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Botelho, Rafael Lacerda. Percepc¢des e condutas maternas quanto a alimentacao
de criangcas com multiplas deficiéncias e problemas alimentares. Dissertacdo de
Mestrado. Programa de Estudos Pdés-Graduados em Fonoaudiologia. Pontificia
Universidade Catdlica de Séo Paulo, SP, Brasil, 2017, 91p.

RESUMO

Introducéo: A deficiéncia maltipla é um quadro clinico grave, porque ha a somatoria
de diferentes alteracdes incidindo no desenvolvimento do sujeito. Nos casos em que
a deficiéncia fisica estd presente, compondo a multiplicidade patologica, a
alimentacdo representa um dos aspectos mais conturbados, além da propria
linguagem e mesmo da cognicdo. Os estudos da cena alimentar nesses casos ainda
sao limitados, sendo aqueles que se debrucam sobre o lado materno da cena, mais
acanhados ainda. Estudos deste tipo se justificam porque trazem a discussao
contetdos subjetivos, que podem esclarecer certas condutas maternas, tornando
mais eficazes decisdes clinicas, sobretudo as que se referem a orientacédo familiar.
Objetivo: ldentificar condutas e percep¢gdes maternas em cenas de alimentacéo
com seus filhos, portadores de Deficiéncias Multiplas. Método: Trata-se da técnica
do Discurso do Sujeito Coletivo, uma metodologia que consistiu na elaboracdo de
um discurso sintese, a partir das falas de um grupo de dez maes, em entrevistas
clinicas, sobre o desenvolvimento da alimentacdo de seus filhos, portadores de
deficiéncia multipla, sobretudo com alteracées no aspecto motor, o0 que em guase
todos os casos, determinou a insercéo de alimentacéo alternativa ou o represamento
da alimentacdo na textura pastosa. Resultados: as maes relatam o desejo e o
prazer em amamentar, bem como o impacto de um desmame abrupto em razdo da
internacao precoce de seus filhos; relatam também como o quadro clinico grave que
se apresenta para o desmanche da cena alimentar e a consequente auséncia destes
sujeitos nas cenas de refeicbes familiares, espaco privilegiado de interacao.
Finalmente, relatam suas tentativas em resgatar oportunidades de interacdo mesmo
em cenas alimentares conturbadas. Conclusdo: o estudo das atitudes e
sentimentos maternos frente a cenas de alimentacao proporciona dados importantes
que devem balizar qualquer projeto clinico de orientacdo familiar nos casos de
sujeitos com deficiéncias.

Palavras-chave: transtornos alimentares; orientacao familiar; contetdos subjetivos



Botelho, Rafael Lacerda. Maternal perceptions and behaviors regarding the
alimentation of children with multiple disabilities and eating problems. Master’s
Thesis. Program of Graduate Studies in Speech Therapy. Pontificia Universidade
Catdlica de Séo Paulo, SP, Brazil, 2017, 91p.

ABSTRACT

Introduction: Multiple disabilities are a serious clinical condition, since there is a sum
of different alterations affecting the subject's development. In cases of physical
deficiency composing the pathological multiplicity, alimentation represents one of the
most disturbed aspects, besides language itself and even cognition. Studies of the
eating scene in these cases are still limited, and those orientated to the maternal side
of the scene, are even more restricted. Studies of this type are justified because they
bring to the discussion subjective content, which can clarify certain maternal
behaviors, making clinical decisions more effective, especially those that refer to
family consulting. Objective: To identify maternal behaviors and perceptions in
feeding scenes with their children with Multiple Disabilities. Method: we used the
Discourse of the Collective Subject technique, a methodology that consisted of the
elaboration of a synthesis discourse, based on the statements of a group of ten
mothers, in clinical interviews, on the development of the feeding of their children,
with multiple deficiency, especially with alterations in the motor aspect, which in
almost all cases, determined the insertion of alternative feeding or food retention in
the pasty texture. Results: the mothers report desire and pleasure in breastfeeding,
as well as the impact of abrupt weaning due to the early hospitalization of their
children; they also report how the serious clinical picture that presents itself is for the
dismantling of the eating scene and the consequent absence of these subjects in the
scenes of the familiar meals, privileged space of interaction. Finally, they report their
attempts to rescue opportunities for interaction even in disturbed food scenes.
Conclusion: the study of the maternal attitudes and feelings towards eating scenes
provides important data that should guide any clinical project of family counseling in
the case of subjects with disabilities.

Keywords: eating disorders; family counseling; subjective content.
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1 INTRODUCAO

Alteracbes na alimentacdo frequentemente sdo trazidas a clinica
fonoaudioldgica e tradicionalmente abordadas sob a 6tica da funcionalidade oral:
succdo, mastigacao, degluticdo e respiracdo,? podendo variar desde uma simples
idiossincrasia alimentar até uma grave disfagia. Contudo, estudos recentes mostram
gue essas alteracbes ndo se manifestam apenas nos casos de disturbios da
motricidade e funcionalidade oral.G4)

Uma pesquisa realizada por um grupo de fonoaudidlogo ¢4 comecou a
discutir a relacdo entre linguagem e alimentacdo a partir de um trabalho realizado
em uma instituicdo especializada na cidade de S&do Paulo. Nele, analisaram-se os
prontuarios de 35 (trinta e cinco) criancas que passaram por diagndstico
fonoaudioldgico, verificando-se a coocorréncia de problemas de linguagem e
alimentacdo em quase todos 0s casos.

Entender esta dupla sintomatologia sistematica exigiu uma releitura dos
achados, ja que a concomitancia observada entre os sintomas parecia apontar para
coocorréncias, no sentido de diversos sinais e sintomas vinculados a uma mesma
ordem simbdlica. Um fator determinante para essa conclusao residiu na similaridade
dos achados entre criangcas portadoras e nao portadoras de alteracbes
anatomofuncionais orais que justificassem isoladamente a alteracdo na
alimentagédo.4

Nesse enredo, foi preciso e importante buscar outras alternativas para a
analise dos resultados. O campo “psi” pareceu um lugar de investigagao
recomendavel pois ai as problematicas sdo tomadas sobretudo a luz do processo de
subjetivagédo, ou seja, no ambito dos procedimentos constitutivo-simbolicos.®)

Num extenso estudo, um grupo de clinicos franceses de diversas areas da
saude reunidos, a partir de uma reflexao inspirada exatamente pelo campo “psi”,®©
se iniciou a discussao da relacao entre linguagem e alimentacao, tal como o grupo
brasileiro havia feito. Essa discusséo desenvolveu-se no interior dos conceitos de
“oralidade primaria” (alimentar) e “secundaria” (verbal), as quais sublinham os efeitos
do entrelacamento entre o bebé e sua mae, balizado pelas operacbes de natureza

simbdlica.®?
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A partir dessa ideia, o bebé humano advém como um sujeito na relacéo
com outro sujeito: sua mae — a qual ja possui uma existéncia pautada pela
ordem simbdlica, sendo assim capaz de capturar o recém-nascido
imediatamente e coloca-lo em cenas reais ou imaginarias tipicamente
humanas.®9

As “oralidades”, portanto, sdo efeitos de uma relagao intersubjetiva que
designa um lugar para o futuro sujeito e que o marca por meio do modo com o
qual se exerce a funcdo materna.(1%83) A “oralidade primaria” (alimentar),
segundo o estudo, nasce na intersecc¢ao entre o comportamento fisiolégico do
bebé e a interpretacdo materna.®

A mae, ao escutar o choro do seu bebé&, mais que toma-lo como
expressdo de fome, vai interpreta-lo como a demanda. Quer dizer, sente-se
convocada a relagdo e, assim, comeca um vai e vem de sentidos entre ela e
seu filho.®7210 A m3e constréi esse campo de sentidos nas cenas cotidianas
de cuidados, sobretudo nas cenas de alimentagio. Isso porque a “funcao
alimentar domina a vida da crianca e as trocas com a mée”(1Y dada a
impossibilidade de a crianga encontrar, por si s, instrumentos para solucionar
um estado de necessidade que se repete.(1?

Por meio do enlagamento simbdlico entre o bebé e sua mée, a cena de
alimentacéo deixa de ser natural, no sentido de ser algo determinado por uma
urgéncia fisiolégica por parte do bebé e uma conduta instintiva por parte da
mae.19 A cena de alimentacédo sera sempre lugar de pratica simbdlica — cena
de linguagem.@4

No processo tipico de desenvolvimento, as cenas de alimentacdo se
transformam ao longo do tempo, indo da amamentacao as refeicbes familiares
(constituidas, sobretudo, por alimentos sdlidos, quentes e salgados).t3
Transformacdes que resultam: do crescimento da crianca, de suas condicbes
funcionais, dos alimentos e rituais introduzidos principalmente pela cultura do
entorno e pelas condutas maternas nesta cena.(14151617.18) Agsim, as cenas de
alimentacdo, instituidas com a crianca e sua mae (e familia), sdo sempre
singulares.

Porém, quando o desenvolvimento néo é tipico, outras situacdes podem

se configurar.® A literatura especializada discute as dificuldades no
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estabelecimento das relacdes intersubjetivas em quaisquer das préticas
simbdlicas quando a crianca possui alguma deficiéncia.®012)

Se a relacdo mae-crianca se constitui, inicial e principalmente, pelas
condutas maternas frente as condicbes e aos comportamentos da crianca, é
provavel que, nesse caso, ela seja determinada por uma série de fatores
ausentes nos desenvolvimentos tipicos: o impacto da existéncia de um
problema sério com a crianca (motivo de desmanche de uma imagem
idealizada e de uma macula impressa no préprio narcisismo materno),@%21.22) g
inseguranca gerada pelo desconhecimento sobre as consequéncias do
problema com relacdo ao desenvolvimento da crianga, pelo medo e pela
angustia diante do imprevisivel e também pela lida pratica com as dificuldades
funcionais que a deficiéncia da crianga traz a cena intersubjetiva. @324

Nesses termos, como qualquer outra cena, a de alimentacdo podera
compor uma situacdo complexa e critica.®® As dificuldades na alimentacgéo séo
descritas pela literatura fonoaudiolégica nos quadros de criancas com
deficiéncias, sobretudo aqueles que implicam alteracGes motoras.@%2728) Muitas
vezes, 0s transtornos sdo de tal vulto que os especialistas optam por
alimentacdo enteral, sonda nasogastrica ou gastrostomia, chegando, em
situacdes de emergéncia, a utilizar a traqueostomia.@®)

A utilizacdo de alimentacéo alternativa causa alteracdes na relacdo mae-
crianga, notadamente porque cancela o ciclo “demanda da crianga (choro) —
alimentagdo”, que cria a cena interacional.®%31) Contudo, na literatura
fonoaudiolégica as questbes subjetivas implicadas nessa cena -
especificamente 0s sentimentos e as ideias da mae sobre as dificuldades
enfrentadas — ndo sao geralmente contempladas; pois essa literatura valoriza
mais as discussdes sobre metas e procedimentos a serem eleitos para a lida
com a situacdo além da descricdo dos préprios impedimentos e limites da
crianca.(®2:33)

A literatura se torna ainda mais escassa no que se refere as questdes de
alimentacdo de criancas com Mdltiplas Deficiéncias.” Ndo é ousado supor que,

ao longo do desenvolvimento alimentar, as alteracdes na relacdo méae-crianca

* 6

Deficiéncia multiplas — associagao de duas ou mais deficiéncias”, conforme Art. 5 do Decreto
5296/04. Disponivel em: http://www.jusbrasil.com.br/topicos/10943223/artigo-5-do-decreto-n-
5296-de-02-de-dezembro-de-2004


https://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiRmq3r3MnRAhXKDpAKHZntAFEQFggfMAE&url=http%3A%2F%2Fwww.jusbrasil.com.br%2Ftopicos%2F10943223%2Fartigo-5-do-decreto-n-5296-de-02-de-dezembro-de-2004&usg=AFQjCNE0NZESwueWKZ0VkmmYpMgQ1AaoYQ&sig2=FuFpob60hX236N0lyptGww&bvm=bv.144224172,d.Y2I
https://www.google.com.br/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=2&cad=rja&uact=8&ved=0ahUKEwiRmq3r3MnRAhXKDpAKHZntAFEQFggfMAE&url=http%3A%2F%2Fwww.jusbrasil.com.br%2Ftopicos%2F10943223%2Fartigo-5-do-decreto-n-5296-de-02-de-dezembro-de-2004&usg=AFQjCNE0NZESwueWKZ0VkmmYpMgQ1AaoYQ&sig2=FuFpob60hX236N0lyptGww&bvm=bv.144224172,d.Y2I
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podem ser mais marcantes ou mesmo ter configuracées especificas em funcéo
do entrecruzamento de dificuldades na crianca.

