-3-030-26191-7_20
https://doi.org/10.1159/000381372

44

Durvasula, V. S., O'Neill, A. C., & Richter, G. T. (2014). Oropharyngeal Dysphagia in
children: mechanism, source, and management. Otolaryngol Clin North Am, 47(5),

691-720. https://doi.org/10.1016/j.0tc.2014.06.004

Ekberg, O., Hamdy, S., Woisard, V., Wuttge-Hannig, A., & Ortega, P. (2002). Social and
psychological burden of dysphagia: its impact on diagnosis and treatment. Dysphagia,

17(2), 139-146. https://doi.org/10.1007/s00455-001-0113-5

Estrem, H. H., Pados, B. F., Park, J., Knafl, K. A., & Thoyre, S. M. (2017). Feeding problems
in infancy and early childhood: evolutionary concept analysis. J Adv Nurs, 73(1), 56-

70. https://doi.org/10.1111/jan.13140

Estrem, H. H., Pados, B. F., Thoyre, S., Knafl, K., McComish, C., & Park, J. (2016). Concept
of Pediatric Feeding Problems From the Parent Perspective. MCN Am J Matern Child

Nurs, 41(4), 212-220. https://doi.org/10.1097/NMC.0000000000000249

Fernandes, H. R., Paulo, U. d. S., http://orcid.org/0000-0002-4928-3078, Sassi, F. C., Paulo,

U.d. S., http://orcid.org/0000-0002-7958-6280, Andrade, C. R. F. d., Paulo, U. d. S.,

http://orcid.org/0000-0001-9639-6377, Lopes, D. M. B., Paulo, U. d. S., &

http://orcid.org/0000-0002-8654-832X. (2021). Avaliacdo da degluticdo e indicadores

clinicos associados em criancas apds corre¢do cirdrgica de doenca cardiaca congénita.

Audiology - Communication Research, 26. https://doi.org/10.1590/2317-6431-2020-

2370

Follent, A. M., Rumbach, A. F., Ward, E. C., Marshall, J., Dodrill, P., & Lewindon, P.
(2017). Dysphagia and feeding difficulties post-pediatric ingestion injury:
Perspectives of the primary caregiver. Int J Pediatr Otorhinolaryngol, 103, 20-28.

https://doi.org/10.1016/j.ijporl.2017.09.013

Fracchia, M. S., Diercks, G., Yamasaki, A., Hersh, C., Hardy, S., Hartnick, M., & Hartnick,

C. (2017). Assessment of the feeding Swallowing Impact Survey as a quality of life


https://doi.org/10.1016/j.otc.2014.06.004
https://doi.org/10.1007/s00455-001-0113-5
https://doi.org/10.1111/jan.13140
https://doi.org/10.1097/NMC.0000000000000249
http://orcid.org/0000-0002-4928-3078
http://orcid.org/0000-0002-7958-6280
http://orcid.org/0000-0001-9639-6377
http://orcid.org/0000-0002-8654-832X
https://doi.org/10.1590/2317-6431-2020-2370
https://doi.org/10.1590/2317-6431-2020-2370
https://doi.org/10.1016/j.ijporl.2017.09.013

45

measure in children with laryngeal cleft before and after repair. Int J Pediatr

Otorhinolaryngol, 99, 73-77. https://doi.org/10.1016/j.ijporl.2017.05.016

Frakking, T. T., Chang, A. B., O'Grady, K. F., David, M., Walker-Smith, K., & Weir, K. A.
(2016). The Use of Cervical Auscultation to Predict Oropharyngeal Aspiration in
Children: A Randomized Controlled Trial. Dysphagia, 31(6), 738-748.

https://doi.org/10.1007/s00455-016-9727-5

Goday, P. S., Huh, S. Y., Silverman, A., Lukens, C. T., Dodrill, P., Cohen, S. S., Delaney, A.
L., Feuling, M. B., Noel, R. J., Gisel, E., Kenzer, A., Kessler, D. B., Kraus de
Camargo, O., Browne, J., & Phalen, J. A. (2019). Pediatric Feeding Disorder:
Consensus Definition and Conceptual Framework. J Pediatr Gastroenterol Nutr,

68(1), 124-129. https://doi.org/10.1097/MPG.0000000000002188

Goldbeck, L. (2006). The impact of newly diagnosed chronic paediatric conditions on
parental quality of life. Qual Life Res, 15(7), 1121-1131.

https://doi.org/10.1007/s11136-006-0068-y

Greer, A. J., Gulotta, C. S., Masler, E. A., & Laud, R. B. (2008). Caregiver stress and
outcomes of children with pediatric feeding disorders treated in an intensive
interdisciplinary program. J Pediatr Psychol, 33(6), 612-620.

https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsm116

Groher, M. (2015). Dysphagia unplugged (M. A. C. Michael E. Groher, Ed. 2nd ed.). Mosby.
Guyatt, G. H., Feeny, D. H., & Patrick, D. L. (1993). Measuring health-related quality of life.

Ann Intern Med, 118(8), 622-629. https://doi.org/10.7326/0003-4819-118-8-

199304150-00009

Heckathorn, D. E., Speyer, R., Taylor, J., & Cordier, R. (2016). Systematic Review: Non-
Instrumental Swallowing and Feeding Assessments in Pediatrics. Dysphagia, 31(1),

1-23. https://doi.org/10.1007/s00455-015-9667-5



https://doi.org/10.1016/j.ijporl.2017.05.016
https://doi.org/10.1007/s00455-016-9727-5
https://doi.org/10.1097/MPG.0000000000002188
https://doi.org/10.1007/s11136-006-0068-y
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsm116
https://doi.org/10.7326/0003-4819-118-8-199304150-00009
https://doi.org/10.7326/0003-4819-118-8-199304150-00009
https://doi.org/10.1007/s00455-015-9667-5

46

Hillesund, E., Skranes, J., Trygg, K. U., & Bohmer, T. (2007). Micronutrient status in
children with cerebral palsy. Acta Paediatr, 96(8), 1195-1198.

https://doi.org/10.1111/j.1651-2227.2007.00354.X

Hiremath, G., Rogers, E., Kennedy, E., Hemler, J., & Acra, S. (2019). A Comparative
Analysis of Eating Behavior of School-Aged Children with Eosinophilic Esophagitis
and Their Caregivers' Quality of Life: Perspectives of Caregivers. Dysphagia, 34(4),

567-574. https://doi.org/10.1007/s00455-019-09984-x

Isa, S. N., Aziz, A. A., Rahman, A. A., Ibrahim, M. 1., Ibrahim, W. P., Mohamad, N.,
Othman, A., Rahman, N. A., Harith, S., & Van Rostenberghe, H. (2013). The impact
of children with disabilities on parent health-related quality of life and family
functioning in Kelantan and its associated factors. J Dev Behav Pediatr, 34(4), 262-

268. https://doi.org/10.1097/DBP.0b013e318287cdfe

Isa, S. N., Ishak, 1., Ab Rahman, A., Mohd Saat, N. Z., Che Din, N., Lubis, S. H., & Mohd
Ismail, M. F. (2016). Health and quality of life among the caregivers of children with
disabilities: A review of literature. Asian J Psychiatr, 23, 71-77.

https://doi.org/10.1016/j.ajp.2016.07.007

J,L,JL,C, A L,J B, M,S., &K, K. (2016). Family Functioning and the Well-Being of
Children With Chronic Conditions: A Meta-Analysis. Research in nursing & health,

