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O cuidado domiciliar de familiares frente a alimentacao da crianca com

encefalopatia

Family home care in feeding children with encephalopathy

El cuidado domiciliar de familiares frente a la alimentacion del nifio con encefalopatia

Katia Aparecida Andrade Coutinho'; Sandra Teixeira de Araiijo Pacheco™;
Benedita Maria Régo Deusdard Rodrigues™; Liliane Faria da Silva'V

RESUMO: O estudo objetivou analisar as praticas de cuidados de familiares frente a alimentagao da crianga com encefalopatia
hipéxico-isquémica no contexto domiciliar. Pesquisa qualitativa com dados gerados no periodo de fevereiro a abril de 2014,
aplicando o método criativo sensivel com cinco grupos de familias de criangas que recebiam acompanhamento ambulatorial,
em um hospital do municipio do Rio de Janeiro. Os resultados foram analisados segundo a analise de discurso francesa. Estes
revelaram a diversidade na alimentagdo sustentada pelas crengas culturais das familias, os desafios impostos aos familiares
relativos a complexidade desse cuidado com essas criangas, além da importancia das orientagdes dos profissionais de satde.
Conclui-se que a inclusao da familia nas intervengdes clinicas e educativas pode contribuir para o compartilhamento de novos
saberes e praticas necessarios aos familiares para o manejo seguro da alimentagao da crianga com encefalopatia no domicilio.
Palavras-Chave: Crianca com deficiéncia; cuidado da crianga; familia; enfermagem.

ABSTRACT: This qualitative study examined the care practices of relatives feeding children with hypoxic-ischemic encepha-
lopathy at home. Data were generated from February to April 2014 by applying the sensitive creative method to five groups of
the families of children receiving outpatient treatment at a hospital in Rio de Janeiro City. The results, analyzed using French
discourse analysis, revealed a diversity in feeding, sustained by the families” cultural beliefs and the challenges posed by the
complexity of caring for these children, and also the importance of guidance from health personnel. It was concluded that
including the family in clinical and educational interventions can contribute to the sharing of new knowledge and practices
needed by relatives in order to cope safely with home feeding for children with encephalopathy.

Keywords: Children with disabilities; child care; family; nursing.

RESUMEN: El estudio tuvo como objetivo analizar las practicas de cuidado de familiares frente a la alimentacion de los nifios
con encefalopatia hipéxico-isquémica en el contexto del hogar. La investigacion cualitativa con los datos generados en el
periodo comprendido entre febrero abril de 2014, la aplicacion del método creativo sensible con cinco grupos de familias de
ninos que reciben tratamiento ambulatorio en un hospital en la ciudad de Rio de Janeiro. Los resultados fueron analizados de
acuerdo con el anlisis del discurso francés. Estos revelaron la diversidad en el poder sostenido por las creencias culturales
de las familias, los desafios que enfrentan las familias en la complejidad de la atencién de estos nifios y la importancia de
las directrices para los profesionales sanitarios. Se concluye que la inclusion de las clinicas de la familia y las intervenciones
educativas pueden contribuir a nuevos conocimientos y practicas necesarias para familiares de niflos que alimentan una

manipulacién segura con encefalopatia en compartir casa.

Palabras Clave: Nifios con discapacidad; cuidado de nifios; la familia; enfermerfa.

INTRODUCAO

O cérebro é responsavel pelo comando das
funcoes fisiolégicas do nosso corpo, tais como: a
respiragio, o controle das eliminacdes, os movimen-
tos, 0 pensamento e os sentidos. Sendo assim, uma
agressdo ainda que pequena nesta estrutura acarreta

consequéncias muitas vezes irreversiveis, provocando
limitagdes funcionais, as quais impactam as atividades
motoras, intelectuais e comportamentais do individuo
acometido!, o que nio deve ser entendido como uma
doenca, e sim, como uma condicio médica especial.
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No entanto, a evolugio vertiginosa da neurologia,
no final do século XX, trouxe novos paradigmas tera-
péuticos associados a novos compostos farmacolégicos,
aumentando a capacidade de diagnosticar e intervir em
distarbios desta ordem. Sabe-se que, atualmente, as
doengas neuroldgicas na infAncia ocupam um espaco
importante no grupo de patologias que acometem esta
populagio, gerando situagdo de dependéncia para a
crianga e a familia, repercutindo significativamente nas
demandas fisicas, econdmicas, sociais e emocionais.