Uma maneira de abordar esta questao seria tentar identificar e descrever
condutas, ideias, sentimentos maternos, relativamente a cena alimentar, no
caso de criangas com mudiltiplas deficiéncias. E justamente nisso que consiste a

proposta deste estudo.
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2 OBJETIVO

Identificar e descrever percepcdes e condutas maternas em cenas de

alimentacdo com seus filhos portadores de deficiéncia multipla
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 A cena de alimentagdo como cena de subjetivacdo

Nas ultimas décadas, os estudos sobre o desenvolvimento infantil postulam a
cena interacional mée-criangca como sendo o0 sustento fundamental deste
processo: as condi¢cdes anatomofisioldgicas, que caracterizam o recém-
nascido, apresentam-se ali para se entrelacarem ao gesto materno.®?°10.12.14)

Esta cena sempre tera configuracdes especificas, uma vez que

[...] as solugdes que os pais e as diferentes culturas (neles
representadas) oferecem as criancas para enfrentarem sua
pequenez e sua incapacidade relativa sdo extremamente
diversas, no que reside a singularidade da estruturacédo
subjetiva.t%7®

A interacdo se monta porque os ruidos (choro, gritos), os movimentos, a
temperatura, a coloracdo da crianca, ndo sdo tomados pela mde como simples
sinais de desconforto, efeitos de necessidades ou ndo, mas como pedidos, ou
seja, como uma convocacdo. Isso significa que a mée atua com seu filho
balizada pelo processo de antecipacdo.!? Quer dizer, “ali, onde ha apenas um
corpinho vivo, é necessario que a mae ilusione que ha um sujeito com o qual
pode dialogar, representando-o, a ele todo, nessa imagem de corpo que ela vé
e sobre a qual deposita seu desejo”.(10-181)

As relacdes do bebé com a mée e com a comida estdo, desde sempre,
interligadas. O afeto da mae, os cuidados e a paciéncia no trato e na
alimentacdo contribuem para a superacdo das primeiras ansiedades
persecutorias e depressivas, por parte da crianca, desde os primeiros meses de
vida®4).

A mae se conduz determinada pelos processos identificatorios que a
regem desde os momentos iniciais dessa relagdo e sempre se antecipando a
realidade.*? Monta-se uma relacéo dialdgica, constituida pela alternancia entre
as manifestacdes da crianca e as interpretacdes maternas.®? E as praticas
cotidianas de cuidados com o recém-nascido sdo momentos em que ocorrem

esse dialogo.
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Winnicott % sublinha esses cuidados como o ponto de articulacéo entre
a constituicdo psiquica e as aquisices evolutivas. Jerusalinsky, por sua vez, 2
aponta o valor de uma inscricdo, dai denomina-los de simbdlicos.(12162) Essa

simbiose entre a mée e o bebé possibilita que

A constituicdo da crianca comece a se manifestar, para que as
tendéncias ao desenvolvimento comecem a desdobrar-se, e
para que o bebé comece a experimentar movimentos
espontaneos e se torne dono das sensag¢fes correspondentes a
essa etapa inicial da vida. (6403

Esse processo ndo se da somente por parte da méae, isto €,a relacao
mae-bebé ndo depende somente do desejo e das expectativas da mae em
relagdo ao filho ©7), mas também do desejo da crianca de ser desejada pela
mae que a queira e ofereca um lugar para ser, o que indica que o desejo
funciona como uma referéncia. Dai a importancia da satisfacdo para ambos
nesses encontros entre mée e filho, pois dessa satisfacdo depende a relacéo da
diade.

Conforme aponta Parlato-Oliveira, ©®® o bebé expressa seus estados
internos atuando de forma comunicativa sobre as informacfes externas, e, por
iss0, ndo pode ser reduzido a um organismo reagente aos estimulos externos.

A amamentacao representa um momento cercado de muita fantasia por
parte da mée e o lago entre a mée e o bebé é de fundamental importancia para
o desenvolvimento dessa relacdo. O desmame, se ocorre de forma natural,
tranquiliza a mée que percebe que o filho esta crescendo. Contudo, se ocorre
de maneira ndo natural, consistira num momento de reelaboragéo da interacao
mae-bebé, especialmente quando a dieta é alterada para a forma pastosa e

precocemente, ou seja, antes do periodo natural de amamentacao e desmame.

[...] o sujeito s6 pode se constituir em um ser que,
pertencente a espécie humana, tem a vicissitude
obrigatéria e ndo eventual de entrar em uma ordem social
a partir da familia ou de seus substitutos sociais e
juridicos [...]. Sem isso ele n&o s6 ndo se tornard humano
[...] como tampouco se manterd vivo: sem a ordem familiar
e social, o ser da espécie humana morrera.®%3
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Portanto, essa alteracao influi no processo de amamentacdo e no contato
visual, importante para a separacao entre mae-bebé, e quase sempre motivo de
alegria para a mae. Pelo fato de o bebé precisar do Outro para se perceber
como sujeito, essa precocidade pode acarretar traumas.

Dai que, dentre tantos cuidados maternos, um se destaque mais: a
alimentacao. Pois, o simples fato de que “a funcdo alimentar domina a vida do
bebé e as trocas com a mae”,?® dada a insuficiéncia original da crianca®? que
nao consegue resolver sozinha seu problema de fome! Por isso, a cena de
alimentacéo sustenta a montagem da intersubjetividade. “?

Nesse sentido, problemas no desenvolvimento da alimentagdo podem
estar vinculados a constituicdo subjetiva da crianga, inclusive por quem exerce
a funcdo materna.®® E os problemas de alimentacdo mais frequentes sdo:
dificuldades na amamentacdo, no desmame, idiossincrasias, recusa e
seletividade, degluticdes atipicas, disfagias.“?

O campo fonoaudiol6gico toma tais problemas principalmente sob a 6ética
anatomo-funcional,*? ainda que ai pontue a influéncia dos aspectos
psicoldgicos, sobretudo do ponto de vista da crianca. Isso se deve a uma
heranca advinda do discurso médico organicista que

[...] teima em desconhecer [também] uma participacédo
psicolégica decisiva na eclosdo e agravamento de estados
morbidos, tais como o refluxo esofagiano, as mas absorgoes
digestivas, as intolerancias alimentares, as mas nutricbes
protéico-caldricas. (5117

Portanto, o discurso da mae a respeito da crianca e dela mesma néo
esta posto no horizonte dessas discussdes. Todavia, movimentos mais atuais
dos estudiosos tém assumido uma direcdo diferente a respeito daquela que
exerce a funcdo materna.?43 Pois as alteracdes de alimentacdo podem nao
apenas estar atreladas a disfungcbes orais, mas principalmente inseridas em

questdes simbdlicas.*¥
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3.2 Desenvolvimento tipico da cena de alimentacdo e o problema da

alimentacdao alternativa

A estrutura aerodigestiva dos humanos é exclusiva: ndo ha distingéo
entre vias aéreas e digestivas, e sim um entrecruzamento. Esse aspecto néo
causa maiores dificuldades funcionais, porque as estruturas se harmonizam de
tal forma que as funcdes se desenvolvem normalmente.“®)

O sistema anatdmico laringe-faringe protege radicalmente tanto a
respiracdo e a fonacdo quanto a degluticdo. Cria-se um funcionamento
complexo, pois em cada ato de deglutir € necessario o fechamento
compensatorio da glote, para manter a protecido das vias aéreas. ¢

Os bebés tém seu trato aerodigestivo especializado inicialmente para a
respiracdo e a degluticdo, sendo a fonacao produto de maturacdo. A harmonia
anatomofuncional entre as vias aérea e digestiva € natural, sendo aperfeicoada
ao longo do tempo, “464748) e desde a vida fetal.

Por volta da décima segunda semana da vida intrauterina, comegcam 0s
movimentos respiratérios que, logo em seguida, vdo concorrer com 0s de
succdo (que se inicia na décima sétima semana e se aperfeicoa perto da
trigésima quinta) e de degluticdo (que comeca na vigésima semana, em funcéo
de um intenso fluxo e refluxo de liquido amniético ao nivel da boca e do trato
digestivo superior).“9:6)

A succdao e a degluticdo passarao para o controle volitivo perto do quarto
més de vida da crianca, momento préximo da primeira modifica¢do na estrutura
da alimentacédo, quando alimentos suplementares devem ser introduzidos em
funcdo de eventual deficiéncia de vitaminas, proteinas e zinco. E o comeco do
desmame.(50:33)

Assim o desmame ndo sera um procedimento abrupto e acompanhara
boa parte da introducdo da alimentacdo complementar, constituida por
alimentos variados em textura, sabor e temperatura, 0S quais, aos poucos, vao
ocupar o lugar de alimentacao principal.(1.52)

Essa transformacgé&o alimentar provoca, entre outros aspectos: 1) novos
registros fisiologicos; 2) o desenvolvimento das estruturas e das funcdes
orais;®® 3) o desenvolvimento de funcdes corporais (psicomotricidade e

controle dos esfincteres); % 4) a discriminacdo entre vigilia e sono (com
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repercussdes simbdlicas); 5) a organizacdo do processo de diferenciacdo entre
a mae e a crianca.

O processo de diferenciacdo é bem representado na conduta da crianca
nas cenas de alimentacdo, o que pode causar certa desestabilizacdo em sua
mée, por causa da novidade da situagéo. 4

Entre seis e nove meses podem aparecer, gradativamente, condutas de
recusas que nhao estdo associadas ao surgimento de um transtorno.
Representam uma maneira de explicitar a busca por autonomia por parte da
crianca: € como se ao decidir quando comer ou ndo ela estivesse tomando
posse de seu corpo.®6:39)

Do mesmo modo, a diminuicdo do apetite entre doze e vinte e quatro
meses parece ser ndo uma alteracao alimentar, mas produto de uma disperséo
atencional, dado que, nesta fase, a crianga ganha autonomia psicomotora,
interessando-se pela exploragdo do ambiente.®) Entre vinte e quatro e trinta e
seis meses, comeca a seletividade alimentar, também mostrando um gesto de
autonomia. (%6:14.35)

Porém, nem sempre o desenvolvimento ocorre como aqui (brevemente)
desenhado. H4 casos em que o desmame ndo acontece de forma natural: €
uma cena construida também pela mée que, por motivos diversos, pode dar
outro rumo ao processo.®75859) Mesmo porque “ndo se trata de fazer o bebé
admitir outros alimentos [...] inclui o processo gradual de demolicdo das
llusGes”.(35:94)

Especificidades na interagcdo, como no caso da crianga com autismo, ou
mesmo como efeito de dificuldades maternas, como a acima descrita, podem
colaborar ou, entdo, definir alteracdes na cena de alimentacdo. @489 Ha maes
que alteram o ritmo natural da transformacdo alimentar: 1) introduzindo
complementos precocemente; 2) promovendo desmame abrupto; 3) atrasando
0 processo e mantendo a alimentacéo por longo periodo. %6 Estudos mostram
a preferéncia por parte das maes na instituicdo e na manutencédo prolongada de
uma dieta de consisténcia solido-macia e pastosa, acompanhada das mamadas
e do uso de mamadeiras para os liquidos.®®)

Ou, entdo, sao as condi¢des funcionais da crian¢ga que determinam um
desenvolvimento diferente: anomalias estruturais, infec¢cbes congénitas,

prematuridade, asfixia perinatal, distirbios metabdlicos, doencas pulmonares,
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cardiacas, patologias neuroldgicas, problemas no sistema digestoério, hipotonia
para sucgao, entre outros, sdo os fatores organicos que podem alterar o
desempenho da crianga.(¢263)

Alteracbes que podem chegar ao maximo da gravidade, colocando em
risco a crianga e, assim, havendo uma conduta médica em direcdo a
alimentacao alternativa. Esta alimentacdo se divide em parenteral e enteral. A
primeira, introduzida por cateter na corrente sanguinea, geralmente responde
pelo suporte nutricional inicial, devendo, logo que possivel, ser substituida pela
alimentacdo enteral, a qual, por sua vez, se realiza por sonda nasogastrica ou
gastrostomia.6?