39(4). https://doi.org/10.1002/nur.21725

J,M.,RJ, H., M, W., & P, D. (2018). Intervention for Feeding Difficulties in Children With a
Complex Medical History: A Randomized Clinical Trial. Journal of pediatric
gastroenterology and nutrition, 66(1).

https://doi.org/10.1097/MPG.0000000000001683

Jastrowski Mano, K. E., Khan, K. A,, Ladwig, R. J., & Weisman, S. J. (2011). The impact of

pediatric chronic pain on parents' health-related quality of life and family functioning:


https://doi.org/10.1111/j.1651-2227.2007.00354.x
https://doi.org/10.1007/s00455-019-09984-x
https://doi.org/10.1097/DBP.0b013e318287cdfe
https://doi.org/10.1016/j.ajp.2016.07.007
https://doi.org/10.1002/nur.21725
https://doi.org/10.1097/MPG.0000000000001683

47

reliability and validity of the PedsQL 4.0 Family Impact Module. J Pediatr Psychol,

36(5), 517-527. https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsp099

Junior, F. d. B. M., Carvalho, V. M. G. d., & Campos, E. d. M. (2021). Impacto na qualidade
de vida de familias com criancas e adolescentes com transtornos mentais. Revista de

Medicina da UFC, 61(1), 1-8. https://doi.org/10.20513/2447-

6595.2021v61n1e43653p1-8

Junior, J. R. N., Guimaraes, R. S., Viana, & M., J. (2018). Videofluoroscopia da degluticdo
na Pediatria (D. S. L. S. T. Almeida, Ed.). Thieme Revinter.

Junior, J. R. N., Guimaraes, R. S. & Viana,, & M., J. (2018). Videofluoroscopia da degluti¢ao
na Pediatria (I. D. S. L. S. T. Almeida, Ed.). Revinter.

Kilpinen-Loisa, P., Pihko, H., Vesander, U., Paganus, A., Ritanen, U., & Makitie, O. (2009).
Insufficient energy and nutrient intake in children with motor disability. Acta

Paediatr, 98(8), 1329-1333. https://doi.org/10.1111/].1651-2227.2009.01340.x

Landeiro, M. J. L., Porto, U. d., Martins, T. V., Porto, E. S. d. E. d., Peres, H. H. C., & Paulo,
U. d. S. (2016). NURSES' PERCEPTION ON THE DIFFICULTIES AND
INFORMATION NEEDS OF FAMILY MEMBERS CARING FOR A
DEPENDENT PERSON. Texto & Contexto - Enfermagem, 25.

https://doi.org/10.1590/0104-070720160000430015

Lang, I. M. (2009). Brain stem control of the phases of swallowing. Dysphagia, 24(3), 333-

348. https://doi.org/10.1007/s00455-009-9211-6

Lefton-Greif, M. A. (2008). Pediatric dysphagia. Phys Med Rehabil Clin N Am, 19(4), 837-

851, ix. https://doi.org/10.1016/j.pmr.2008.05.007

Lefton-Greif, M. A., Okelo, S. O., Wright, J. M., Collaco, J. M., McGrath-Morrow, S. A., &

Eakin, M. N. (2014). Impact of children's feeding/swallowing problems: validation of


https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsp099
https://doi.org/10.20513/2447-6595.2021v61n1e43653p1-8
https://doi.org/10.20513/2447-6595.2021v61n1e43653p1-8
https://doi.org/10.1111/j.1651-2227.2009.01340.x
https://doi.org/10.1590/0104-070720160000430015
https://doi.org/10.1007/s00455-009-9211-6
https://doi.org/10.1016/j.pmr.2008.05.007

48

a new caregiver instrument. Dysphagia, 29(6), 671-677.

https://doi.org/10.1007/s00455-014-9560-7

Lopes, P. A., Amancio, O. M., Araujo, R. F., Vitalle, M. S., & Braga, J. A. (2013). Food
pattern and nutritional status of children with cerebral palsy. Rev Paul Pediatr, 31(3),

344-349. https://doi.org/10.1590/S0103-05822013000300011

Lucas, A., Morley, R., & Isaacs, E. (2001). Nutrition and mental development. Nutrition

Review 59(8 Pt 2), S24-32; discussion S32-23. https://doi.org/10.1111/j.1753-

4887.2001.tb05499.x

Manoel, M. F., UNIMED, Teston, E. F., Sul, S. M. d. J. d., Waidman, M. A. P., Maring4, U.
E. d., Decesaro, M. d. N., Maringa, U. E. d., Marcon, S. S., & Maringé, U. E. d.
(2013). As relagdes familiares e o nivel de sobrecarga do cuidador famliar. Escola

Anna Nery, 17, 346-353. https://doi.org/10.1590/S1414-81452013000200020

Marques, J. M., & S4, L. O. (2016). A alimentacdo da crianca com paralisia cerebral:
dificuldades dos pais. Revista de Enfermagem Referencia, 4(11), 11-19.

McHorney, C. A., Robbins, J., Lomax, K., Rosenbek, J. C., Chignell, K., Kramer, A. E., &
Bricker, D. E. (2002). The SWAL-QOL and SWAL-CARE outcomes tool for
oropharyngeal dysphagia in adults: 1. Documentation of reliability and validity.

Dysphagia, 17(2), 97-114. https://doi.org/10.1007/s00455-001-0109-1

Medrano, M., Rosario, R. L., Payano, A. N., & Capellan, N. R. (2014). Burden, anxiety and
depression in caregivers of Alzheimer patients in the Dominican Republic. Dement

Neuropsychol, 8(4), 384-388. https://doi.org/10.1590/51980-57642014DN84000013

Nelson, K. E., Lacombe-Duncan, A., Cohen, E., Nicholas, D. B., Rosella, L. C., Guttmann,
A., & Mahant, S. (2015). Family Experiences With Feeding Tubes in Neurologic
Impairment: A Systematic Review. Pediatrics, 136(1), e140-151.

https://doi.org/10.1542/peds.2014-4162



https://doi.org/10.1007/s00455-014-9560-7
https://doi.org/10.1590/S0103-05822013000300011
https://doi.org/10.1111/j.1753-4887.2001.tb05499.x
https://doi.org/10.1111/j.1753-4887.2001.tb05499.x
https://doi.org/10.1590/S1414-81452013000200020
https://doi.org/10.1007/s00455-001-0109-1
https://doi.org/10.1590/S1980-57642014DN84000013
https://doi.org/10.1542/peds.2014-4162

49

O'Neil, K. H., Purdy, M., Falk, J., & Gallo, L. (1999). The Dysphagia Outcome and Severity

Scale. Dysphagia, 14(3), 139-145. https://doi.org/10.1007/PL00009595

Okada, J., Wilson, E., Wong, J., Luo, M., Fiechtner, L., & Simione, M. (2022). Financial
impacts and community resources utilization of children with feeding difficulties.