A doenga cronica na infancia impde modificagdes
na vida e limita a participacio da crianga em atividades
normais para sua idade, o que influencia seu processo de
crescimento e desenvolvimento, afetando o cotidiano
de todos os membros da familia e que, portanto, reque-
rem assisténcia e seguimento por profissionais de satide.
A crianga com encefalopatia necessita de um cuidado
diferenciadoY, devido as limitacdes apresentadas no
desempenho de suas atividades de vida diaria, como
autocuidado, necessitando de ajuda de cuidadores?”.

Ao equacionar o cuidado efetivo as demandas
da crianca e sua familia, o enfermeiro promove uma
relagio de acolhimento, vinculo e escuta efetiva, po-
tencializando a familia para o cuidado a crianga a partir
de suas reais necessidades*. Desta forma, enfatiza-se
a importancia da instrumentalizacio dos familiares
cuidadores, uma vez que estas criancas trazem consigo
necessidades de satide com maior nivel de complexidade
e requerem atendimento pelos servicos de satide além
dos habitualmente exigidos por outras criangas. Tais car-
acterfsticas as colocam em um grupo infantil emergente
na sociedade, identificado internacionalmente como
children with health special care needs. No Brasil, sdo
identificadas como criancas com necessidade especial
de satide (CRIANES)>.

O surgimento dessas necessidades reflete dire-
tamente no comportamento da familia envolvida,
devendo-se oferecer condicdes para minimizar as
consequéncias maléficas da patologia, objetivando a

qualidade de vida das CRIANES e da familia®.

Embora estudos j4 tenham investigado os efeitos
da encefalopatia na crianga'?, o conhecimento do
cuidador diante das especificidades relativas a essa
desordem nio foi amplamente explorado. Em relagio
aos cuidados com a alimentacéo, é possivel observar
escassez de publicacdes que abordem o impacto do
cuidado alimentar na dinAmica didria da familia’.

Assim, entre as demandas de cuidados apresen-
tadas pelas CRIANES com encefalopatia, a pratica
com a alimentacéo foi tema discutido no estudo, pois
é relevante maior aproximacéo dos profissionais com o
lidar cotidianofamiliares da crianga com encefalopatia
no ambiente domiciliar.

Portanto, este artigo teve por objetivo analisar as
praticas de cuidados de familiares frente a alimentagio
da crianca com encefalopatia, quando no domicilio.

Coutinho KAA, Pacheco STA, Rodrigues BMRD, Silva LF

REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

Os familiares cuidadores de CRIANES com ence-
falopatias adquirem novos saberes e praticas ao cuidar de
sua crianca, quando no contexto domiciliar e a dialogici-
dade entre o profissional de satide e esses familiares deve
ser um dos caminhos para a negociacdo dessas praticas
de cuidados. Compreendendo essa relacio, foi eleita a
concepcao freiriana, com destaque para os conceitos de
critica-reflexiva, processo de conscientiza¢iio e educacio
dialégica como suportes tedricos deste estudo.

A Teoria de Freire tem como finalidade o desen-
volvimento da consciéncia critica, ocorrendo reflexio
sobre a realidade, a partir da dialética reflexfo-agio-re-
flexdo, na qual o sujeito transita da tomada de conscién-
cia para a tomada de decisdo. Assim, a conscientizagio
é o desenvolvimento critico da tomada de consciéncia,
na qual o individuo supera a visdo ingénua da realidade,
obtendo uma visfo critica, em que a realidade ocorre
como objeto cognoscivel em que a pessoa assume uma
posi¢io epistemoldgica, transformando-se em sujeito,
produzindo cultura e histéria®.