Ambas sao probleméticas: ha irritacdo na mucosa dos érgdos envolvidos;
estimulacdo vaga diversa e aspiracdo/vomito; reducdo na estimulacdo ou
estimulacdo adversa da zona oral; desorganizacdo dos padrdes de succgao e
degluticdo,%63) além da desorganizacdo da propria cena de alimentacéo,

retirando da mée sua funcéo alimentadora.V

3.3 A alimentacao de criangas com Multiplas Deficiéncias

A literatura fonoaudiolégica € extensa sobre casos em que a deficiéncia
implica questdes de tonicidade e motricidade, nos diferentes quadros
patoldgicos.(23.26.29.63,64.65 Nestes casos, ha o que se denomina disfagia, que
pode ser neurogénica, mecanica ou psicogénica® e, sendo muito intensa,
pode provocar frequentes aspiracdes (de alimentos ou saliva), demandando,
por vezes, a execucao de uma traqueostomia, que vai evitar a aspiracao e
facilitar a remocao de secrecdes e residuos alimentares paralisados na via
aérea inferior.(?

Os estudos a respeito do impacto da traqueostomia sobre a degluticéo
dos pacientes inicialmente apontam para um comprometimento,®667) porém,
agora, os problemas na degluticdo sdo considerados ligados a gravidade da
doenca, e ndo a traqueostomia. Grande numero de criancas prematuras tem
sobrevivido, sendo as custas de uma tragueostomia inicial, a utilizacdo de
sondas para a alimentacéo.53

Muitos bebés prematuros possuem alteragdo nos mecanismos de sucgao

e degluticdo, tonus muscular rebaixado, reflexos orais alterados, o que vai
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desorganizar o processo de alimentacdo. Podem, entédo, apresentar deficiéncia
nutricional e aspiracbes sucessivas (pela falta de coordenacgéo
succao/degluticdo/respiracdo), o que pode impor a decisdo de uma alimentacao
por meio de sonda. (3. 62, 63, 68, 69,70)

Mas ndo sdo apenas as criangcas prematuras gque passam por essas
dificuldades e recebem a iniciagdo de alimentacdo alternativa. Aquelas com
sindromes, cujo fator principal reside no comprometimento funcional ou
muscular, partilham desta situagédo.®?3 26 65, 66, 71.72.73) Alguns exemplos ilustram

iSSO:

a) A sindrome de Hoffman (™ (doenca genética degenerativa que traz
falta de forca muscular, provocando dificuldades na respiragao,

succgao e degluticéo);

b) A Paralisia Cerebral (encefalopatia cronica, com degeneracédo motora
grave) que pode surgir em casos de doencas maternas virais (como

citomegalovirus) e casos de prematuridade extrema (75.76.77.78,79)

Note-se que estes quadros patolégicos geram, muitas vezes, uma
Deficiéncia Mdltipla, na medida em que as alteragcbes se multiplicam e se
associam aos comprometimentos motores. (23.26.65,71,72,73,74,75)

A Deficiéncia Mdltipla compde um quadro em que ha dois ou mais
comprometimentos de base: deficiéncia auditiva, visual, cognitiva, motora.
Nesse sentido, quando ha uma deficiéncia motora grave, geralmente todo o
desenvolvimento da crianca é afetado, promovendo uma deficiéncia cognitiva e
alteracbes em linguagem. Ai incluida comunicacdo, socializacdo e
aprendizagem.(71,72.73.74)

Por esta razdo, muitos casos de prematuridade extrema, paralisia
cerebral, sindromes (como Hoffman e Cri du Chat) acabam compondo um
quadro de Deficiéncia Multipla.

A literatura fonoaudiolégica se debruca, de modo extenso sobre as
alteracdes que as deficiéncias de base motora provocam, no que se refere aos
transtornos de motricidade oral, abrindo pouco espaco as consideracfes sobre

a subjetividade.(34567.33445358) Nesta literatura ganham valor discussdes
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anatomofisiolégicas e as de metas e procedimentos a serem utilizados, além
dos préprios comprometimentos e deficiéncias da crianca. (32:33.44.50,62,68)

As questdes subjetivas maternas estdo praticamente ausentes nessas
discussdes. O impacto da deficiéncial® da alimentacédo alternativa (144.56.64) e as
dificuldades em executar as orientagbes especializadas para adequacgéo
alimentar (343540.2563) 30, de fato, os aspectos mais abordados e de forma até
satisfatoria na literatura. Mas os efeitos que os fatos subjetivos maternos
imprimem na constituicdo das cenas de alimentacdo com a crianca ndo séo
assunto de grande interesse por parte dos estudiosos.

A cena de alimentacdo consiste, como ja argumentado desde a
introducéo deste estudo, na cena fundamental de interacdo entre a mae e seu
filho.®219) Cena de interagdo que € o lugar no qual o processo de subjetivacdo
da crianca se inscreve @4 e a partir do qual seu desenvolvimento ocorre.

E plausivel supor que as cenas de alimentacdo com criangas com
deficiéncia sejam atipicas por varios e diferentes aspectos,(?6.27.28.3031)
sobretudo quando hé&, nesse cenario, o que se denomina alimentacdo
alternativa. A atipicidade deve vir ndo apenas das condi¢cdes da crianca — 0
alimentado —, mas também da mée — o alimentador.

Nesses casos, ao impacto da deficiéncia (ou melhor, do quadro
patolégico, a doenca) soma-se o0 impacto da alimentacdo alternativa que,
entretanto, logo é minimizado. Parece que, de inicio, a mée fica mais tranquila
guando entende que, apesar da auséncia de uma cena natural de alimentacéo,
seu filho estd sendo nutrido, ndo indicando muito desconforto com relacao a
sua néo participacdo no processo.“453:62,63,69)

Contudo, na situacdo seguinte, um impasse se apresenta: ao se
aproximar o momento da transi¢ao alimentar (para via oral) ou mesmo apenas
na situacdo de exposicdo a alimentacdo oral paralela, para cancelar ou
minimizar os efeitos negativos das sondas, a conduta materna se altera e
compromete a relagdo. A angustia materna se expressa, provavelmente
provocada pela interacdo quase nula entre ela e a crianga.(#043)

Mais do que dar comida, a mé&e vai interagir com seu filho, uma
experiéncia absolutamente incipiente ainda, dai a angustia.“344 Muitas vezes,

como resposta a alguma tentativa materna, plena de angustia, a crianga ou
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recusa o alimento ou o vomita, sem, contudo, haver qualquer impedimento
funcional. (60.62.63)

Portanto, ndo basta verificar as condi¢des funcionais da crianca para que
sejam realizadas as orientagdes de transicdo alimentar.6263 Os sentimentos
maternos devem ser apontados e considerados, pois balizam as condutas
maternas as quais maculam ou ndo a relagdo.612144064 Alguns estudos ja
mostram que as cenas de alimentacdo denunciam a interacdo estabelecida
entre mée e crianga, sendo, inclusive, utilizadas como dispositivo clinico na
avaliacdo fonoaudioldgica de criancas sem oralidade. (44143 H4 estudos que
tocam na questdo da alimentacdo quando discutem a relacdo mée-crianca
(34,6.7,15,16,10,12,21,31,34,3540) ' norém, S&0 raros os que o fazem no cenario da
deficiéncia, e sobretudo da Mudltipla Deficiéncia. Mais ausentes ainda sao
estudos que abordam as questfes subjetivas maternas que se apresentam a
cena de alimentacdo. Notadamente quando esta cena se mostra desfigurada
pela deficiéncia, se acanhando sensivelmente no caso de cenas com criancas

portadoras de multiplas deficiéncias.
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4 METODO

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da PUC-SP,

processo n.45588915.7.0000.5482 (anexo A) e realizado em uma instituicdo

especializada em deficiéncias mdultiplas da cidade de S&o Paulo (ADEFAV),

mediante autorizacdo oficial (anexo B), durante os meses de marco a setembro

de 2016.

A - Natureza da Pesquisa: Este trabalho consiste num estudo

descritivo de natureza qualitativa

B — Casuistica: por conveniéncia, dez diades constituidas por 10

(dez) pacientes da referida instituicdo e suas maes

1 - Critérios de selecdo: A selecédo se deu nos seguintes passos:

1) leitura de 53 (cinquenta e trés) prontuarios disponibilizados pela
instituicio e compilacdo de informagdes sobre quadro clinico
(deficiéncias, alteracdes decorrentes em alimentacéo); 2) selecéo de
10 (dez) pacientes em funcdo do quadro clinico: todos com D.M
(fisica e cognitiva, acompanhadas por disturbios de linguagem (quase
sempre com auséncia de oralidade) e de alimentacdo (com
alimentacdo alternativa ou com alimentacdo represada na textura
pastosa)) ; 3) contato com as maes desses pacientes para verificacdo
de sua disponibilidade em participar do estudo. Foram constituidas,
assim, 10 (dez) diades, tomadas como um grupo representativo,

objeto do presente estudo.

C - Procedimentos:

1 - Coleta de dados: Os dados foram coletados através da

realizacdo de entrevistas semiestruturadas™ com as mées de 10 (dez)

pacientes da referida instituicdo, mediante a assinatura de Termo de

T As entrevistas semi-estruturadas foram realizadas utilizando como norteador o roteiro guia.
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Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE — (anexo C1), e, também,
através da compilacdo de informagdes contidas nos prontuérios dos
pacientes.

As entrevistas foram realizadas na prépria instituicdo, com a
duracdo de aproximadamente 40 (quarenta) minutos cada, sendo
orientadas por um roteiro previamente elaborado, visando maior
uniformidade nos dados relativos aos topicos-alvos deste estudo, a
historia alimentar dos pacientes desde as percepcfes e condutas
maternas. Esse roteiro é composto por perguntas abertas, perguntas
fechadas e perguntas de multipla escolha, dividido em 4 (quatro)

sessdes (anexo D).

2 - Anadlise dos dados: os dados foram analisados segundo a

metodologia da analise do discurso do sujeito coletivo (DSC) (€0,
instrumento indicado para certas pesquisas na area da saude,
guando no estudo de conteudos subjetivos (como pretendido nesse
projeto) sobretudo com populacdes vulneraveis, (como no caso
dessas diades).

Foram identificados quatro temas principais que ancoram duas
ideias centrais (IC)*.Esses temas foram derivados da propria divisdo em
secbes do roteiro-guia utilizado nas entrevistas e nomeadas pelo
pesquisador: amamentacdo, desmame, transices alimentares, cenas
cotidianas.

As IC consideradas, foram extraidas da natureza propria dos itens
abordados nas perguntas do roteiro — guia utilizado nas entrevistas: (a):

percepcdes® maternas de fatos alimentares dos filhos e (b): condutas

¥ Os temas centrais ancoram as IC, permitindo uma compreensdo dos fatos na sua
interrelacdo(®?, como se podera observar, por exemplo, na andlise da amamentacdo e do
desmame no que se refere a percepgdes e condutas. Esse entrelagamento também permite
identificar percepcdes e condutas historicamente, ou seja, ao longo do desenvolvimento
alimentar.

% Note-se que o termo percepcdes tem propriedade neste contexto por reunir sentidos diversos
(compreender/sentir/conceber, segundo o dicionario etimolédgico) indicados na metodologia
eleita (ideias e sentimentos). E, condutas, igualmente, por equivaler a atitudes, tal como esta
posto no método (89,
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maternas em cenas alimentares com seus filhos (anexo E, com

transcricdo em preto e vermelho respectivamente).