BMC Pediatr, 22(1), 508. https://doi.org/10.1186/s12887-022-03566-x

Ones, K., Yilmaz, E., Cetinkaya, B., & Caglar, N. (2005). Assessment of the quality of life of
mothers of children with cerebral palsy (primary caregivers). Neurorehabil Neural

Repair, 19(3), 232-237. https://doi.org/10.1177/1545968305278857

Piccoli, R., Gelio, S., Fratucello, A., & Valletta, E. (2002). Risk of low micronutrient intake
in neurologically disabled children artificially fed. J Pediatr Gastroenterol Nutr,

35(4), 583-584. https://doi.org/10.1097/00005176-200210000-00025

Quitadamo, P., Thapar, N., Staiano, A., & Borrelli, O. (2016). Gastrointestinal and nutritional
problems in neurologically impaired children. Eur J Paediatr Neurol, 20(6), 810-815.

https://doi.org/10.1016/j.ejpn.2016.05.019

Rama, C. G., Bernardes, F. B., Lefton-Greif, M. A,, Levy, D. S., & Bosa, V. L. (2022).
Translation, Cultural Adaptation, Reliability, and Validity Evidence of the
Feeding/Swallowing Impact Survey (FS-1S) to Brazilian Portuguese. Dysphagia,

37(5), 1226-1237. https://doi.org/10.1007/s00455-021-10383-4

Razera, A. P. R., Trettene, A. S., & Tabaquim, M. L. M. (2016). O impacto estressor das
cirurgias primérias reparadoras em cuidadores de criangas com fissura labiopalatina.
Boletim - Academia Paulista de Psicologia, 36.

Rocha, D. S. d. P., & Souza, P. B. M. d. (2018). Systematic Review of Parental Stress

Outbreaks in Caregivers of Children with Down Syndrome. https://doi.org/biblio-

958544


https://doi.org/10.1007/PL00009595
https://doi.org/10.1186/s12887-022-03566-x
https://doi.org/10.1177/1545968305278857
https://doi.org/10.1097/00005176-200210000-00025
https://doi.org/10.1016/j.ejpn.2016.05.019
https://doi.org/10.1007/s00455-021-10383-4
https://doi.org/biblio-958544
https://doi.org/biblio-958544

50

Rosenbek, J. C., Robbins, J. A., Roecker, E. B., Coyle, J. L., & Wood, J. L. (1996). A
penetration-aspiration scale. Dysphagia, 11(2), 93-98.

https://doi.org/10.1007/BF00417897

Salo, V. C., Schunck, S. J., & Humphreys, K. L. (2020). Depressive symptoms in parents are
associated with reduced empathy toward their young children. PLoS One, 15(3),

e0230636. https://doi.org/10.1371/journal.pone.0230636

Sangermano, M., D'Aniello, R., Massa, G., Albano, R., Pisano, P., Budetta, M., Scuccimarra,
G., Papa, E., Coppola, G., & Vajro, P. (2014). Nutritional problems in children with
neuromotor disabilities: an Italian case series. Ital J Pediatr, 40, 61.

https://doi.org/10.1186/1824-7288-40-61

Scarpelli, A. C., Paiva, S. M., Pordeus, I. A., Varni, J. W., Viegas, C. M., & Allison, P. J.
(2008). The pediatric quality of life inventory (PedsQL) family impact module:
reliability and validity of the Brazilian version. Health Qual Life Outcomes, 6, 35.

https://doi.org/10.1186/1477-7525-6-35

Scazufca, M., & Paulo, U. d. S. (2002). Brazilian version of the Burden Interview scale for
the assessment of burden of care in carers of people with mental illnesses. Brazilian

Journal of Psychiatry, 24, 12-17. https://doi.org/10.1590/S1516-44462002000100006

Serel Arslan, S., Demir, N., Karaduman, A. A., Tanyel, F. C., & Soyer, T. (2020).
Assessment of the Concerns of Caregivers of Children with Repaired Esophageal
Atresia-Tracheoesophageal Fistula Related to Feeding-Swallowing Difficulties.

Dysphagia, 35(3), 438-442. https://doi.org/10.1007/s00455-019-10046-5

Serel Arslan, S., Kiling, H. E., Yasaroglu, O. F., Inal, O., Demir, N., & Karaduman, A. A.
(2018). Reliability and Validity of the Turkish Version of the Feeding/Swallowing
Impact Survey [OriginalPaper]. Journal of Developmental and Physical Disabilities,

30(6), 723-733. https://doi.org/doi:10.1007/s10882-018-9615-z



https://doi.org/10.1007/BF00417897
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0230636
https://doi.org/10.1186/1824-7288-40-61
https://doi.org/10.1186/1477-7525-6-35
https://doi.org/10.1590/S1516-44462002000100006
https://doi.org/10.1007/s00455-019-10046-5
https://doi.org/doi:10.1007/s10882-018-9615-z

51

Shaw, S. M., & Martino, R. (2013). The normal swallow: muscular and neurophysiological
control. Otolaryngol Clin North Am, 46(6), 937-956.

https://doi.org/10.1016/j.0tc.2013.09.006

Silva, B. F., Rosa, R. F. M. & Zen, P. R. G. (2018). Disfagia e sua relacdo com a genética
(T. Revinter, Ed.). Revinter.

Simione, M., Dartley, A. N., Cooper-Vince, C., Martin, V., Hartnick, C., Taveras, E. M., &
Fiechtner, L. (2020). Family-centered Outcomes that Matter Most to Parents: A
Pediatric Feeding Disorders Qualitative Study. J Pediatr Gastroenterol Nutr, 71(2),

270-275. https://doi.org/10.1097/MPG.0000000000002741

Trust, M. R., & Varni, J. W. (nd). Scaling and scoring of the Pediatric Quality of Life

Inventory™ PedsQL™. Retrieved 1th Dec 2022 from http://www.pedsgl.org/PedsQL -

Scoring.pdf

Tutor, J. D., & Gosa, M. M. (2012). Dysphagia and aspiration in children. Pediatr Pulmonol,

47(4), 321-337. https://doi.org/10.1002/ppul.21576

Varni, J. W., Sherman, S. A., Burwinkle, T. M., Dickinson, P. E., & Dixon, P. (2004). The
PedsQL Family Impact Module: preliminary reliability and validity. Health Qual Life

Outcomes, 2, 55. https://doi.org/10.1186/1477-7525-2-55

Wallander, J. L., & Varni, J. W. (1998). Effects of pediatric chronic physical disorders on
child and family adjustment. J Child Psychol Psychiatry, 39(1), 29-46.

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/9534085

Zemel, B. S., Pipan, M., Stallings, V. A., Hall, W., Schadt, K., Freedman, D. S., & Thorpe, P.
(2015). Growth Charts for Children With Down Syndrome in the United States.

Pediatrics, 136(5), €1204-1211. https://doi.org/10.1542/peds.2015-1652



https://doi.org/10.1016/j.otc.2013.09.006
https://doi.org/10.1097/MPG.0000000000002741
http://www.pedsql.org/PedsQL-Scoring.pdf
http://www.pedsql.org/PedsQL-Scoring.pdf
https://doi.org/10.1002/ppul.21576
https://doi.org/10.1186/1477-7525-2-55
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/9534085
https://doi.org/10.1542/peds.2015-1652

52



53

APENDICE 1 - QUESTIONARIO DEMOGRAFICO E CLINICO PARA O CUIDADOR

1- Perguntas gerais sobre o cuidador:

Data de Nascimento: [l Idade:

Sexo: () Masculino () Feminino

2- Qual seu estado civil atual?

Casado (a)

Solteiro (a)

Divorciado (a)/Separado (a)
Viavo (a)

3- Alguém te ajudou a responder o questionario? Se sim, quem? (profissional, familiar)

4- Qual seu nivel de escolaridade?