O exercicio da prética educativo-critica pretende
transpor a desigualdade de poder que ha na relacio en-
tre profissionais e usudrios, favorecendo uma relacéo de
horizontalidade na busca de solugdes para os desafios de
uma vida mais saud4vel, contribuindo para o aumento
da capacidade critica e reflexiva dos individuos’.

Portanto, as ideias freirianas consideram o con-
hecimento como algo mutavel e inacabado, construido
e reconstruido a partir da problematizacio da realidade
concreta, no espaco das relacdes, por meio do didlogo, da
anlise critica e reflexiva dos sujeitos'®. Ao incorporar tais
concepgdes ao cotidiano da pratica educativa/cuidativa da
enfermagem, o profissional tem a possibilidade de transfor-
mar ou reconstruir saberes de um grupo que nfo possui o
conhecimento técnico-cientifico, a partir do estimulo ao
pensamento critico e reflexivo, além de apropriar-se dos
conhecimentos provenientes do universo comum.

Método

Investigagio de natureza qualitativa, desenvolvida
segundo o método criativo sensivel (MCS) fundamen-
tado na trfade: discussdo de grupo, observagio partici-
pante e dinAmica de criatividade e sensibilidade (DCS)
como eixo condutor para a produgio dos dados!!. Neste
estudo, foi adotada a DCS corpo saber!!, com o objetivo
de dimensionar o cuidado com a alimentagéo da crianga
com encefalopatia, por meio da metéfora de um corpo
desenhado, apontando a maneira como o cuidador sig-
nifica e ressignifica os cuidados alimentares dessa crianga.

A produgio artistica foi realizada de maneira cole-
tiva, com uma producio para cada grupo familiar, tendo
como questdes geradoras de debate: Quais os cuidados
de alimentagio vocé realiza com (nome da crianga)
quando no domicilio? Como vocé realiza esse cuidado?
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O cendrio da pesquisa foi o domicilio das crian-
cas, atendidas no ambulatério de seguimento de um
hospital pediétrico, situado no municipio do Rio de
Janeiro.

Os participantes da pesquisa foram cinco familias,
totalizando 12 familiares, dos quais cinco eram mdes,
dois pais, uma tia, um avd e trés avos.

A captagio dos familiares ocorreu a partir das
fichas de cadastro das criangas no ambulatério de
seguimento de pacientes crdnicos e nos prontudrios
arquivados no setor de documentagio médica, com os
quais foi realizado o levantamento de dados relativos
ao seu historico de satde.

Os critérios de inclusio foram: ser cuidador direto
de criangas com encefalopatia hipdxico- isquémica; na
faixa etdria de zero a 2 anos na ocasio da realizacdo da
pesquisa; a crianca deveria estar em convivio da familia
no domicilio.

Foram excluidos os familiares cuidadores de
criangas fora da faixa etaria estabelecida e familiares
de criangas que estivessem hospitalizadas no periodo
de coleta de dados.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Com-
ité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de
Sadde do Rio de Janeiro, sob o parecer n® 473005 de
29/11/2013. Todos os participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido ap6s tomarem
conhecimento dos objetivos do estudo. Para garantir
o anonimato dos participantes, eles foram identifica-
dos pela inicial de seus nomes e os das criangas foram
substituidos por denominacdes biblicas: Davi, Ana,
Eva, Didimo e Elisa.

Os dados foram gerados no periodo de fevereiro
a abril de 2014. Durante as dinAmicas de criatividade
e sensibilidade, os discursos dos familiares foram
gravados por gravador digital de voz e transcritos na
integra, apds cada encontro.