As Expressdes-chaves (ECHs) foram extraidas, no caso das entrevistas:

I) das perguntas fechadas e respectivas respostas — assim, tomou-se
como “fragmento discursivo” a pergunta e a resposta, por exemplo, para
a pergunta “Vocé pretendia amamentar seu bebé?”, a mée da diade 1
respondeu, “sim”. O fragmento considerado foi escrito pelo pesquisador

como: “Eu pretendia amamentar meu bebé”;

Il) das perguntas com multiplas escolhas e respectivas respostas —
tomou-se como “fragmento discursivo” a pergunta e a resposta. Por
exemplo, para a pergunta “Quais foram suas sensag¢des enquanto
amamentava seu bebé?”, a mae da diade 4 respondeu escolhendo
quatro alternativas. O fragmento considerado foi escrito pelo pesquisador
como: “Enquanto eu amamentava, sentia alegria, prazer, satisfacdo e

ligacao afetiva com ele”;

lll) das perguntas abertas, aqui incluidas a categoria outros, presente
nas perguntas com multipla escolha, e respectivas respostas, anotadas
literalmente. Por exemplo, para a pergunta “Por que vocé néo
amamentou?”, com multipla possibilidade de resposta, a mae da diade 9
respondeu “ndo” e o motivo: “Porque nasceu com disfagia” — fragmento

considerado pelo pesquisador.

E, no caso dos prontuérios, nas anotacdes SIC.

A partir do levantamento do material das ECHs, foi elaborado o discurso-
sintese, representativo de percepcdes e condutas nas cenas alimentares
de um grupo de 10 (dez) maes (mais de trinta anos, segundo grau
completo e renda de até trés mil reais) de 10 (dez) pacientes (na faixa
entre 5 (cinco) e 14 (quatorze) anos, frequentadores da mesma
instituicdo especializada) portadores de DM (de composi¢cdo DF + DC e
alteracOes alimentares, com alimentacao alternativa ou represamento na

textura pastosa) .
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A partir da decomposicdo do discurso-sintese (quer dizer, sua
apresentacao parcial e paulatina no interior de cada tema e no jogo das
ICs), € possivel apresentar, com maior clareza, a dindmica subjetiva das
maes em diferentes contextos alimentares e em diferentes momentos do

desenvolvimento.
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5 RESULTADOS

Tema: Amamentacao

Eu sempre pretendi amamentar meu filho, para a saude e para
estabelecer um vinculo com ele. Mas, ndo fui orientada por ninguém,
nem antes nem depois do parto. Durante a amamentacéo, eu tinha uma
sensacao de prazer, de alegria, de ligacdo afetiva. Eu amamentei meu
filho por dois/seis/nove meses e ele mamava bem/ mas ele ndo mamava
bem, engasgava, demorava. Eu comecei a notar que ele era molinho
com dois meses/quatro meses/cinco meses. Tinha dificuldade na succ¢éao.
Nas mamadas, eu interagia com ele, conversando, fazendo carinho... E
ele reagia sim, olhando para mim, sorrindo... Mas, depois teve o
desmame, que néo foi tranquilo. Meu filho foi internado e acabou na
alimentacdo alternativa porque fez gastro.../ mas, depois teve o
desmame que nao foi tranquilo, tive que comecar a dar comida pastosa
porque ele engasgava muito, era dificil. O meédico indicou. Eu gostei de
mudar a alimentacdo dele [cena alimentar apenas para estimulagéo oral
e manutencdo do vinculo] / gostei muito de mudar a alimentacdo, meu
filho aceitou bem, demorava muito para comer, engasgava. Ofereci
pastoso antes salgado. Meu filho ndo come sozinho. Eu que alimento ele
com colher, no colo ou no bergco, na cama. Por isso ele ndo costuma
participar das refeicbes em familia. Ele come por sonda e eu dou pastoso
salgado [ para estimular ] / ele come pastoso até hoje, ndo consegue
mudar. Eu gosto de alimenta-lo. Converso e brinco bastante durante a
comida, falando o que ele estd comendo. Respeito muito a preferéncia
dele quando vou preparar a comida

O desejo de amamentar € unanime:“ eu sempre pretendi amamentar
meu (minha) filho (a) para melhor saude e estabelecimento de vinculo”.
Apesar desta unanimidade, ndo € frequente a orientacdo especializada
para a amamentacao, sendo que, em sua maioria, as maes apontam que
nao foram orientadas, ndo parecendo impertinente supor, entdo, que o
desejo é infiltrado na subjetividade pela cultura: “eu nédo fui orientada

para amamentar”. Essa suposi¢cdo ganha pertinéncia também pelo fato
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de que ambos o0s motivos apontados para a pretensdo materna
relativamente ao ato de amamentar, serem exatamente 0s que S&o
sugeridos pelo discurso oficial, por exemplo manifestado nas
propagandas em tv: nutricdo (saude) e vinculo (o lagco emocional,
apego).

As sensagOes/ sentimentos das maes durante a cena de amamentacao
sempre foram positivas: “eu tinha uma sensacao de prazer e de ligagcéo
afetiva”. A amamentac¢éo, quase sempre, cumpre, a0 menos, o0 periodo
inicial de 6 (seis) meses (como preconizado pelo discurso oficial, o que
corrobora com a ideia de que a amamentacdo é uma cena trazida pela
cultura): eu amamentei meu (minha) filho(a) por 2(dois) meses/por (6)
seis / por 9 (nove) meses. Aqui, no discurso-sintese foi incluida esta
variacdo na duracdo do periodo de amamentacao (2/6/9 meses), apesar
de que a indicacdo é a de dar presenca na narrativa apenas para as
manifestacfes mais repetidas, pela singularidade do material analisado.
Isto se deveu ao fato de que o desmame, nestes casos todos, néo
ocorreu naturalmente, como efeito de transi¢cdo alimentar exigida pelo
desenvolvimento da crianca. Variou muito a época de sua ocorréncia,
ligada, em realidade, as manifestacfes inevitaveis da doenca da crianca,
gue exigiu internacdo ou, entdo, substituicdo integral por alimentos
pastosos. Em funcdo disto, pareceu importante exibir a variacdo na
narrativa (mais adiante este item estard devidamente tratado).

Os fragmentos discursivos contidos nos prontuarios podem auxiliar na
compreensao desta variacdo. Ali, se verifica que a interrupcdo da
amamentacao esta relacionada com a degeneracdo da tonicidade geral
da crianga, marca dos quadros aqui tratados. Por exemplo: no resumo do
prontuario clinico do paciente da diade 2, esta informado que: “por volta
dos 3 (trés) meses a mée percebeu que seu filho ndo segurava a cabeca
(SIC)” ou, no da diade 3: “ desmame com dois meses quando comegou a
apresentar hipotonia (SIC)”.

E interessante notar que a percepcdo materna relativamente a conduta
do bebé na amamentacdo é sempre positiva: “sim, o meu bebé mamava
bem”, ndo havendo, neste momento das entrevistas qualquer mencao

sobre as gradativas dificuldades de succdo da crianca (que o0s
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fragmentos dos prontuarios explicitam). Isto pode ser entendido no fato
de que, quando a tonicidade passava a se alterar, ja havia episodios que
levavam a internacao e, assim, abruptamente a situacdo se modificava.
Por outro lado, nota-se outras manifestaces maternas sobre a conduta
alimentar da criangca no caso daquelas que nao receberam alimentacao
alternativa, mas acabaram represadas na textura pastosa, como as maes
das diades 6, 7, 8 e 10 : “meu filho (a) engasgava”, “ meu filho (a)
demorava para comer” (mamar).

O desejo e as condutas de estabelecimento de lago afetivo durante a
amamentacao sao praticamente unanimes: “eu interagia com meu bebé,
conversando e fazendo carinho”. A percepcdo de que o bebé reagia
positivamente é também praticamente unanime: “e ele reagia, olhando,

sorrindo pra mim’.

Tema: Desmame

Note-se que, nos casos estudados, a narrativa materna ndo apresenta
um desenrolar natural, no sentido de que, no desenvolvimento tipico, o
desmame ¢é algo positivo, ja que representa uma mudanca determinada
pelo crescimento, pela evolucdo no desenvolvimento. O desmame,
nestes casos, ndo diz respeito a transicdo alimentar, em funcdo do
crescimento da crianca, representando, sim, um momento conflituoso: “o
desmame do meu (minha) filho(a) ndo foi tranquilo, foi interrompido por
internagdo”.

Interessante refletir sobre este fato, pois, 0 que ocorre na sequéncia é a
introducdo de alimentacdo alternativa, em grande parte dos casos: “0
desmame néo foi tranquilo pois minha filha precisou usar gastro”, ou, em
alguns deles, de alimentagdo em textura pastosa, provavelmente como
recurso para lidar com uma inevitavel disfagia, que, entretanto,
permaneceu, represando a crianca em um contexto alimentar primario
(por exemplo, diades 6,7,8 €10 ): “introduzi outros alimentos antes dos 6
(seis) meses, ofereci pastoso salgado......gostei de mudar a alimentacao
da minha filha.... elaaceitou bem os alimentos introduzidos”. Note-se

que, outra vez, foram introduzidas na narrativa do discurso-sintese
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manifestagcbes maternas que ndo constituiam uma maioria, mas pareceu

indicado em fungéo da singularidade do material analisado.

Tema: Transicao Alimentar

Nos casos em que a amamentacao foi interrompida pela introducao de
alimentos com textura pastosa, recurso para lidar com graves disfagias,
a harrativa materna expressa um certo alivio, no sentido de que a
alimentagao se viabiliza sem grandes transtornos: “sim, eu gostei de
mudar a alimentagcdo porque meu bebé se sentia mais satisfeito”; “sim,
gostei de mudar a alimentacdo porque minha filha aceitou sem
resisténcias”.

Mas, nos casos em que houve a introdugcédo de alimentacao alternativa,
com gastrostomia em todos eles, ha dados de dificil compreenséo. Sabe-
se que quando ha indicacdo de alimentacdo alternativa, ela vem
acompanhada de uma orientacdo alimentar. Isto €, o paciente deve
receber alimentos pastosos (ndo com o intuito da degluticdo, mas
apenas para contato) para estimulacédo da zona oral e manutencao da
interacdo proporcionada por essa cena de cuidado. Apenas com essa
ideia fica aberta a possibilidade de se entender a fala materna, que esta
exemplificada a seguir, sobre “mudancas alimentares” (aqui entendidas
como abandono da amamentacdo e introducdo de alimentacao
alternativa, em que a mae deixa de ser protagonista, € 0S momentos de
estimulacdo alimentar, onde a mae passa a protagonista, mas numa
cena que pode ser denominada imaginaria): “sim, eu gostei de alimentar
minha (meu) filha(o)”. Essa fala vinha seguida da explicacdo de que
havia sido introduzido o alimento pastoso: “ofereci pastoso salgado” e da
percepcdo de que a crianca teve uma recep¢ao positiva: “ela(e) aceitou

”

bem”.

Tema: Cenas Cotidianas

A fala materna retrata uma cena alimentar tipica para ambas as histérias,

ou seja, tanto para aqueles em que ha alimentacdo alternativa e
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estimulacdo oral e aqueles em que ha oferta apenas de alimento
pastoso: criangca sem autonomia “ela(e) ndo come sozinha(o)”, €
alimentada pela mée “eu sempre alimentei com colher”, em postura com
apoio “no colo”, “no colo de alguém”, “na cama”, nao participa das cenas
familiares (apenas eventualmente ou passa a participar em faixa etaria
tardia) “ndo € habitual’/participa ocasionalmente”, “meu filho n&o
participa das refeicbes familiares”, “meu filho comecgou a participar das
refeigbes familiares com 5 anos”.

Note-se que em ambos 0s casos hd uma tendéncia em oferecer alimento
por inmeras vezes, ao longo do dia. Nos casos da alimentacéo pastosa,
talvez isso esteja ligada a dificuldade dos pacientes, disfagicos. E nos
outros casos, talvez isso se deva a orientacdo de estimulacéo recebida:
“oito vezes por dia”, “seis vezes por dia”.

Na grande maioria dos casos, a fala materna indica uma atitude de
investimento nestas cenas “sempre interagi com meu filho durante a
alimentagdo, conversando e brincando, falando o que ele estava
comendo, sempre respeitei a preferéncia dele no preparo das refeigoes”,
situacdo que pode ser colocada ao lado daquela observada em cenas de
amamentag¢ao, nas quais a narrativa materna retrata a mesma conduta
de cuidado.