[ ]Ensino fundamental incompleto
___|Ensino fundamental completo
| |Ensino médio incompleto

| |Ensino médio completo
__|Ensino superior incompleto
Ensino superior completo

[ ] Pés-graduacao

5- Quantos filhos vocé tem?

6- Qual sua relacdo com a crianga?
L] Mée
L] Pai
[ iartio
|:|Avélav6

7- Qual sua renda mensal?
[laté R$ 1.000
(] Entre R$ 1.000 a R$ 2.000
[_Entre R$ 2.000 a R$ 3.000
(] Entre R$ 3.000 a R$ 4.000
[] Acima de R$ 4.000

RG:
CPF:




8- Dados gerais sobre a criancga:

Data de Nascimento da crianga: __ /  / Idade:

Idade da crianca ao diagndstico médico:
Idade da crianca ao diagndstico de disfagia:
Diagnostico médico:

9- Seu (sua) filho(a) ingere alimentacdo de qual forma?
L] Via oral

[J Sonda nasoenteral

[] Gastrostomia

[J Via oral parcial
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APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

(Modelo em acordo com a Resolucao n°® 466/12 — Conselho Nacional de Saude)

Titulo do estudo: IMPACTO NO COTIDIANO DE
CUIDADORES DE CRIANCAS COM DISFAGIA
OROFARINGEA.

Vocé esta sendo convidado a participar do estudo
cientifico, porque seu filho tem disfagia, e que
podera aumentar o conhecimento a respeito do

impacto da disfagia no cotidiano de seus
cuidadores, com o titulo “Impacto no cotidiano de

cuidadores de criangas com disfagia orofaringea”.

Esse estudo sera realizado para fornecer dados e talvez aperfeigoar o tratamento de

pessoas gue passarem pelo mesmo procedimento.

DO QUE SE TRATA O ESTUDO?

Este é um estudo para verificar o impacto no cotidiano de cuidadores de criangas com disfagia
orofaringea, através de um instrumento validado para avaliar o impacto das condicbes
cronicas de saude pediatrica no cotidiano dos pais e da familia, sendo um instrumento
multidimensional, buscando maior compreenséo nos aspectos de capacidade fisica, aspecto
emocional, aspecto social, capacidade mental, comunicacdo, preocupacao, atividades
cotidianas e relacionamentos familiares. Considerando-se as possiveis consequéncias para
o cuidador, como fragilizacdo na familia, a orientagdo e apoio aos cuidadores passa a ser
fundamental, o que podera ser feito a partir do melhor conhecimento das dificuldades

experimentadas por eles.
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COMO SERA REALIZADO O ESTUDO?
Vocé sera convidado por
@ meio de contato presencial, no
00 momento da realizagdo do exame de

videofluoroscopia da degluticdo da

De que forma irei
participar deste estudo?

crianca que vocé cuida.

O estudo seréa realizado da
seguinte maneira: serdo convidados
a participar do estudo todos os
cuidadores de criancas que
necessitarem realizar o exame de videofluoroscopia da degluticdo durante periodo de
internacéo hospitalar ou com encaminhamento para realizar o exame agendado previamente,
e todos os cuidadores que apresentarem interesse em participar da pesquisa. Se vocé quiser
participar, responderda a um questionario para avaliar o impacto das condi¢des crbnicas de
salde da crianca no cotidiano de seus cuidadores.

Suas respostas serdo tratadas de forma anénima e confidencial, isto €, em nenhum

momento ser& divulgado o seu nome em qualquer fase do estudo.

Quando for necessério utilizar os seus dados nesta pesquisa, sua privacidade sera

preservada, ja que seus dados nao serdo divulgados.

Os dados coletados serdo utilizados apenas NESTA pesquisa e o0s resultados

divulgados em eventos ou revistas cientificas apenas para fins de estudo.

ESSES PROCEDIMENTOS SAO DESCONFORTAVEIS OU GERAM RISCOS?

Os riscos para essa pesquisa sdo minimos, jA que sua participacdo consiste em
responder perguntas de um questiondrio. Os riscos minimos consistem na perda da
confiabilidade dos dados, mas vale ressaltar que serdo tomados todos os cuidados para o

sigilo dos dados dos cuidadores e criangas.

E possivel que vocé ndo receba o beneficio ao participar deste estudo, porém sua
participacgdo ira contribuir para a ciéncia descobrir se a disfagia interfere no cotidiano de seus

cuidadores e podera beneficiar outras pessoas.
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O QUE ACONTECE COM QUEM NAO PARTICIPA DO ESTUDO?

N&o lhe acontecera nada se vocé ndo quiser participar desse estudo.

Também sera aceita a sua recusa em participar dessa pesquisa, assim como a sua
desisténcia a qualquer momento, sem que Ihe haja qualquer prejuizo de continuidade de
qualquer tratamento nessa instituicao, penalidade ou qualquer tipo de dano a sua pessoa.
Sera mantido total sigilo sobre a sua identidade e em qualquer momento vocé podera desistir
de que seus dados sejam utilizados nesta pesquisa.

Vocé nao tera nenhum tipo de

despesa por participar da pesquisa,

S T
durante todo o decorrer do estudo, : -m Receberei algo
porém quaisquer despesas que ~ por participar?
ocorram, como  transporte e Q
alimentacdo por causa da pesquisa, @

serdo custeadas pelo pesquisador

responsavel por este estudo. Vocé
também nao recebera pagamento por
participar desta pesquisa.

Vocé sera acompanhado de forma integral, estando livre para perguntar e esclarecer
suas duvidas em qualquer etapa deste estudo.

Em caso de duvidas ou problemas com a pesquisa vocé pode procurar o0 pesquisador
responséavel Caroline Stefani Dias Basso pelo e-mail csdbasso@gmail.com ou ainda pelo
telefone: (17)981221397.

Para maiores esclarecimentos, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
FAMERP (CEP/FAMERP) est4 disponivel no telefone: (17) 3201-5813 ou pelo email:
cepfamerp@famerp.br, localizado na Avenida Brigadeiro Faria Lima, 5416 em Sao José do

Rio Preto no horario de funcionamento das 7:30 as 16:30 de segunda a sexta.
O CEP (Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos) é um grupo formado por pessoas
que trabalham ou ndo com pesquisa e que realizam a revisao ética inicial e continua do estudo

para manter sua seguranca e proteger seus direitos.


mailto:cepfamerp@famerp.br
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Declaro que entendi este TERMO DE CONSENTIMENTO e estou de acordo em
participar do estudo proposto, sabendo que dele poderei desistir a qualquer momento, sem

sofrer qualquer puni¢@o ou constrangimento.

Este documento foi feito em duas vias, ficando uma comigo e outra com o pesquisador

deste estudo, tendo colocado minha rubrica (assinatura) em todas as paginas deste Termo.