Para o tratamento dos dados, utilizou-se o método
da Anilise de Discurso Francesa'?, a partir do agrupa-
mento em quadros analiticos: no primeiro, buscou-se a
passagem do objeto discursivo para o processo discur-
sivo. No segundo quadro, a busca esteve relacionada aos
sentidos dos discursos dos sujeitos, sendo fundamental
nesse processo o uso dos dispositivos analiticos (inter-
discurso, paréfrase, polissemia, metéfora, dito e nio
dito) para que se pudesse chegar & compreensio dos
sentidos dos discursos.

REsuLTADOS E DIiscussAo

Com o processo de analise do material empirico,
emergiram os seguintes temas: os alimentos ofertados
pela familia & crianga com encefalopatia e praticas de
cuidados da familia para alimentagio CRIANES com
encefalopatia.
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Os alimentos ofertados pela familia a crianga
com encefalopatia

Os familiares iniciaram sua descrigdo falando
sobre os tipos de alimentos oferecidos as suas criangas.

Quando eu faco a sopinha dele, eu ponho legumes,
coloco figado de galinha, tem vezes que é miisculo, ds
vezes ¢ frango, sempre eu boto uma coisa diferente.
As vezes, quando a gente bota beterraba nao coloca
cenoura, s6 beterraba, chuchu, um pouquinho de batata
eonabo. (Sr.2S, avé materna de Davi)

No movimento parafréstico desse discurso, surge
a importancia dada para a diversidade e alternincia
dos alimentos oferecidos & crianga, a fim de atender
as suas necessidades nutricionais.

Sob esse aspecto, é sabido que a espécie humana
necessita de uma dieta diversificada para garantir uma
nutri¢fo saudével, sendo o consumo de uma variedade
de alimentos em quantidades adequadas, essencial para
o crescimento e desenvolvimento da crianga. A ingestao
de uma dieta diversificada requer, além da disponibilidade
dos alimentos, a formacio dos hébitos alimentares®.

Ainda relacionado ao cuidado especifico com a
alternancia dos alimentos, emergiu nos discursos dos
cuidadores os procedimentos que adotaram para o
oferecimento dos tipos de carnes.

Um dia uma carne, miisculo, outro dia o frango, sempre
estar revezando, peixe tem que dar naquele dia, ndo
pode colocar excessivamente e nem guardar e é assim
que eu faco. (Sr.4 F, avé materna de Eva)

A gente coloca, assim, sempre um matinho, espinafre,
couve, agrido, [...], uns matinhos diferentes. (Sr.¢ S,
avé materna de Dawi)

No fragmento do peniltimo, evidenciam-se,
além da preocupacido com a alternincia no ofer-
ecimento dos tipos de carnes a crianga, os cuidados
especificos com a oferta e preservacio do peixe por
saber ser um tipo de alimento que deteriora facilmente.

J4 o tltimo discurso, ao trazer a expressio mat-
inho, referindo-se as verduras que sdo oferecidas a
crianga, aponta o universo cultural vocabular do su-
jeito, no qual um conjunto de palavras pertencente ao
vocabulario de um determinado grupo de pessoas, ou
seja, palavras que o grupo conhece e usa em seu mundo
real e concreto, manifesta-se pelo sentido existencial
com que essa palavra é enunciada, portanto, carregada
de significado, implicito na situacio apresentada'®.

Quando perguntada sobre o0 motivo para ofer-
ecer os matinhos, a familiar responde:

Porque a médica recomendou para ela [mae de Dawi].
A médica, ld do posto de saride, falou para dar sop-
inha para ele, assim, colocando sempre um espinafre,
repolho, couve, agrido, [...]. Ele sempre come uma
coisinha diferente para ele ficar mais fortificado! (Sr.2
S, avé materna de Davi)
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Fica evidente que, para esses familiares, oferecer
os matinhos, além de ser uma das estratégias utiliza-
das na préatica da alimentacfo, é também uma das
possibilidades ressignificadas por eles para a crianga
crescer forte e sadia.

Além disso, no processo de introducéo de ali-
mentacio complementar para lactentes, estudos com
maes da Regiao Sudeste do pais apontam a percepgio
delas quanto ao valor nutricional de alimentos como
carne vermelha, frango, peixe, legumes, hortalicas,
além do arroz e feijao'.