Enfim, a cena alimentar, concreta ou imaginaria, serve de lugar para a
instituicdo da intersubjetividade: “eu interagia com minha (meu) filha(o),
conversava com ela(e), sobre o gosto dos alimentos, sobre 0 nome
deles”. Contudo, como a participacédo da criangca em cenas familiares de
alimentacao é ausente “meu filho ndo participa das refeicbes familiares”,
evitadas: “ndo é habitual a participacdo da minha (meu) filha(o) durante
as refeicbes familiares” ou, entao, se dao tardiamente: “meu filho
comecou a participar aos 5 (cinco) anos”, “aos 11 (onze) anos”, pode-se
supor que a experiéncia da intersubjetividade em cenas do grupo familiar

nao sao determinantes na constituicdo destas criancas.
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6 DISCUSSAO

A andlise DSC mostra-se muito produtiva por possibilitar o acesso a
contelidos subjetivos ao longo de uma histéria de alimentagédo.®%81.82) Torna-se
possivel ir do “desejo de amamentar” até “cenas cotidianas”, identificando
percepgdes e  condutas diferentes diante de  acontecimentos
impactantes. (19:20.22,25)

Mostrou-se possivel verificar que achados de outros estudos também se
apresentam neste: as criangcas com disturbios alimentares possuem disturbios
de linguagem, inclusive, nos casos analisados, uma auséncia de oralidade e um
quadro grave de alimentacdo. Note-se que aqui também as dificuldades
praxicas (pelo quadro da deficiéncia fisica) ndo esclarecem isoladamente a néo
oralidade. (6369

Constatou-se unanimidade no desejo de amamentar®”®) e seu
impedimento, motivo de tristeza, tal como se vé em outros estudos.®53) O
desmame aqui ndo marca o descolamento da mde e do bebg, 1535657 mas
consiste prova irrefutavel da doenca do bebé (por internacédo sempre (202225 de
uma suposi¢cao materna que se confirma: as maes “percebem” que a crianca
tem dificuldades (ex: mole/ndo tem succao). E € este desenrolar dos fatos que a
metodologia DSC permite identificar.

No estudo ndo foram identificadas condutas subjetivas maternas, no que
se refere a cenas de alimentacdo com seus filhos com deficiéncias mudltiplas,
diferentes daquelas identificadas em cenas com maes e filhos com deficiéncias
simples; e, por outro lado, a introducéo de alimentos de textura pastosa também
ndo denota marca de desenvolvimento,®2%% mas um recurso para contornar
uma incompeténcia, como no caso das disfagias, que vai perdurar.61.62.63.65

A introducdo de alimentacdo alternativa, nos casos aqui estudados,
parece ser a primeira opcdo tranquilizadora para as maes, ja que é
consequéncia de uma internacdo, quase sempre por aspiracdo e de sequente
pneumonia.(©3.6566.67) Em outras palavras, uma solucdo para a alimentacdo que

vinha se desenvolvendo em cenas angustiantes. (25:29.31,58,61)
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Dessa forma, o questionario apresentou resultados satisfatorios, pois —
elaborado para identificar percepc¢des e condutas maternas —, além de facilitar a
compreensao de questdes que ali se apresentavam, dava abertura para que as
maes pudessem falar a respeito de si mesmas e da relacdo que desenvolviam
com seus filhos e como lidavam com as dificuldades que encontravam em
relacdo ao quadro clinico dos filhos.

O que tornou possivel estabelecer uma interlocucdo entre a
Fonoaudiologia e a Psicologia, proporcionando uma compreensdo de que a
forma como a mae se relaciona com o filho interfere ndo sé na relagdo, mas
também no tratamento; demonstrando que davidas, angustias e incertezas séo
sentimentos comuns entre elas e que nem sempre a equipe interdisciplinar esta

preparada para enfrenta-los.
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7 CONCLUSAO

O estudo permitiu verificar que a narrativa materna sobre os disturbios
alimentares de pacientes com multiplas deficiéncias ndo é distinta daquela que
se observa nos casos de deficiéncias simples. O que faz questéao, em realidade,
é o fato do desenvolvimento alimentar ser maculado por um desmame abrupto
e precoce, resultado da internacdo do sujeito, em funcdo da doenca que se faz
presente. Em outras palavras, essa narrativa privilegia a cena de desmame
que, de fato, anuncia a doenca, ao invés de apontar para uma maturacao
natural, exigéncia de transicdo alimentar.

Por outro lado, também permitiu verificar que a introducdo de
alimentacdo alternativa ou o represamento na textura pastosa acabam sendo
solucdes de certa forma bem aceitas, pois, a0 menos, resolvem a questdo da
nutricdo, ainda que abalem ou mesmo cancelem a cena de alimentagao,
fundamental para a construgcéo da interacdo entre o sujeito e seu meio. E ainda
gue impecam, igualmente, a participacdo dos sujeitos em rituais de refeicdes
familiares, cena basica das trocas intersubjetivas.

A metodologia utilizada mostrou-se eficiente, colocando-se como um
procedimento que permite a lida com conteldos subjetivos que, via-de-regra,
fazem a diferenca na elaboracdo de técnicas clinicas, sobretudo aquelas
dirigidas ao ambiente familiar. Nessa medida, a interlocucdo com a psicologia

ganha valor.
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ANEXO B — CARTA DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DA PESQUISA

i -~
ADEFAV

surdocegueira e deficiéncia visual

Carta de autorizagéo para realizagcdo da pesquisa

Séo Paulo, 13/05/2015

A
Adefav

Centro de recursos em deficiéncia multipla, surdocegueira e deficiéncia visual

Ref: Carta de autorizacéo para pesquisa de campo

Informamos que Rafael Lacerda Botelho, mestrando do Programa de Pés-Graduagéo
em Fonoaudiologia da Pontificia Universidade Catélica de Sdo Paulo - PUC-SP esta
autorizado a realizar sua pesquisa de campo nesta Instituicdo. A presente pesquisa
sera realizada na érea de fonoaudiologia, com objetivo de caracterizar os transtornos
alimentares em pacientes com multipla deficiéncia no cenario das relagdes familiares.
A metodologia utilizada sera a andlise do discurso materno sobre a histéria alimentar
dos pacientes segundo o conceito de “transtornos de alimentagéo” ou “feeding disor-
ders”, o que coloca perfiladas linguagem e alimentagéo. O valor da pesquisa reside
na possibilidade de, a partir dos achados, elaborar ferramentas eficientes de preven-
¢éo e tratamento dos transtornos alimentares e mesmo ferramentas auxiliares nos
transtornos de linguagem, dada sua idéntica natureza simbdlica, tendo seu periodo
de inicio e término compreendido entre: Agosto de 2015 e Dezembro de 2015.

Outrossim, informamos ainda que o mestrando esta autorizado a divulgar o nome desta
instituicdo em sua dissertagdo de mestrado.

ﬁFA r’oi \s.
e T one
nci® ue\\" oA

ﬁw‘ =

S / /  Assinatura e carimbo do responsavel institucional

04216-060 - Ipiranga - Sdo Paulo - SP Utilidade Pdblica:
Fone /Fax - (11) 35719511/ 3571-9515 Federal: 12.138/88.14 /Estadual: 240.418/88 /Municipal: 28.076/89

Rua Clemente Pereira, 286 CNPJ - 53.498.044/0001-50  CNAS - 28996.021550/94-51 CEBAS 28996.021550/1994-51
www. adefav.org.br COMAS: 174/2009 / SEADS: 4517 e CRAS. IP: 05.1062
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ANEXO C1 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd convidado a participar como sujeito da pesquisa intitulada
“Percepgoes e condutas maternas quanto a alimentagdo de criangas com
multiplas deficiéncias, com problemas alimentares e de linguagem oral” realizada
pelo aluno Rafael Lacerda Botelho do curso de pds-graduacdo em Fonoaudiologia, sob
a orientacdo da Prof2. Dr3. Ruth Ramalho Ruivo Palladino, RG, CRFa.

O objetivo deste estudo € investigar a percepcéo e condutas maternas quanto a
alimentacdo de criancas com mudltiplas deficiéncias, com problemas alimentares e de
linguagem oral.

Serao verificados os prontuarios de individuos de 03 a 10 anos assistidos pelas
equipes de salde ADEFAV. Os responsaveis que concordarem em participar da
pesquisa e assinarem o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, responderdo a
um questionario com perguntas sobre estado de saude geral, problemas de fala,
linguagem, audicdo e alimentacéo e atendimentos fonoaudiol6gicos realizados.

Fica claro que a sua participacdo é voluntaria, ndo sendo obrigado a responder
0 questionario, mesmo depois de ter assinado o termo de participacdo. Se desejar,
podera retirar o termo de participagdo a qualquer momento e isto ndo trard nenhum
prejuizo a vocé.

Os dados de cada participante serdo mantidos em segredo, sendo apenas de
conhecimento do examinador, que nada revelard, por questdes éticas. Nao serédo
divulgados dados de nenhum patrticipante isoladamente.

Os pesquisadores ndo pagardo nenhum valor em dinheiro ou qualquer outro
bem pela sua participagdo na pesquisa. N&o existirdo despesas para 0s participantes
ou para a institui¢ao.

N&o existem riscos ou desconfortos associados com este projeto.

O participante podera esclarecer suas duvidas durante toda a pesquisa com 0s
pesquisadores, Prof? Drd, Ruth Ramalho Ruivo Palladino e o aluno Rafael Lacerda
Botelho. Os pesquisadores responsaveis comprometem-se a utlizar os dados
coletados somente para fins de pesquisa.

Os pesquisadores acima citados podem ser encontrados no Departamento de
Fonoaudiologia da Pontificia Universidade Catdlica de S&o Paulo, situado a Rua Monte
Alegre, 984, 4° andar — Perdizes, Sao Paulo/SP, telefone (11) 3670-8518.

Desde ja, agradecemos a sua participacao!
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ANEXO C2 — CONSENTIMENTO DOS PARTICIPANTES

Acredito ter sido bem informado a respeito das informacdes que li ou que
foram lidas para mim, descrevendo o estudo “Percepgdes e condutas
maternas quanto a alimentacdo de criangas com multiplas deficiéncias,
com problemas alimentares e de linguagem oral”. Ficaram claros quais sao
0S propoésitos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo € isenta de

despesas.

Eu portador do RG

Nome do participante

Fone (opcional):

Data: / /

Assinatura do participante
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ANEXO D - ROTEIRO GUIA PARA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

ROTEIRO-GUIA PARA A ENTREVISTA SEMI DIRETIVA COM MAES DE
PACIENTES COM DEFICIENCIAS MULTIPLAS

Nome do paciente:

Género: Data de nascimento: / / Idade:

Nome da mae: Idade:

Grau de Escolaridade da mae:

Contatos:

Endereco:

Bairro: Cidade: Estado

Telefone: -

Celular: -

Email:

Data de aplicagéo: / /




1) Vocé pretendia amamentar seu filho (a)?

() Sim Porque?
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( ) Para | ( )| ( ) Para seguir | ( ) Para estabelecimento do
melhor Realizacdo recomendacdes vinculo entre mée e bebé
saude do | de um desejo | médicas

bebé

( ) Nao. Porqué?

( )Medo ( )Aflicao () Inseguranca

() Receio de machucar e/ou deformar o | ( ) Falta de instrugdo adequada ou
seio outros

Outros:

2) Vocé foi orientada para amamentar?

( ) Nao
() Sim

Por quem?

() Enfermeira

( ) Pediatra

() Obstetra

( ) Fonoaudiologo

( )Parentes

Outros:

3)Quando?

( ) No pré natal ? Qual orientacao?

( ) Esclarecimento sobre

nutricdo do recém-nascido

( ) Esclarecimento sobre

higiene

bebé

( ) Esclarecimento sobre a

formacdo do vinculo mae-

Outros:




() Pos parto? Qual orientagéo?
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( ) Esclarecimento
sobre nutricdo do

recém-nascido

( ) Esclarecimento
sobre higiene

( )Esclarecimento
sobre a formacéo
do vinculo mae-
bebé

( )Posicionamento para

amamentar

Outros:

4) Vocé amamentou seu filho desde o nascimento?

() Sim Por quanto tempo?

() Menos de 1 més

( )Entrele6m

( )Entre6e12m

() Até 18m

() Até 24m

() Mais que 24m

Outros

( ) Nao Porque?

(' )O bebé néo pegou o seio

() ficou doente

Outros:

5) O bebé mamava bem?

() Sim
(' ) Nao. Por que?