Pesquisador Responsavel

Caroline Stefani Dias Basso

Participante da Pesquisa ou Responsavel Legal

(Nome e Assinatura)
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Nunca | Quase | Metade Muito Quase
nunca do frequen- | sempre
tempo | temente
No ULTIMO més, com relacéo aos problemas de alimentacao /degluticio
de seu(sua) filho(a), com que frequéncia vocé teve problemas para
realizar suas atividades diérias?
E dificil para mim, fazer meu trabalho, ir & escola/faculdade ou trabalhar 1 2 3 4 5
em casa
E dificil para mim, conseguir ajuda dos outros porque eles tém medo de 1 2 3 4 5
alimentar ou cuidar do(a) meu(minha) filho(a)
E dificil para mim, deixar meu(minha) filho(a) porque eu tenho medo de 1 2 3 4 5
que outras pessoas alimentem ou cuidem dele(a)
E dificil para a minha familia fazer planos ou sair para comer 1 2 3 4 5
Estou muito cansado(a) para fazer as coisas que quero ou preciso fazer 1 2 3 4 5
No ULTIMO més, com relacio aos problemas de alimentag&o/degluticio
de seu(sua) filho(a), com que frequéncia vocé teve problemas se
preocupando?
Eu me preocupo com a salde geral do(a) meu(minha) filho(a) 1 2 3 4 5
Eu me preocupo que meu(minha) filho(a) ndo coma ou beba o suficiente 1 2 3 4 5
Eu me preocupo com a forma que os outros irdo reagir aos problemas de 1 2 3 4 5
alimentacdo/degluticdo do(a) meu(minha) filho(a)
Eu me preocupo com como o(a) meu(minha) filho(a) respira quando se 1 2 3 4 5
alimenta e se ele(a) vai se engasgar
Eu me preocupo que meu(minha) filho(a) nunca va comer ou beber como 1 2 3 4 5
as outras criangas
Eu me preocupo se estou fazendo o suficiente para ajudar nos problemas 1 2 3 4 5
de alimentagdo/degluticdo do(a) meu(minha) filho(a)
Eu me preocupo sobre quanto os problemas de alimentacéo/degluticdo 1 2 3 4 5
do(a) meu(minha) filho(a) afetam outros na minha familia
No ULTIMO més, com relacio aos problemas de alimentag&o/degluticio
de seu(sua) filho(a), com que frequéncia vocé teve problemas para
alimenta-lo(a)?
E dificil alimentar meu(minha) filho(a) porque demora muito tempo para 1 2 3 4 5
preparar liquidos e alimentos do jeito correto
E dificil alimentar meu(minha) filho(a) porque eu n&o sei como preparar 1 2 3 4 5
liquidos e alimentos
E dificil alimentar meu(minha) filho(a) porque outras pessoas d&o liquidos 1 2 3 4 5
e alimentos que ndo sdo permitidos
E dificil alimentar meu(minha) filho(a) porque eu n&o sei quanto tempo 1 2 3 4 5
esses problemas véo durar
E dificil alimentar meu(minha) filho(a) porque membros da familia ou 1 2 3 4 5
profissionais tém opinides diferentes sobre como cuidar dos problemas de
alimentacdo/degluticdo dele(a)
E dificil alimentar meu(minha) filho(a) porque eu néo recebo informagdes 1 2 3 4 5

suficientes sobre como fazé-lo(a) comer e beber como as outras criangas




ANEXO 2 - PARECER CONSUSBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM

PESQUISA

FACULDADE DE MEDICINA DE

SAO JOSE DORIOPRETO- ‘GRBrasl
FAMERP - SP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: DISFAGIA OROFARINGEA INFANTIL - VALIDACAO DE CONTEUDO DE UM
INSTRUMENTO PARA AVALIAR O IMPACTO NO COTIDIANO DE SEUS

CUIDADORES
Pesquisador: CAROLINE STEFANI DIAS BASSO
Area Temdtica:

Versdo: 1

CAAE: 41198720.6.0000.5415
Instituicdo Proponente: Faculdade de Medicina de Sio Jose do Rio Preto- FAMER® - SP
Patrocinador Principal: Financiamenio Préprio

DADOS DO PARECER
Niamero do Parecer: 4.550 983

Apresentagio do Projeto:

Trata-s= de um estudo cbservaconal descritivo, para © qual serdo corvidados a participar 6 juizes da etapa
de validagdo do instrumento elaborado pela pesquisadora. Apds questiondnio vabdado, serdo convidados a
particpar do esludo lodos os cuidadores de laclenles e criancas gue necessitarem realizar o exame de
videofluoroscopia da deglutigio durante periodo de internagdo hospitalar ou com encaminhamento
ambulatorial para realiza-lo, no periodo de margo de 2021 a abeil de 2022, no Hospital da Crianca e
Maternidade -~ S3o José do Rio Preto.

Objetivo da Pesquisa:

Verificar o impacto da disfagia no colidiano dos cuidadores em dmbitos psicoldgico e social, por meio de
questiondrio elaborado para este fim & proceder & validagdo de conteldo destle instrumento.Além disso,
aspectos relativos 3 qualidade de vida da crianga disfagica serSo avaliados para retratar o seu dia a dia,
visando melhor auxiio na avaliagdo clinica e objetiva da degluticlio, informacdes estas de extrema
importéncia para o tratamento fonoaudioldgico.

Avaliacdo dos Riscos ¢ Beneficios:
Riscos: Os riscos para essa pesguisa s30 minimos, @ que ela sard realizada por meio de aplcagio de
questiondrio, porém, hd o risco da perda e da confiabdidade dos dados & o constrangimento do familiar ao

parlicipar da pesguisa
Beneficios: Sera possived obsarvar o pesfil dos cuidadores de criangas com disfaga, podendo
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suxika-dos melhor apds entendmento de

como a disfagia infantil impacta no colidiano desses cuidadores, favorendo o conlato com equipe de
foncaudiclogia e psicologia.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

O protocolo de pesguesa, as condigdes e a experdncia do pesquesador siio compalivess com o proposto

Corfruncio oo Pasecer: 4 550 00

Consideragoes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

As declaragbes obrigatdrias e o termo de consentimento Livre e esclarecido (TCLE) contém todas as
informacdes necessarias. O TCLE cumpre as solicitagbes da Resolugdo n.466 de 2012

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Projeto Aprovado.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Dianle do exposto, o Comitd de Elica em Pesguisa em Seres Humanos da Faculdade de Madicina de Sio
José do Rio Preto, de acordo com as atribucdes definidas na Resolugdo CNS n® 466 de 2012, Resoluglo n®
510 de 2016 & Norma Operacional n® 001 de 2013 do CNS, manifesta.se pela aprovacdo do projeto de
pesquisa.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Informagdes Basicas m_INFORmES_mICAS_DO_P 17/1272020 Acesto
do ROJETO 1674417, 13:51:35

o [ ] sio im
- - 1350118 .
Declaragio de Declaracaod86. pdf 17/12/2020 |CARCLINE STEFANI| Aceito
Instituicho & 13.51:07 |DIAS BASSO
Infrassirutura
TCLE / Termos de  |icle docx 01/12/2020 |CARCLINE STEFANI Acesio
Assertimento / 15:20.55 |DIAS BASSO
Justiﬁc&n de
[ Auséncia S e i
Projeto Detalhado /| | VERSAOFINALCAROLINEBASSO docx| 01/1272020 |CARCLINE STEFANI| Acesto
Brochura 15:14:42 |DIAS BASSO
nvestigador i |
Orgamento ORCAMENTO . docx 01/12/2020 |CARCLINE STEFANI Acesto

15.06:54 _1DIAS BASSO

Cronograma CRONOGRAMA docx 01/12/2020 |CARCLINE STEFANl] Acesto
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[Crenograma [CRONGGRAMA docx [ 150528 [DIASBASSO [ Aceia]