A oferta de outros alimentos, que aumentassem o
aporte nutricional da crianca, emergiu no discurso de
uma das familiares de Davi. Influenciada pelas vozes
das pessoas e pelas crengas acerca do valor nutricional,
ela referiu:

Eu compro Danoninho®, ndo todo dia, a gente ndo
dd todo dia nao, mas de dois em dois dias a gente dd
um Danoninho® para ele, porque dizem que aquilo

[Danoninho® | é muito forte, ndo é bom assim a gente
ficar dando direto. (Sr.4 K, mae de Davi)

A decisdao dessa mae em oferecer o Danoninho®,
em dias alternados, fundamenta-se na légica ingénua
do senso comum, compondo um discurso polifonico,
retroalimentado pelo discurso de outrem, sem refletir
criticamente sobre suas préprias acoes.

A midia ao ressaltar que o Danoninho® ¢ ideal
para as criancas, rico em nutrientes, em especial o
célcio, tenta atingir o inconsciente coletivo, interfer-
indo nas suas escolhas. Assim, esse alimento passa a
ser significado pelas mAes como bom em virtude da
garantia do fabricante de que contém vitaminas es-
senciais ao crescimento infantil®.

O leite de cabra foi outro alimento introduzido
na dieta dessa crianca a fim de garantir a ela maior
aporte nutricional, resultando em uma avaliagio
positiva do seu ganho ponderal.

O leite dele ele ganha. E o pastor da Igreja quem doa,
ele traz ld de Saracuruna, porque ld tem bastante cabra,
[...] leite de cabra a gente tem que botar um pouquinho
d’dgua porque ele é muito forte. [...] Porque acha que
ele estd muito magrinho e a gente tem aquele desejo
de ver ele gordinho [...] Mas ele [Davi] esteve muito
magro mesmo |[...] agora que ele comegou a tomar o
leite de cabra a médica disse que ele aumentou umas
graminhas. (Sr.4 S, avé materna de Dawi)

Além de contribuir para aumentar o aporte
nutricional da crianga, o consumo do leite de cabra
implicou o envolvimento de outras pessoas de seu con-
vivio social, pois a aquisi¢do desse alimento envolve
um custo maior para a familia e, portanto, a doaco
pelo pastor da Igreja foi o recurso utilizado para a in-
trodugio desse alimento que consideram importante
para seu crescimento. A avaliagio do peso do bebé
pela pediatra também foi ressignificada pela avé como

Coutinho KAA, Pacheco STA, Rodrigues BMRD, Silva LF

fator positivo, além de ser a for¢a motriz para continuar
oferecendo o leite de cabra, um cuidado que favorece
uma vida mais saudavel para a crianca.

Quanto a tal pratica na alimentacio infantil,
h4 falta de conhecimento e muitas crendices em
relacio a esse alimento, mesmo sendo o leite de cabra
considerado de grande valor nutritivo e possuir alta
digestibilidade. Em um estudo comparativo, cujo ob-
jetivo era recuperar criangas de 1 a 5 anos subnutridas
e hospitalizadas, mediante a administragio de leite de
vaca ou de cabra, observou-se que os dois tipos de leite
apresentam caracteristicas nutricionais similares'®.

Alimentos facilitadores do transito intestinal
também se fizeram presentes na pratica de alimentagio
de uma das familias:

As vezes quando ele [ Davi] estd com o intestino preso,
a gente [a avé ou a mde] coxinha a ameixa, bate a
ameixa junto com a caldinha com alguma coisa difer-
ente, com Danone®, faz aquele negocinho [demon-
stra que mistura] e dd para ele tomar, para ele poder
evacuar, porque as veges ele fica com o intestino preso
e ai tem que soltar. Ele toma vitamina com mamdo, ele
toma vitamina com pera. (Sr.4S, avé materna de Davi)

A crianga portadora de encefalopatia apresenta
disttrbios associados, decorrentes do insulto cerebral,
entre eles, destaca-se a constipacéo intestinal. A con-
stipacd@o intestinal cronica pode ocorrer por escassa
ingestao de fibras e liquidos, atividade fisica reduzida,
uso de medicagdes como antidcidos e certos antiepilép-
ticos. O manejo dietético, isto é, a maior ingestao de
fibras, combinada ao treinamento do habito de defecar,
sdo importantes se o clon ainda nio esté dilatado.