() Virava o rosto

() Chorava muito

() Mordia o bico

() N&o tinha forca para succao

() Vomitava

Outros:
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6) Quais foram suas sensac¢fes enquanto amamentava seu bebé?
() Prazer () Alegria () Satisfagéo
() Ansiedade ( ) Dor () Desconforto
( ) Ligacao afetiva ( ) Medo () Inseguranca

Outros:

1) Vocé interagia com seu bebé durante a amamentacao?

( ) Nao

() Sim. Como?

() Conversava

( ) Cantava

( ) Olhava para ele

( ) Fazia carinho

Outros

2) Ele reagia as suas manifestagfes?

( ) Sim fazia o que?

( ) Se agitava

( ) Fazia barulhos

( ) Olhava para vocé

() modificava ritmo e velocidade da

mamada

( ) chorava

Outros:

( )Nao faziao que?

( ) Dormia ( ) Parecia quieto

( ) sem alteragdo nem de respiracdo nem de ritmo

e/ou velocidade na mamada

Outros:




9A)O desmame foi tranquilo?
() Sim
( ) Nao Porque?

9B) ( ) Problemas do bebé&? Quais?
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() chorava () houve rejeicdo ao alimento pastoso
() Vomitava ( ) Engasgava
Outros:

9C) ( ) Problemas da mae? Quais?

() Inseguranca () Mal manejo da situagéo

() Desprazer

Outros:

10) Com guantos meses foi 0 desmame?

11A) Vocé recebeu orientacdo para o desmame?

( )Sim Dequem?

11B)

( ) Enfermeira ( ) Pediatra ( ) Obstetra ( ) Fonoaudiologo

( ) Amiga ( ) Parente ( ) revistas ou | ( ) Redes Sociais
programas de TV

Outros:

( ) Nao Como procedeu?

11C)

() Decidiu o periodo aleatoriamente, por motivos diversos

() Comecou a oferecer outro tipo de alimento em alternéncia com a mamada

() se negou a dar de mamar e introduziu de vez outro tipo de alimento

4) A partir de que idade vocé introduziu outros alimentos?




Antes dos 6m O que vocé ofereceu?
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( ) Doce ( ) Salgado ( ) Liquido () Pastoso
() Sdlido () Quente ( ) Frio
Outros
Entre 6 e 9m O que vocé ofereceu?
( ) Doce ( ) Salgado ( ) Liquido ( ) Pastoso
() Sodlido ( ) Quente () Frio
Outros:
Entre9e 12 m O que vocé ofereceu?
( ) Doce ( ) Salgado ( ) Liguido ( ) Pastoso
() Sdlido ( ) Quente () Frio
Outros:
Depois de 12m O que vocé ofereceu?
( ) Doce ( ) Salgado () Liquido ( ) Pastoso
() Sodlido ( ) Quente () Frio
Outros:

5) Vocé gostou de mudar a alimentacao?
( )Sim

() Néo Por qué?

( ) Dava trabalho para preparar

( ) A crianga demorava para comer

() A crianga fazia muita sujeira
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Outros:

6) A crianga aceitou bem os alimentos introduzidos?

() Sim
() Néo. O que ela fazia?
() Cuspia ( ) Vomitava ( ) Engasgava
() Chorava ( ) Ruminava a comida
Outros:
7 Qual sua reacéo?
( ) Ficava nervosa ( ) Ficava frustrada () Mantinha a calma
() Chorava ( ) Procurava orientagéo
Outros:
8) Qual a solucédo encontrada por vocé?
( ) Forcava a crianga a comer ( ) Alterava composigéo e apresentacao

dos alimentos

( ) Mudava a consisténcia ou sabor ou | ( ) Deixava sem comer para ter fome na

temperatura préoxima situacao

( ) Pedia para outra pessoa alimentar ( ) Distraia a crianga (Tv, animais,
brinquedos)

() Desistiu e continuou com a mamada

Outros:

9) Como vocé alimentava a crianga?

() No comeco com colher e depois com garfo os pastosos e solidos

() No comego com mamadeira e depois com o0 copo os liquidos

Outros

10) Onde vocé alimentava a crianca:
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() Sentada no cadeirdo

() No colo de alguém

() No carrinho

( ) No chéao

() Sempre no mesmo lugar

Outros:

10) Quando a crianga comecou a comer sozinha?

11) Quando ela comecou a participar das refeicdes familiares?

Cenas alimentares

1) Vocé gostava de alimentar a crianga?
( )Sim

( ) Nao porqué?

() Muita demora () Muita sujeira

() Outros

2) Quantas vezes por dia vocé alimentava a crian¢a?

Vocé interagia com a crianca durante alimentacao?

( ) Sim, como?
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() Nao, o que fazia?

3) Vocé conversava sobre o gosto dos alimentos?
( ) Nao

( ) Sim, como?

4) Vocé respeitava 0 gosto e preferéncia da crianga para os alimentos para a
preparacao da refeicdo?
5) ( )Sim ( )Néo
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ANEXO E - LEVANTAMENTO DE DADOS

Diade 1

Vocé pretendia amamentar sua filha?

Eu pretendia amamentar minha filha para

estabelecimento de vinculo

R: Sim

Por que?

R: Para estabelecimento de vinculo

Vocé foi orientada para amamentar?

N&o, eu nao fui orientada para amamentar

R: Nao

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu amamentei minha filha por 6 meses

R: Sim

Por quanto tempo?

R: Por 6 meses

O bebé mamava bem?

Sim, minha filha mamava bem.

R: Sim

Quais foram as sensacbes enquanto

vocé amamentava?

Eu sentia uma ligacdo afetiva enquanto

amamentava minha filha

R: Ligacao afetiva

Vocé interagia com o seu bebé durante a

amamentacao

Eu interagia com a minha bebé, cantando e

fazendo carinho

R: Sim

Como?

R: Cantava e fazia carinho

Ele reagia as suas manifestacoes?

Ela reagia olhando para mim

R: Sim
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Como?

R: Olhava

O desmame foi tranquilo?

O desmame da minha filha ndo foi

tranquilo, foi interrompido por internacao

R: Nao

Por que?

R: O desmame foi interrompido por

internacao

Com quantos meses foi o desmame?

O desmame da minha filha foi aos 6 meses

R: 6 meses

Vocé recebeu orientagdo para o|Eu nao recebi orientacdo para o desmame
desmame? e decidi aleatoriamente por

R: Nao motivos diversos

Como procedeu?

R: Decidiu aleatoriamente por motivos

diversos

A partir de que idade vocé introduziu

outros alimentos?

Introduzi outros alimentos antes dos 6

meses. Ofereci pastoso salgado

R: Antes dos 6 meses

O que vocé ofereceu?

R: Pastoso salgado

Vocé gostou de mudar a alimentacao?

Sim, eu gostei de mudar a alimentagéo da

minha filha

R: Sim

A crianga aceitou bem os alimentos

introduzidos?

Sim, minha filha aceitou bem os alimentos

introduzidos

R: Sim
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Como vocé alimentava a crianca?

Eu alimentava minha filha com colher

R: No comeco com colher, depois com

garfo os solidos e

pastosos

Onde vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava minha filha sempre sentada

no cadeirdo

R: Sentada no cadeirdo

Quando a crianga comegou a comer

sozinha?

Minha filha ndo come sozinha

R: Nao come sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

R: N&o é habitual

Vocé gostava de alimentar a crianca?

Sim, eu gostava de alimentar minha filha

R: Sim

Quantas vezes por dia vocé alimentava

a crianca?

Eu alimentava minha filha, 6 vezes ao dia

R: 6 vezes

Vocé interagia com a crianga durante a

alimentacao?

Eu interagia com minha filha durante a

alimentacao, brincando e fazendo

R: Sim

aviaozinho

Como?

R: Brincava, fazia avidozinho

Vocé conversava sobre o gosto dos

alimentos?

Eu conversava com a minha filha sobre o

gosto dos alimentos, explicando o sabor
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R: Sim

Como?

R: Explicava o sabor dos alimentos

Vocé respeitava o gosto e preferéncia do

seu filho?

Eu respeitava o0 gosto e preferéncia do meu

filho no preparo das refeicbes

R: Sim

Diade 2

Vocé pretendia amamentar seu filho?

Eu pretendia amamentar meu filho para

estabelecer um vinculo

R: Sim

Por que?

R: Para estabelecimento do vinculo

Vocé foi orientada para amamentar?

Eu fui orientada para amamentar meu

bebé, pelo Obstetra, no pré-natal e a

R: Sim

orientacdo foi sobre a formacdo do

vinculo entre méae e bebé

Por quem?

R: Obstetra

Quando?

R: No pré-natal

Qual orientagao?

R: Estabelecimento de vinculo

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu amamentei meu filho por 8 meses

R: Sim

Por quanto tempo?

8 meses

O bebé mamava bem?

Sim, o meu bebé mamava bem
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R: Sim

Quais foram as sensagbes enquanto

amamentava?

Durante a amamentacdo do meu bebé

eu sentia dor, ligagdo afetiva e

inseguranca

R: Dor, ligacéo afetiva, inseguranca

Eu interagia com o meu bebé durante a

Vocé interagia com o seu bebé durante a|amamentacdo. Eu cantava e fazia
amamentacao? carinho

R: Sim

Como?

R: Cantava e fazia carinho

Ele reagia as suas manifestagbes?

O meu bebé regia, olhando para mim

R: Sim

Fazia o que?

R: Olhava

O desmame foi tranquilo?

R: Nado. O desmame foi interrompido por

uma internacao

O desmame né&o foi tranquilo, pois foi

interrompido por uma internacéo

Com quantos meses foi 0 desmame?

O desmame ocorreu aos 8 meses

R: 8 meses

Eu nado recebi orientacdo para o
Vocé recebeu orientagdo para o|desmame. Tive que decidir
desmame? aleatoriamente por
R: Nao motivos diversos

Como procedeu?

R: Decidi aleatoreamente por motivos

diversos
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A partir de que idade voce introduziu

outros alimentos?

Eu introduzi outros alimentos entre 6 € 9

meses, e ofereci pastoso salgado

R: Entre 6 e 9 meses

O que voce ofereceu?

R: Pastoso-salgado

Vocé gostou de mudar a alimentacao?

Sim, eu gostei de mudar a alimentagéo,

porque a crianca demorava a comer

R: Sim

Por que?

R: A crianca demorava para comer

A crianga aceitou bem os alimentos

introduzidos?

Sim, meu filho aceitou bem os alimentos

introduzidos

R: Sim

Como vocé alimentava a crianca?

Eu alimentava meu filho, no comec¢o com

colher e depois com garfo os sélidos

R: No comego com colher e depois com
garfo os sélidos e

€ pastosos

pastosos

Onde vocé alimentava a crian¢a?

Eu alimentava meu filho sempre no colo

de alguém

R: No colo de alguém

Quando a criangca comegou a comer

sozinha?

Meu filho ndo se alimenta sozinho

R: A crianga ndo se alimenta sozinha

Quando ela comegou a participar das

refeicbes familiares?

filho

refeicbes familiares

Meu sempre participou das
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R: Sempre participou

Vocé gostava de alimentar a crianca?

Sim, eu gostava de alimentar o meu filho

R: Sim

Quantas vezes por dia vocé alimentava a

crianga?

Eu alimentava meu filho 5 vezes por dia

R: 5 vezes

Vocé interagia com a crianga durante a

alimentacao?

Eu interagia com meu filho durante a

alimentacao, conversando e nomeando

R: Sim

os alimentos

Como?

Conversava e nomeava 0s alimentos

Vocé conversava sobre o gosto dos

alimentos?

Eu conversava com o meu filho, falando

sobre o gosto dos alimentos

R: Sim

Como?

R: Falava sobre o sabor dos alimentos

Vocé respeitava o gosto e preferéncia do

seu filho?

Eu respeitava o gosto e preferéncia do

meu filho no preparo das refeicoes

R: Sim

Diade 3

Vocé pretendia amamentar seu filho?

Eu pretendia amamentar minha filha para

melhor salde e estabelecimento de

R: Sim

vinculo

Por que?

R: Para melhor saude e vinculo

Vocé foi orientada para amamentar?

Eu néo fui orientada para amamentar meu
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bebé

R: Nao

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu amamentei minha filha por 2 meses

R: Sim

Por quanto tempo?

R: Por 2 meses

O bebé mamava bem?