Corfiraacio oo Pawmcer 4 250 80

Situagio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nso

SAO JOSE DO RIO PRETO, 22 de Feversiro de 2021

Assinado por:
BEATRIZ BARCO TAVARES JONTAZ IRIGOYEN
(Coordenador(a))
Esduregec  BRGADERO FARIA LIMA, 5416
Baimo: VLA SAQ PEDRD CEP: 15000000
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PARECER CONSUBSTANCIA 0 CEP
Do Ny ot ey b AN 7 R N e D Y e S
DADOS DA EMENDA
Titulo da Pesquisa: IMPACTO NO COTIDIANO DE CUIDADORES DE CRIANCAS COM DISFAGIA
OROFARINGEA
Pesquisador: CAROLINE STEFANI DIAS BASSO
Area Temdtica:
Versio: 2

CAAE: 41188720.9.0000.5415
Instituigio Proponente: Faculdade de Medicina de Sio Josa do Rio Prelo. FAMERP . SP
Patrocinador Principal: Financiamenio Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 5038051

Apresentagio do Projeto:

A infincia representa um periodo de grande crescimento fisico & dessnvolvimento cognilivo. Para que
bebés e criancas alinjam seu polencial de cesamento linear & neurolégico, eles devem consumic de
maneira confidvel @ segura energia e nulrientes suficentes. Dificuldades de degluticio (disfagia) em
populagdes padidtricas podem ter um efeilo prejudical na ingestio alimantar e, portanio, no crescimento e
desenvolvimento. Como resultado, é necessirio identificar e gerencar com precisdo a disfagia em
populagdes pedidtricas (Dodrill & Gosa, 2015).

A deghluticio é um processo complexo e dindmico, no qual esiio envelvidos mdscules da respisacio e do
rato gastrointestinal, coordenados pelo cdrlex, tronco e nervos cerebrais (Shaw & Mantino, 2013; Lang,
2008). Esses drgdos coordenam mecanismos que permtem adequada sensibilidade, forga e mobiidade
para desencadeamento das fases de degluticlo (Durvasula, O'Neill & Richler, 2014).

A degluticho & dividida em fases: a fase oral corresponde & caplagio adequada do alimento, preparacdo do
mesma na cavidade oral & direcionamento do alimenlo para a orofaringe; fase faringea corresponde ao
disparo do reflexo de degluliclio, constricdo do esfincter velofaringao, devacdo da larings e proteclo da via
dérea; e fase esofdgica corresponde & descida do bolo alimentar palo eséfago, alé o estdmago. Essas fases
ocorrem de forma sincronizada, eficaz e segura (Jotz & Dornelles, 2010), sendo que a disfagia ccorre
quando ha quakjuer inlerrupcdo na sequéncia da degiuticlo, comprometendo a eficicia, saguranca efou a
ingesta nutricional
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Corfruscio do Pawmos 5 0080 081

adequada (Miller, 2011).

Em criancas, algumas populagfes especificas sdo mais predispostas 3 disfaga, lais como aquelas com
malformagbes anatdmicas, prematuridade, doencas neurclogicas, quadros respralénios e sindromes (Jnior,
Guimardes & Viana, 2018).

Na suspeda de alleragfes como penelragio & aspiragho laringotraqueal, ¢ necessiria a visualizagho da
biomecinica da deglutico de forma objetiva. A videofluoroscopia da degluticio é considerada um exame
complementar, padro-ouro para diagndstico da disfagia orofaringe=a. Em criangas, esse recurso deve sar
utikzado naquelss com hisidrico de falores de nsco para aspragio, sinais clinicos sugestivos de aspiracdo,
quadros de pneumonias recorrentes ou problemas pulmonares que possam estar relacionados com a
degluticio e problemas neurologicos (Weir, McMahon, Taylor & Chang, 2011). A avaliaglo prévia é
essencial para o planejamento adegquado da videoflucroscopia, indicando melhor posicionamento,
consisténcias avaliadas e olimizando a exposigio de radiagio (Leflon-Greif & Arvedson, 2018).
A incidéncia de criangas com dificuldades de alimentacio e disfagia esld aumentando devida adeguada
identificacdo desses problemas, bem como o avango da medicina, contribuindo para melhores laxas de
sobrevivéncia de ariangas com histdeico de prematuridade, baixo peso ao nascimenio & condigbes médicas
complexas (Frakking et al., 2016). Estima-se que a aspiracio laringotraqueal ocorra em 34% das criangas
em ambiente hospitalar, sendo ainda mais alarmante em criancas com doengas neurcldgicas, eslimada em
40 a 90% (Heckatorn, Speyer, Taylor & Cordier, 2018).

A disfagia afela a qualidade de vida do individuo com esta alteragiio, Irazendo conseguéncas sociais &
psicolégicas negalivas. No que diz respeilo & populagiio pedidtica, também afela & causa estresse aos pais
e familiares (Ekberg, Hamdy, Woisard, Wutige -Hanning & Ortega, 2002). A aimentacio na crianga tem uma
relacio com seu cuidador, @ essa expendncia lem um cardter de unifio, vinculo e responsabildade por parle
dos pais, que pode == fornar negativa diante das dificuldades encontradas com a disfagia, afinal, almentar
um filho é responsabiidade fundamental de um cuidador (mae/pai) & a impossibilidade de fazédo como
esperado gera senlimentos de angistia, ansiedade & culpa, entre outros (Dodrill & Estrem, 2020; Ekberg,
Hamdy, Woisard, Wultge-Hanning & Ortega, 2002; Goday et al., 2019; Greer, Gulotta, Masler, Laud, 2008).
A progres=io na alimentacio das criangas @ influenciada por: avancos nas habdidades motoras globais,
moloras orais e digestivas, pelos sinais reguiadores inlernos de fome e saciedade e pelos

Esderege: BRIOADEIRO FARIA LIMA, 5416

Bairro: VLA SAOD PEDRO CEP: 15000000
UF. 5P Munkipicc SAD JOSE DO RIO PRETO
Talefone: (17)5201.5813 Fax: (173201-5813 E-mait  catfarap@hamen b

Pagea 0 ae &7

64



65

FACULDADE DE MEDICINA DE

SAO JOSE DO RIO PRETO- GRGram -
FAMERP - SP

avangos no desenvolvimenlo cognitivo, motricidade fina e socioemocional, faciltando o interesse no
akmento, a autorreguiacio e aulcalimentacio (Bitch, 2016). J& para os pais, a alimentagio & guiada por
variagdes cullurais & familiares dos alimentos, sabores, texturas e padroes alimentares; acesso e
disponibibdade de simentos, e percepodes do crescimento, das crencas, salde, apelite & temperamento
(Black, Hurley, 2017).

O cuidador pode ser forlemente influenciado pela demanda do cuidado, que alada ao aumento de
dificuldades, preocupacdes e responsabiidades que essa fungdo promove, poderd evoluir com scbrecarga,
isolamento, cansaco e esiresse, allerando assim sua vida colidiana (Brehaut et al., 2004; Ones, Yilmaz,
Cetinkays & Caglar, 2005). Além disso, as familias podem sofrer com os cusios elevados da assisténcia
médica e maior demanda de cuidados necessirios, gerando mais preccupacdo com a garantia de que a
crianga receba todos os cuidados, o que adiciona maior estresse (Isa et al., 2016).