Assim, o tratamento de manutengio envolve, fun-
damentalmente, a adogiio de esquema alimentar rico em
fibras e que, dependendo da idade da crianga, alimentos
como feijdo, ervilha, lentilha, milho, coco, verduras,
frutas in natura e secas, aveia em flocos e ameixa preta
devem ser incluidos ou aumentados no consumo dirio!’.

Praticas de cuidados da familia para alimen-
tacdo da crianca com encefalopatia

Ao referirem suas praticas de cuidados relativas
a alimentagfo, duas das familias participantes apresen-
taram também um cuidado tecnolégico, ja que suas
criangas possuiam gastrostomia.

Entdo vocé falou que bate a sopinha dele, céa o ali-
mento, e depois? [Pesquisadora]

Depois a gente [a mae e a avé de Davi] dd pra ele.
Coloca na sonda. (Sr.2 K, mde de Dawi)

Coloco [referindo colocar o volume de alimento na seringa],
ela [amae de Eva] encaixa [a sonda do Kit do button] ali

[no button] eu seguro. (Sr2 E avé materna de Eva)

Ao trazerem em seus discursos a necessidade
de realizar a administracio da dieta por gavagem, os
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familiares apontaram a complexidade desse cuidado,
uma vez que tal pritica envolve a confecgio do
alimento em consisténcia adequada para ser admin-
istrada pela sonda, 0 manuseio do préprio dispositivo,
apontando a complexidade do cuidado, pois a gastros-
tomia por sonda ou button nio faz parte do cotidiano
das familias, além da necessidade de dois cuidadores
para a realizacio de uma pratica que deveria ser sim-
ples, qual seja, alimentar o préprio filho.

Assim, cuidar dessas criancas representa um
desafio para essas familias, pois elas necessitam de
intimeros saberes e praticas incomuns para o cuidado
cotidiano das criancas em geral.

Outro aspecto relativo a alimentaco infantil,
mencionado pelos cuidadores, referiu-se ao  posi-
cionamento da crianga durante a alimentacéo:

Tem que ter a posicdo [a mae demonstra a posicdo com
a crianga sentada em seu colo e representando a avé
colocando a dieta na seringa], as vezes ela faz forca
[apresenta espasmos musculares], a borracha [sonda
do kit do button] solta, cai, ai me ensinaram assim
[referindo-se ao posicionamento]. (Sr.2 D, mde de Eva)

A referéncia ao posicionamento adotado para
alimentar a filha pela gastrostomia apontou a dificul-
dade adicional que esta pritica impoe aos familiares
cuidadores, uma vez que os espasmos musculares
decorrentes do quadro neurolégico da crianca pos-
sibilitam a exteriorizacfo ou soltura da sonda, acar-
retando um novo desafio relativo a essa pratica.

Além disto, outro cuidado refere-se ao risco de
broncoaspiracdo. Para preveni-la, recomenda-se a
adocdo de posicionamento com o tronco ereto, em
posigdo Fowler ou semi Fowler, como modificagio
nos cuidados habituais para atender as necessidades
especiais de satide da crianca, que apresentam fator de
risco para esta complicacdo, durante a alimentagao'®.