Sim, o meu bebé mamava bem

R: Sim

Quais foram as sensagdes enquanto

VOC& amamentava;

Eu sentia prazer e emocao enquanto

amamentava meu bebé

R: Prazer e emocéo

Vocé interagia com o seu bebé durante a

amamentacao

Eu interagia com o0 meu bebé,
conversando, brincando e ficava

admirando

R: Sim

Como?

R: Conversava, brincava e ficava

admirando

Ele reagia as suas manifestacdes?

Ele reagia olhando para mim, e sorrindo

R: Sim

Como?

R: Olhava e sorria

O desmame foi tranquilo?

O desmame néo foi tranquilo, pois minha

filha precisou usar gastro

R: Nao

Por que?
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R: Problemas do bebé

Quais?

R: Usa gastro

O desmame da minha filha foi aos 6

Com guantos meses foi 0 desmame? meses
R: 6 meses
A partir de que idade vocé introduziu |Introduzi outros alimentos entre 6 e 9

outros alimentos?

meses. Ofereci pastoso-salgado

R: Entre 6 e 9 meses

O que vocé ofereceu?

R: Pastoso-salgado

Vocé gostou de mudar a alimentacao?

Sim, eu gostei de mudar a alimentacéo da

minha filha

R: Sim

A crianca aceitou bem os alimentos

introduzidos?

Sim, minha filha aceitou bem os alimentos

introduzidos

R: Sim

Como vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava minha filha com colher

R: No comego com colher, depois com

garfo os solidos e

pastosos

Onde vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava minha filha sempre no

mesmo Iugar, na cama

R: Sempre no mesmo lugar (na cama)

Quando a crianga comegou a comer

sozinha?

Minha filha ndo come sozinha
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R: Nado come sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

Minha filha comecou a participar das

refeicbes familiares com 1 ano e participa

R: 1 ano de idade. Participa

ocasionalmente

ocasionalmente

Vocé gostava de alimentar a crianga?

Sim, eu gostava de alimentar minha filha

R: Sim

Quantas vezes por dia vocé alimentava

a crianca?

Eu alimentava minha filha, 6 vezes ao dia

R: 6 vezes

Vocé interagia com a crianca durante a

alimentacao?

Eu interagia com minha filha durante a

alimentacao, conversava com ela

R: Sim

Como?

R: Conversava

Vocé conversava sobre o gosto dos

alimentos?

Eu conversava com a minha filha sobre o

gosto dos alimentos, nomeando-0s

R: Sim

Como?

R: Nomeava os alimentos

Vocé respeitava o gosto e preferéncia do

seu filho?

Eu respeitava o gosto e preferéncia do

meu filho no preparo das refei¢coes

R: Sim

Diade 4

Vocé pretendia amamentar seu filho?

Eu pretendia amamentar meu filho para

melhor saude




69

R: Sim

Por que?

R: Para melhor saude

Vocé foi orientada para amamentar?

Eu fui orientada para amamentar meu

bebé, pela Enfermeira, no pré-natal

R: Sim

orientacao foi sobre a nutricdo

Por quem?

R: Enfermeira

Quando?

R: No pré-natal

Qual orientacao?

R: Sobre nutricéo

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu amamentei meu filho por 6 meses

R: Sim

Por quanto tempo?

6 meses

O bebé mamava bem?

Sim, o meu bebé mamava bem

R: Sim

Quais foram as sensacdes enquanto

amamentava?

Durante a amamentacdo do meu bebé

eu sentia prazer, alegria, satisfacao e

R: Prazer, alegria, satisfacdo e ligacao
afetiva

ligagéo afetiva

Vocé interagia com o seu bebé durante a

amamentacao?

Eu interagia com o meu bebé durante a

amamentacao. Eu conversava com ele

R: Sim

Como?

R: Conversava
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Ele reagia as suas manifestacdes?

O meu bebé regia, olhando e sorrindo

para mim

R: Sim

Fazia o que?

R: Olhava e sorria

O desmame foi tranquilo?

R: Sim

O desmame foi tranquilo

Com gquantos meses foi 0 desmame?

O desmame ocorreu aos 6 meses

R: 6 meses

Vocé recebeu orientacdo para o0

desmame?

Eu recebi orientacdo para o desmame

do Pediatra do meu bebé

R: Sim

De quem?

R: Pediatra

A partir de que idade vocé introduziu

outros alimentos?

Eu introduzi outros alimentos entre 6 e

9 meses, e ofereci liquido quente

R: Entre 6 e 9 meses

O que voce ofereceu?

R: Liquido quente

Vocé gostou de mudar a alimentagao?

Sim, eu gostei de mudar a alimentacéao,

porque o meu bebé demorava para

R: Sim comer

Por que?

R: O bebé demorava para comer

A crianga aceitou bem os alimentos|Sim, meu filho aceitou bem o0s

introduzidos?

alimentos introduzidos
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R: Sim

Eu alimentava meu filho, no comeco

com mamadeira e depois com 0 copo

Como vocé alimentava a crianga? 0S
R: No comec¢co com mamadeira e depois
Ccom 0 Copo 0S liquidos

liquidos

Onde vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava meu filho sempre no

cadeirdo

R: No cadeirao

Quando a criangca comegou a comer

sozinha?

Meu filho ndo se alimenta sozinho

R: A crianca ndo se alimenta sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

Meu filho ndo participa das refeicdes

familiares

R: N&o participa

Vocé gostava de alimentar a crianca?

Sim, eu gostava de alimentar o meu
filho

R: Sim

Quantas vezes por dia vocé alimentava a

crianga?

Eu alimentava meu filho 3 vezes por

dia

R: 3 vezes

Vocé interagia com a criangca durante a

alimentacao?

Eu interagia com meu filho durante a

alimentagao, conversando

R: Sim

Como?
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Conversava

Vocé conversava sobre o gosto dos

alimentos?

Eu conversava com o meu filho, sobre

0 gosto dos alimentos, nomeando-0s

R: Sim

Como?

R: Nomeando

Vocé respeitava o0 gosto e preferéncia do

seu filho?

Eu respeitava o gosto e preferéncia do

meu filho no preparo das refeicoes

R: Sim

Diade 5

Eu pretendia amamentar meu filho para

melhor saude e estabelecimento de
Vocé pretendia amamentar seu filho? vinculo
R: Sim
Por que?
R: Para melhor saude e estabelecimento
de vinculo

Ndo, eu nao fui orientada para
Vocé foi orientada para amamentar? amamentar

R: Nao

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

N&o, ndo amamentei meu bebé desde o
nascimento. Ele ficou doente e foi

entubado

R: Nao

na sala de parto

Por que?

O bebé ficou doente. Foi entubado na

sala de parto




73

O bebé mamava bem?

Meu bebé ndo mamava bem. Nao tinha

forgca para succao

R: Nao

Por que?

R: N&o tinha forga para succgao

Quais foram as sensagdes enquanto

amamentava?

Durante a amamentagcdo do meu bebé

eu sentia medo, inseguranca e

desespero

R: Medo, inseguranca, desespero

Vocé interagia com o seu bebé durante a

Eu interagia com o meu bebé durante a

amamentacao? amamentacdo. Eu conversava e olhava
R: Sim para ele
Como?

R: Conversava e olhava

Ele reagia as suas manifestagbes?

O meu bebé regia, olhando para mim

R: Sim

Fazia o que?

R: Olhava

A partir de que idade vocé introduziu

outros tipos de alimentos?

Eu introduzi outros alimentos antes dos

6 meses. Ofereci liquido quente

R: Antes dos 6 meses

O que vocé ofereceu?

R: Liquido quente

Vocé gostou de mudar a alimentagao

Eu gostei de mudar a alimentagcdo do

meu filho

R: Sim

A crianga aceitou bem os alimentos

Sim, meu filho aceitou bem os alimentos
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introduzidos?

introduzidos

R: Sim

Onde vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava o meu filho no bergo, por

conta do uso de oxigénio

No berco. Fazia uso de oxigénio

Quando a crianga comegou a comer

sozinha?

Meu filho ndo come sozinho

R: Nao come sozinho

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

Meu filho comecou a participar das

refeicbes familiares aos 5 anos

R: Aos 5 anos

Vocé gostava de alimentar a crianga?

Eu ndo gostava de alimentar meu filho,

por conta da demora

R: Nao

Por que?

R: Muita demora

Quantas vezes por dia voce alimentava

a crianca?

Eu alimentava meu filho 8 vezes por dia

R: 8 vezes

Eu interagia com meu filho durante a

Vocé interagia com a crianca durante a|alimentacdo, explicando sobre o0s
alimentacao? alimentos

R: Sim

Como?

Explicava sobre os alimentos

Vocé conversava sobre o gosto dos|Eu conversava com o meu filho,
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alimentos?

explicando sobre a dieta

R: Sim, explicava sobre toda a dieta

Vocé respeitava o gosto e preferéncia do
seu filho?

Eu respeitava o gosto e preferéncia do
meu filho no preparo das refei¢coes

R: Sim

Diade 6

Vocé pretendia amamentar seu filho?

Eu pretendia amamentar meu filho para

melhor saldde

R: Sim

Por que?

R: Para melhor saude

Vocé foi orientada para amamentar?

Eu fui orientada para amamentar meu

bebé, pelo Pediatra, no pés-Oparto e a

R: Sim

orientacao foi sobre a nutricdo

Por quem?

R: Pediatra

Quando?

R: No pés-parto

Qual orientacao?

R: Sobre nutricéo

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu amamentei meu filho por 9 meses

R: Sim

Por quanto tempo?

9 meses

O bebé mamava bem?

Sim, o meu bebé mamava bem

R: Sim
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Quais foram as sensagbes enquanto

amamentava?

Durante a amamentagédo do meu bebé

eu sentia satisfacdo e felicidade

R: Satisfacédo e felicidade

Vocé interagia com o seu bebé durante a

amamentacéo?

Eu interagia com o meu bebé durante a

amamentacdo. Eu conversava com ele

R: Sim

Como?

R: Conversava

Ele reagia as suas manifestagbes?

O meu bebé regia, sorrindo para mim

R: Sim

Fazia o que?

R: Sorria

O desmame foi tranquilo?

R: Nao.

O desmame néo foi tranquilo, meu bebé

engasgava muito

Por que?

R: Engasgava

Com guantos meses foi 0 desmame?

O desmame ocorreu aos 9 meses

R: 9 meses

Vocé recebeu orientagcdo para 0

desmame?

Eu nado recebi orientacdo para o
desmame e comecei a oferecer outro

tipo de

R: Nao

alimento em alternancia com a mamada

Como procedeu?

com a mamada

A partir de que idade voce introduziu

outros alimentos?

Eu introduzi outros alimentos entre 6 e 9

meses, e ofereci pastoso salgado
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R: Entre 6 e 9 meses

O que voce ofereceu?

R: Pastoso-salgado

Vocé gostou de mudar a alimentacao?

Sim, eu gostei de mudar a alimentacéo,
porque 0 meu bebé se sentia mais

satisfeito

R: Sim

Por que?

R: O bebé se sentia mais satisfeito

A crianca aceitou bem os alimentos

introduzidos?

Sim, meu filho aceitou bem os alimentos

introduzidos

R: Sim

Como vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava meu filho, no comec¢o com

colher e depois com garfo os sélidos

R: No comego com colher e depois com

garfo os solidos e

e pastosos

pastosos

Onde vocé alimentava a crianca?

Eu alimentava meu filho sempre no colo

de alguém

R: No colo de alguém

Quando a crianga comegou a comer

sozinha?

Meu filho ndo se alimenta sozinho

R: A crianga nédo se alimenta sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

filho

refeicdes familiares

Meu sempre participou das

R: Sempre participou
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Vocé gostava de alimentar a crianga?

Sim, eu gostava de alimentar o meu filho

R: Sim

Quantas vezes por dia vocé alimentava a

crianga?

Eu alimentava meu filho 5 vezes por dia

R: 5 vezes

Vocé interagia com a crianca durante a

alimentacao?

Eu interagia com meu filho durante a

alimentacéo, conversando e brincando

R: Sim

Como?

Conversava e brincava

Vocé conversava sobre o gosto dos

Eu conversava com o meu filho, falando

alimentos? 0 gque ele estava comendo. Hoje, ele
R: Sim consegue identificar
Como?

R: Falava o que o filho estava comendo, e

hoje ele consegue

identificar

Vocé respeitava o gosto e preferéncia do

seu filho?