O bem-estar do cuidador € fundamental e influencia no curso da doenga e nos desfechos de salde em
criancas com oulras condigdes médicas. Portanio, se faz necessdrio a ulilzagdo de instrumentos
“especificos da condiglo” para identificar & rastrear as preccupagdes exclusivas dos cuidadores de ariancas
com distirbios de alimentagio/degluticio. Estes instrumentos tem o potencial de auxiliar melhor os
cuidadoresfamiliares de crangas com distirbio de alimentacio/degiulicdo a se adaplarem aos desafios e
lutas do diz-a-dia neste cuidado (Leflon-Gred et al., 2014).

Em 2014, um instrumento foi criado nos Estados Uredos especificamente para cuidadores de criangas com
distirbio de alimentacio/dagiuticio, nomeado como “Feeding/swallowing impact survey (FS.IS) (Leflon Geed
et al., 2014), o qual foi designado para medir o impacio das dificuldades de alimentagdo/degluticio infantil
na qualidade de vida dos cudadores para poder compreender melhor as preocupagdes especificas desses
cusdadores. No Brasi, esse instrumento estd em processo de radugdo, adaptacio transcultural e validagio
(Rama & Levy 2020),

A gualidade de vida do paciente disfdgico aduilo pode ser avalada por instrumento disponivel na Eeratura,
que pode ser ulilizado para verificar os efeilos dos diversos lratamentos, pode auxiliar na conduta
foncaudiolégica, adeslo A terapia e, inclusive, verificar o sucesso da reabilitagdo do paciente disfagico
(McHorney et &, 2002). Mesmo para adultos, esses guestiondrios ainda sio poucos ulilizados na pedlica
clinica fonoaudiolégica com pacientes disfagicos (McHorney et al, 2002), e sdo poucos estudos gque
mostram o impacio na qualidade de vida do cuidador de pacentes com distirbios de alimentacioidegiuticio
de forma geral (Craig, Scambler & Spitz, 2003).

Conttrauscio do Pawosr 3 008 058
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O impacio da doenga e do tratamento no cotidiano familiar apresenta grande importincia durante a
reabiliagdo da crianga a doenca cronica. Os profissionais de salde necessilam ter uma melhor
compreensio das ciangas e de suas familias, para que eles possam awdliar durante o processo (Goldbeck,
2008; Wallander, Varni, 1998).

O PedsCL ™ Family impact Module de 36 ilens & um instrumento de refalédio parental validado para avakar
0 impacio das condigdes cronicas de saldde pedidlrica no colidiano dos pais e da familia, sendo um
instrumento multidimensional, buscando maor compreens$o nos aspecios de capacidade lisica, aspecio
emocional, aspecto social, capacidade mental, comunicacdo, preocupagdo, atividades colidianas e
relacionamentos familiares (Varni, Sherman, Burwinkle, Disckinson & Dixon, 2004).

Portanto, a presanie pesguisa teve por cbjetivo verficar o impacto da disfagia infantil no colidiano de seus
cudadores e as dificuddades encontradas por eles. Além disso, serdo calegonzados os aspecios relatvos 3
disfagia dessas criangas disfagicas, mformagbes estas de extrema impoctancia para o tratamento
fonoaudiolégico.

Coréruaciio do Pawos 3 000 021

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo geral
Verifcar o impacio da disfagia infantil no coSdiano dos cuidadores.,

Objetivos especificos

1. Classificar o perfi dinico e epidemiocidgico das aiangas incluidas no estudo;

2. Descrever o grau de disfagia da crianga de acordo com a Escala de Sevendade da Disfagia (O'Nei et al |
1999),

3. Pontuar a escala de penetragio e aspiracdo (Rosenbek ot o | 1996),

4. Verificar o impacto no cofidiano de cuidadores de criangas com disfagia, através do instrumento PedsOL
™ Famiy Impact Module;

5. Analisar a associagdo enlre o diagnostico e grau da disfagia da crianga e o impacto no colidiano de
cuidadores, medido pelo PedsQL ™ Family Impact Module.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Os riscos para essa pesguisa s30 minimos, @ que ela serd realizada por meio de aplicagio de questiondrio,
porém, hd o risco da perda e da confiabilidade dos dados & o conslrangimento do familiar a0 particpar da
pesquisa. Vale ressaltar que serio tomados lodos os cuidados para se
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manier o sigilo dos dados dos cuidadores & criangas
Comentadrios e Consideragbes sobre a Pesquisa:
Trata.se de emanda ao projeto de pesquisa apresantada pela responsdvel.

Cortruscio oo Pawosr 3 009 051

Conltém a seguirde justificativa:

Venho por meio desta emenda justificar a necessidade da alleragio ern parte da melodologia do projeto de
pesquisa aprovado pelo CEP em 22 de fevereiro de 2021, intitulado: “Disfagia Orofaringea Infantil «
Validagdo De Conle(do De Um Ins¥umento Para Avaliar O Impacto No Cotidiano De Seus Cusdadores™. A
moedificacio serd a roca do instrumento a ser apbcado aos cudadores das criangas.

Durante revisdo conlinuada de lileratura, localizamos um instrumento |3 exislente especifico para cuidadores
de criangas com distirbio de akmentacdo'degiulicdo, nomeado como “Feeding/swallowing impact survey”
(FS-IS) (Leflon-Greif et al., 2014), o qual foi designado para medir o impacto das dificuldades de
abmentagio/degluticdo infantl na quabdade de vida dos cuidadores para poder compreender melhor as
preocupagdes especificas desses cuidadores. Desla forma, o inslrumento que estamos propondo na
pesguisa vai, de cerla forma, de encontro a este |3 existenle. Encontramos também, na pesquisa de
literatura, uma dissertacio de mestrado em andamento, iniciada em 2020, com o objetivo de fazer a
validagio ranscullural deste nstrumento pars o Brasil (Rama & Levy 2020)

Desta forma, uma vez que o processo de validacio transcultural do FS-IS estd em andamento no Brasil,
optamos por buscar outro mstrumenio que avalie o impacto no colidiano do cuidadar, para cumgric o objetivo
inicial do presante projelo de pesgussa em fempo habil.

O PedsQL ™ Family impact Module de 36 itens & um instrumento de relaiério parental validado para avakar
0 impacio das condigbes cronicas de sadde pedidlrica no colidiano dos pais e da familia, sendo um
instrumento multidimensional, buscando maior compreensdo nos aspecios de capacidade fisica, aspecio
emocional, aspecto sccial, capacidade mental, comunicagdio, preocupagdo, atividades colidianas e
relaconamentos familiares (Varni, Sherman, Burwinkle, Disckinson & Dixon, 2004). Esle instrumento,
embora ndo especifico para criangas disfigicas, estd adequado acs objetivos deste projelo e olpamos por
utiizado. E um instrumento que = pode ser
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Cortruscio do Pawosr: 3 08 054

Auséncia TCLE docx 23)082021 |CAROLINE STEFANI| Aceito
15:26:33

[Toha de Rosto Folhaderosio pdl 1

- - JASLUI8

om Declaracactft pal 17/122020 |CAROLINE STEFANI| Acesto

Instituicio e 13:51:07 |DIAS BASSO

Orcamanto ORCAMENTO docx 011222020 |CAROLINE STEFANI| Aceto
15.08:54 | DIAS BASSO

Situagio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

SAQ JOSE DO RIO PRETO, 15 de Outubro de 2021

Assinado por:
BEATRIZ BARCO TAVARES JONTAZ IRIGOYEN
(Coordenador(a))
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DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: IMPACTO NO COTIDIANO DE CUIDADORES DE CRIANCAS COM DISFAGIA
OROFARINGEA