A oferta de alimentos por via oral, com o objetivo
de propiciar um estimulo adicional a crianga que se
alimenta por gastrostomia, foi um aspecto trazido pelos
familiares de um dos clientes:

Ele come direitinho 0 Danoninho®. Quando ndo é
isso, é gelatina. A gelatina é mais dificil de dar porque
a gelatina é mais... as vezes eu faco mais durinha. As
vezes ele cospe, a gente bota (coloca na boquinha de
Dawi), ele bota para fora, bota de novo. Mas ele gosta,
ele gosta das coisinhas doces quando bota na boca dele.
[...] ai a gente faz assim, nés damos na colherzinha.
Ele consegue comer! (Sr.4S, avé materna de Dawi)

Nesse Gltimo fragmento discursivo, foi possivel
evidenciar que oferecer o alimento a crianca por via
oral requer, por parte dos familiares, a adequacio da
consisténcia do alimento: cremosa (Danoninho®) ou
gelatinosa (gelatina), além de exigir sucessivas tentativas
para que a crianga aceite o alimento e diferentes estraté-
gias, como oferecer alimentos que a crianca mais gosta.
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Sob a 6tica da crianca gastrostomizada, torna-se
importante compreender os efeitos da alimentacdo por
gastrostomia para criancas portadoras de encefalopa-
tia. Essa compreensio envolve a decisdo da familia em
aceitar ou nio o uso desse dispositivo pelo seu filho.

A indicagio da gastrostomia ocorre quando es-
sas criangas ja apresentam complicacdes clinicas como
pneumonias de repeticio e desnutricio, contraindicando
de forma relativa ou absoluta a alimentag#o por via oral.
No entanto, para que a alimentacio por via oral possa
ser restabelecida, exige-se uma programacfo de estratégia
terapéutica especifica que inclui a escolha do tipo de ali-
mento a ser dado e / ou planejamento do tratamento de
reabilitagio realizado pelo profissional fonoaudidlogo's.

Embora o estudo apresente limitacdes, tais como
namero reduzido de familiares que impede a gener-
alizagdo dos achados, o cotidiano dos familiares, na
pratica da alimentacfo da crianca com encefalopatia,
revelou muito mais que as condutas do dia a dia. As
suas lides habituais expressaram suas crengas e atitudes
diante do cuidado com a alimentacéo de suas criangas.

CONCLUSAO

Os discursos dos familiares possibilitaram di-
mensionar o cuidado com a alimentacio da crianga
com encefalopatia no contexto domiciliar, apontando
que tal cuidado requer uma adaptacio relacionada as
demandas individuais.

Os tipos de alimentos, a diversidade, a complexi-
dade da alimentacio da crianga com gastrostomia e o
posicionamento durante a alimentagio e a oferta de
alimentos por via oral & crianca gastrostomizada emer-
giram como questdes desafiadoras para as famdlias,
desvelando as modificagcdes necessarias em relacio
a esse cuidado, inclusive a oferta de alimentacéo de
maneira segura.

O cuidado com a alimentagio também envolveu
o manejo de dispositivos tecnoldgicos, sendo necessaria
a aquisi¢io de informagdes e conhecimentos especificos
dos familiares para lidar com essa tecnologia funda-
mental para a manutengio da vida de suas criangas,
traduzindo, assim, a complexidade do cuidado.

Diante da multiplicidade de possibilidades
relativas ao cuidado com a alimentacéo apresentadas
pelas familias participantes do estudo, percebe-se a
necessidade de o profissional de enfermagem desen-
volver seu papel educador pautado na dialogicidade
e na horizontalidade, facilitando a relagio com os
familiares em beneficio da crianga e favorecendo o
processo de enfrentamento da situago pelas familias.

Dessa forma, o enfermeiro devera mediar pros e
contras sobre as escolhas necessdrias no processo de
alimentagdo de CRIANES. Dessa forma, necessita
desenvolver habilidades para entender a familia como
cliente do cuidado, compreender as repercussoes e
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implicacdes dessas necessidades especiais, intervir
ao longo da trajetéria dessas familias, reforgar suas
potencialidades e reconhecer suas fragilidades, a fim
de minimizar as ansiedades relativas as dificuldades
apresentadas pelas criangas.
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