Eu respeitava o0 gosto e preferéncia do

meu filho no preparo das refeicbes

R: Sim

Diade 7

Vocé pretendia amamentar sua filha?

Eu pretendia amamentar minha filha

para estabelecimento de vinculo

R: Sim

Por que?

R: Para estabelecimento de vinculo
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Vocé foi orientada para amamentar?

Ndo, eu nao fui orientada para

amamentar

R: Nao

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu amamentei minha filha por 6 meses

R: Sim

Por quanto tempo?

R: Por 6 meses

O bebé mamava bem?

Sim, minha filha mamava bem.

R: Sim

Quais foram as sensacdes enquanto vocé

amamentava?

Eu sentia uma ligacao afetiva enquanto

amamentava minha filha

R: Ligacao afetiva

Vocé interagia com o seu bebé durante a

amamentacao

Eu interagia com a minha bebé,

cantando e fazendo carinho

R: Sim

Como?

R: Cantava e fazia carinho

Ele reagia as suas manifestacdes?

Ela reagia olhando para mim

R: Sim

Como?

R: Olhava

O desmame foi tranquilo?

O desmame da minha filha nao foi

tranquilo, foi interrompido por internagéo

R: Nao

Por que?
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R: O desmame foi interrompido por

internacao

Com quantos meses foi 0 desmame?

O desmame da minha filha foi aos 6

meses

R: 6 meses

Vocé recebeu orientacdo para o0

desmame?

Eu nado recebi orientacdo para o

desmame e decidi aleatoriamente por

R: Nao

motivos diversos

Como procedeu?

R: Decidiu aleatoriamente por motivos

diversos

A partir de que idade vocé introduziu

outros alimentos?

Introduzi outros alimentos antes dos 6

meses. Ofereci pastoso salgado

R: Antes dos 6 meses

O que vocé ofereceu?

R: Pastoso salgado

Vocé gostou de mudar a alimentacao?

Sim, eu gostei de mudar a alimentacdo

da minha filha

R: Sim

A crianca aceitou bem os alimentos

introduzidos?

Sim, minha filha aceitou bem os

alimentos introduzidos

R: Sim

Como vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava minha filha com colher

R: No comeco com colher, depois com

garfo os solidos e

pastosos
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Onde vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava minha filha sempre

sentada no cadeirdo

R: Sentada no cadeirdo

Quando a criangca comegou a comer

sozinha?

Minha filha ndo come sozinha

R: Nao come sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

N&o é habitual a participacdo da minha

filha durante as refeicdes familiares

R: N&o é habitual

Vocé gostava de alimentar a crianca?

Sim, eu gostava de alimentar minha filha

R: Sim

Quantas vezes por dia vocé alimentava a

crianga?

Eu alimentava minha filha, 6 vezes ao

dia

R: 6 vezes

Vocé interagia com a crianga durante a

alimentacao?

Eu interagia com minha filha durante a

alimentacao, brincando e fazendo

R: Sim

avidozinho

Como?

R: Brincava, fazia avidozinho

Vocé conversava sobre o gosto dos

alimentos?

Eu conversava com a minha filha sobre
0 gosto dos alimentos, explicando o

sabor

R: Sim

Como?

R: Explicava o sabor dos alimentos

Vocé respeitava 0 gosto e preferéncia do

Eu respeitava o gosto e preferéncia do
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seu filho?

meu filho no preparo das refeicbes

R: Sim

Diade 8

Vocé pretendia amamentar seu filho?

Eu pretendia amamentar minha filha
para melhor salude e estabelecimento
de

R: Sim

vinculo

Por que?

R: Para melhor satude e vinculo

Vocé foi orientada para amamentar?

Eu ndo fui orientada para amamentar

meu bebé

R: Nao

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu ndo amamentei minha filha. Ela ndo

pegou o seio, ficou doente

R: Nao

Por que?

O bebé nao pegou o seio, ficou doente

A partir de que idade voce introduziu

outros alimentos?

Eu introduzi outros alimentos antes dos

6 meses, e ofereci liquido quente

R: Antes dos 6 meses

e pastoso-salgado

O que voce ofereceu?

R: Liquido quente e pastoso-salgado

Vocé gostou de mudar a alimentacao?

Sim, eu gostei de mudar a alimentacéo,

porgue minha filha aceitou sem

R: Sim

resisténcias

Por que?

R: O bebé aceitou sem resisténcias
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A crianga aceitou bem os alimentos

introduzidos?

Sim, minha filha aceitou bem os

alimentos introduzidos

R: Sim

Eu alimentava meu filho, no comeco

com mamadeira e depois com 0 copo

Como vocé alimentava a crianca? 0S
R: No comego com mamadeira e depois
Ccom 0 Copo 0S liquidos

liquidos

Onde vocé alimentava a crian¢a?

Eu alimentava meu filho sempre no

colo de alguém

R: No colo de alguém

Quando a crianca comecou a comer

sozinha?

Minha filha ndo se alimenta sozinho

R: A crianga ndo se alimenta sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

Minha filha comecou a participar das

refeicdes aos 11 anos

R: Aos 11 anos

Vocé gostava de alimentar a crianga?

Sim, eu gostava de alimentar a minha
filha

R: Sim

Quantas vezes por dia voce alimentava a

crianca?

Eu alimentava minha filha 4-5 vezes

por dia

R: 4-5 vezes

Vocé interagia com a criangca durante a

alimentacao?

Eu interagia com minha filha durante a

alimentacdao, brincando e conversando
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R: Sim

Como?

R: Brincava e conversava

Vocé conversava sobre o gosto dos

alimentos?

Eu ndo conversava com a minha filha

sobre o gosto dos alimentos

R: Nao

Vocé respeitava o0 gosto e preferéncia do

seu filho?

Eu respeitava o gosto e preferéncia do

meu filho no preparo das refeicoes

R: Sim

Diade 9

Vocé pretendia amamentar seu filho?

Eu pretendia amamentar meu filho para

melhor salude e estabelecimento de

R: Sim

vinculo

Por que?

R: Para melhor salude e estabelecer

vinculo

Vocé foi orientada para amamentar?

Eu ndo fui orientada para amamentar

meu bebé, que ndo pegou o seio. Ficou

R: Nao

doente, nasceu com disfagia

Por que?

R: O bebé néo pegou o seio, ficou doente

O bebé mamava bem?

Ndo, o meu bebé ndo mamava bem.

N&o tinha forca para sucgao

R: Nao

Por que?

R: N&o tinha forca para succ¢ao
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Onde vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava minha filha sempre no

cadeirdo

R: No cadeirdo

Quando a criangca comegou a comer

sozinha?

Minha filha ndo se alimenta sozinha

R: A crianca ndo se alimenta sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

Minha filha ndo participa das refeicbes

familiares

R: N&o participa

Diade 10

Vocé pretendia amamentar sua filha?

Eu pretendia amamentar minha filha

para melhor saude

R: Sim

Por que?

R: Para melhor saude

Vocé foi orientada para amamentar?

Sim, eu fui orientada para amamentar
pelo Pediatra, no pés-parto e as
orientacdes

R: Sim

foram em relacdo a nutricao

Por quem?

R: Pediatra

Quando?

R: No pos-parto

Qual orientagao?

R: Esclarecimento sobre nutricdo

Vocé amamentou seu filho desde o

nascimento?

Eu amamentei minha filha por 6

meses

R: Sim
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Por quanto tempo?

R: Por 6 meses

O bebé mamava bem?

Minha filha ndo mamava bem. Ela n&o
tinha forca para a succao

R: Nao

Por que?

R: N&o tinha forga para succgao

Quais foram as sensacdes enquanto vocé

amamentava?

Eu me sentia chateada por conta da

minha bebé ndo conseguir mamar

R: Ficava chateada por conta da minha

bebé néo conseguir

mamar

Vocé interagia com o seu bebé durante a|Eu interagia com a minha bebé,
amamentacao conversando

R: Sim

Como?

R: Conversava

Ele reagia as suas manifeestacfes?

Ela reagia olhando para mim

R: Sim

Como?

R: Olhava

O desmame foi tranquilo?

O desmame néo foi tranquilo, por

problemas do bebé. Houve rejeicdo a

R: Nao

amamentacao

Por que?

R: Problemas do bebé

Quais?

R: Houve rejeicdo a amamentacéo
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O desmame da minha filha foi aos 6

Com guantos meses foi 0 desmame? meses
R: 6 meses

Eu néo recebi orientacdo para o
Vocé recebeu orientacdo para 0 |desmame e comecei a oferecer outro
desmame? tipo de

alimento em alternancia com a
R: Nao mamada

Como procedeu?

com a mamada

A partir de que idade vocé introduziu

outros alimentos?

Introduzi outros alimentos entre 6 e 9

meses. Ofereci liquido quente

R: Entre 6 e 9 meses

O que vocé ofereceu?

R: Liquido quente

Vocé gostou de mudar a alimentagao?

de
alimentacdo da minha filha

Sim, eu gostei mudar a

R: Sim

A crianga aceitou bem os alimentos

introduzidos?

Sim, minha filha aceitou bem os

alimentos introduzidos

R: Sim

Como vocé alimentava a crianga?

Eu alimentava minha filha com colher

R: No comeco com colher, depois com

garfo os solidos e

pastosos

Onde vocé alimentava a crianca?

Eu alimentava minha filha sempre
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sentada no cadeirdo

R: Sentada no cadeirdo

Quando a criangca comegou a comer

sozinha?

Minha filha ndo come sozinha

R: Nao come sozinha

Quando ela comecou a participar das

refeicbes familiares?

Minha filha comecou a participar das

refeicbes familiares com 5 anos

R: Aos 5 anos

Vocé gostava de alimentar a crianca?

Sim, eu gostava de alimentar minha
filha

R: Sim

Quantas vezes por dia vocé alimentava a

crianga?

Eu alimentava minha filha, 5-6 vezes

ao dia

R: 5- 6 vezes

Vocé interagia com a crianga durante a

alimentacao?

Eu interagia com minha filha durante a

alimentacdao, falando para ela o que

R: Sim

ela estava comento

Como?

R: Sempre falo o que ela estd comendo

Vocé conversava sobre o gosto dos

alimentos?

Eu conversava com a minha filha

sobre o0 gosto dos alimentos,

explicando e descrevendo

R: Sim

Como?

R: Explicava e descrevia

Vocé respeitava 0 gosto e preferéncia do

Eu respeitava 0 gosto e preferéncia
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seu filho? do meu filho no preparo das refeicbes

R: Sim
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ANEXO F - DSC - DISCURSO-SINTESE

Eu sempre pretendi amamentar meu filho, para a saude e para
estabelecer um vinculo com ele. Mas, néo fui orientada por ninguém,
nem antes nem depois do parto.

Durante a amamentacéo, eu tinha uma sensacao de prazer, de alegria,
de ligacdo afetiva. Eu amamentei meu filho por dois/seis/nove meses e
ele mamava bem/ mas ele ndo mamava bem, engasgava, demorava. Eu
comecei a notar que ele era molinho com dois meses/quatro meses/cinco
meses. Tinha dificuldade na succéao.

Nas mamadas, eu interagia com ele, conversando, fazendo carinho.. E
ele reagia sim, olhando para mim, sorrindo... Mas, depois teve o0
desmame, que nao foi tranquilo. Meu filho foi internado e acabou na
alimentacéao alternativa porque fez gastro./ mas, depois teve o desmame
que nao foi tranquilo, tive que comecar a dar comida pastosa porque ele
engasgava muito, era dificil. O médico indicou. Eu gostei de mudar a
alimentacdo dele [cena alimentar apenas para estimulacdo oral e
manutenc¢ao do vinculo] / gostei muito de mudar a alimentacao, meu filho
aceitou bem, demorava muito para comer, engasgava. Ofereci pastoso
antes salgado.

Meu filho ndo come sozinho. Eu que alimento ele com colher, no colo ou
no berco, na cama. Por isso ele ndo costuma participar das refeicdes em
familia. Ele come por sonda e eu dou pastoso salgado [ para estimular ] /
ele come pastoso até hoje, ndo consegue mudar. Eu gosto de alimenta-
lo. Converso e brinco bastante durante a comida, falando o que ele esta
comendo. Respeito muito a preferéncia dele quando vou preparar a

comida