Pesquisador: CAROLINE STEFANI DIAS BASSO

Area Temitica:

Versio: 3

CAAE: 41188720.8.0000.5415

Instituicdo Proponente: Faculdade de Mediana de Sio Jose do Rio Prelo- FAMERP - SP
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

NGmero do Parecer: 5400 582

Apresentagio do Projeto:

Intreducdoc A disfagia na populagdo pedidtrica pode ter efeilo prejudicial na ingestdo alimentar, crescmento
e desenvolvimento. Além disso,

conseguéncias negalivas de ordem psicolégica & social podem alingir pais e familiares, pos a demanda do
cuidado, dficuldades, preocupacdes e

responsabilidades podem levar o cuidador a sobrecarga, isolamento, cansago e estresse. Objetivos:
Verificar o impacto no cobidiano do cuidador da

crianga com disfagia, por meio do uso do instrumenio PedsOL™ ~ Médulo de Impacto na Familia e FSIS ~
Feading/Swallowing Impact Survey &

anaksar possivel associaglo com aspectos relacionados 3 disfagia infantil. Métedo: Estudo obsarvacional
descrilivo, para o qual serdo convidados a

participar lodos 05 cuidadores de lactenies e criancas com o diagndsbico de disfagia orofaringea, durante
periodo de internacio hospitatar ou em

acompanhamento fonoaudioldgico, no periodo de maio de 2022 a setembro de 2022, no Hospital da Crianca
e Malernidade e na dinica de

reabilitacdo RekilibreFisio ~ S&o José do Rio Preto.
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Corfruacio do Pawosr: 5 400 202

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primério:

Verificar o impacio da disfagia infantil no coidiano e qualidade de vida dos cuidadores.

Objetivo Secundario:

1. Classificar o perfil dinico e epidemicidgico das ariangas e cuidadores incluidos no estudo,

2. Descrever o grau de disfagia da crianga de acordo com a Escala de Severidade da Disfagia (O'Neil et al
1999),

3. Andfisar 3 associacdo entre 0 grau da disfaga da aranga, forma de alimentacdo e o impacto no colidano
de cuidadores, medido pelos

instrumentos PedsQL ™ Family Impact Module e Feeding'swallowing impact survey (FS-IS).

Avaliacdo dos Riscos ¢ Beneficios:

Riscos:

Os riscos para essa pesquisa s30 minimos, @ que ola serd realizada por meio de aplcagdo de questionario,
porém, ha o risco da perda e da

confiabibdade dos dados & o constrangmento do familiar 30 participar da pesquisa. Vale ressaltar que sardo
tomados lodos os cuidados para o siglo

dos dados dos cuidadores e ciangas.

Beneficios:

Alravés da pesquisa, serd possivel observar o perfil dos cuidadares de criangas com disfagia, podendo
auxiia<dos mefhor apds entendimento de

como a disfagia infantil impacta no colidiano desses cuidadores, favorendo o contato com equipe de
fonocaudiclogia & psicologia.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata.se de emeanda a0 projeto de pesquisa apresentada pela responsdvel.

Consta na justificativa:

Justificativa da Emenda:

Venho por meio desta emenda justificar 3 necessidade da alleracdo em parte da metodologia do projelo de
pesquisa aprovado pefo CEP em 22 de feversiro de 2021, intitufado “Impacio no cotidiano de cuidadores de
criangas com disfagia orofaringea”

A modificagiio sard acrescenlar um guestiondrio de qualidade de vida validado para cuidadores de
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criangas com disfaga orofaringea, o FSAS. Apds a realizaciio do exame de qualificacdo do mestrado no dia
17 de fevereiro de 2022, foi sugerido pela banca para gue fosse utilizado o questiondrio |3 validado e
publicado no Brasil (Rama, C. G, Bemardes, F. B, Leflon.Greif, M. A, Levy, D. S & Bosa, V.R. (2021).
Translation, Cullural Adaptasion, Reliabilty, and Vakdaty Evidence of the Feading/swallowing Impact Survey
(FS-IS) to Brazilian Portugues=_ Dysphagas. hitps.//doi org/10.1007/s00455-021-10383.4).

Dessa forma, serdo aplicados ambos os questiondrios, o PEDSQL e o FS-IS, em cuidadores de criangas
com diagnostico de disfagia orofaringea.

Nio serfio coletades dados do exame da videofiucroscopea da degluticdo, apenas criancas com o resultado
j& confirmado, intemadas no Hospital da Crianga & Malemidade ou que fazem acompanhamento na dinica
Rekilibre.

Corfruncio o Pasecer: 5 400 222

Consideragoes sobre os Termos de apresentacdo obrigatoria:

Vide item “Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagtes®

Recomendacoes:

Lembramos 30 senhor(a) pesquisador(a) que, no cumprimento da Resoluco 251/97, o Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos (CEP) deverd receber refaldnios semesirais sobre o andamento do Estudo,
bem como a gualquer tempo @ a critério do pesguisador nos casos de relevanca, além do envio dos refalos
de evenlos adversos e também da nolificacdo da data de inclusdo do primeiro participanie de pesquisa,
para conhecimento deste Comité. Salientamos ainda, a necessidade de relatdrio completo ao final do
Estudo.

Conclusbes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Néao foram cbesarvados dbices élicos nos documenios do estudo.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do sxposto, o Comilé de Elica em Pesquisa em Seres Humanos da Faculdade de Madicina de Sio
José do Rio Preto, de acordo com as atribuigées definidas na Resolugdo CNS n° 466 de 2012 & na Norma
Operacional n® 001 de 2013 do CNS, manifesta.s= pela aprovacdo da emends ao projeto de pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Enderscec  BRIGADEIRD FARIA LIMA, 5416

Baimo: VLA SAQ PEDRD CEP: 15000000

UF. 8P Municipio:  SA0 JOSE DO RIO PRETO

Telefone: (17)3201-5313 Fax: (17)3201-5813 E-mait  captumap@tamenp B

Pagoa (0 24 54

71



FACULDADE DE MEDICINA DE

72

SAO JOSE DO RIO PRETO- w
| FAMERP - SP
Corfraacia do Pasecer 3408 252
hiormagoes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_193576] 23042022 Acewo
do Proj 2 E2 14:16:48
?&%ﬂ' mﬁqmdm [CARCLINE STEFANI| Aceto
Bmdl:ara 14:.0513 |DIAS BASSO
Jnvesligador : .
Dedaragio de 230422declaracacinfraestrulra jpeg 230472022 |CAROLINE STEFANI| Aceito
nstituiclo & 14:01:07
pofassingus et
Cronograma 230422conograma. docx 230472022 Aceo
13:58:12
TCLE / Termos de | 230422%e. docx 230042022 Aceto
Assertimento / 13:58:12 |DIAS BASSO
Mlif)u'ﬁva de
[ Auséncia - > = b :
Foha de Roslo Folhaderosio pdf 171272020 |CAROCLINE STEFANI| Acesto
13:51:18 | DIAS BASSO ‘
[Dedaracio de Declaracacdte pdl 1 m:mm]‘m
Institvicio e 13:51:07 |DIAS BASSO
Unfracsintus
Situagio do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

SAO JOSE DO RIO PRETO, 16 de Maio de 2022

Assinado por:
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