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Resumo

Introducdo: Os notificadores voluntarios do Programa de Vigilancia Nacional para a
paralisia cerebral aos 5 anos (PVNPC5A) registam as criangas com paralisia cerebral (PC)
através de um formulario de notificacdo. Constatou-se a omissdo dos dados de peso,
estatura aos 5 anos e da escala que avalia as competéncias da alimentagéo (CDA) em mais
de metade dos formularios e, nesta Ultima, mais de ¥ foram avaliadas como graves. O
proposito deste trabalho foi analisar os dados mais recentes do PVNPC5A e identificar
o0s principais impedimentos no preenchimento do peso, estatura e da escala CDA. Foram
igualmente criadas estratégias com vista a reduzir esta omissdo, orientando para a
padronizacdo do método de avaliacdo destas criangas e consciencializando para os seus
problemas nutricionais mais comuns. Método: Analisaram-se alguns dados do
PVNPC5A para identificar a existéncia de relacbes estatisticas com a avaliacdo
somatométrica e de competéncias alimentares. Criou-se um questionario online para
apurar motivacdes e impedimentos dos notificadores durante o preenchimento do
formulério. Colaborou-se com alunos da unidade curricular de Comunicacgdo no Interesse
Publico na criacdo de estratégias que reduzam a omissdo. Resultados: Da analise dos
dados do PNVPC5A, 2007 criancas foram notificadas até 2011. Em 18,1% a escala CDA
estava omissa, assim como 0 peso e estatura em 52,9% e 61,3%, respetivamente.
Responderam ao questionario 13 notificadores (65%). Os principais impedimentos para
a notificacdo foram a auséncia de registo no processo clinico, falta de tempo e colaboracgéo
com outros profissionais, falta de recursos e comprometimento motor da crianca. Mais de
50% dos notificadores referiu desconhecer métodos alternativos de avaliacdo
somatomeétrica. Sugeriu-se criar um manual de procedimentos, uma formacdo online,
infografias e aplicacdo movel para aumentar o nimero de registos. Conclusdo: As
criangas com PC tém problemas nutricionais e de crescimento prevalentes e deve ser
prioridade avaliar o seu estado nutricional. Foram identificados fatores para impedimento
dos registos. A reducédo de dados omissos permitira conhecer a realidade nacional e criar

estratégias de intervencdo que melhorem a qualidade de vida destas criangas.

Palavras-chave: paralisia cerebral pediatrica; PVNPC5A,; vigilancia epidemiologica;

avaliagdo somatométrica; desafios nutricionais



Abstract

Introdution: Volunteer notifiers of the National Surveillance Program for Cerebral Palsy
at 5 Years (PVNPC5A) register children with cerebral palsy (CP) using a notification
form. The omission of data on weight, height at 5 years of age and the scale that assesses
eating skills (CDA) was observed in more than half of the forms and, in the latter, more
than ¥ were evaluated as severe. The purpose of this work was to analyze the most recent
data from the PVNPC5A and identify the main impediments in filling in the weight,
height and CDA scale. Strategies were also created to reduce this omission, guiding the
standardization of the assessment method for these children, and raising awareness of
their most common nutritional problems. Methods: Some data from the PVNPC5A were
analyzed to identify the existence of statistical relationships with the somatometric
assessment and feeding skills. An online questionnaire was created to investigate the
notifiers’ motivations and impediments when filling out the form. Collaborated with
students of the Communication in the Public Interest curricular unit in the creation of
strategies to reduce omission. Results: From the analysis of PNVPC5A data, 2007
children were notified up to 2011. In 18.1% for CDA scale was missing, similar or weight
and height in 52.9% and 61.3%, respectively. 13 notifiers responded to the questionnaire
(65%). The main impediments to reporting were the absence of registration in the clinical
trial, lack of time and collaboration with other professionals, lack of resources and
compromised child's motor. More than 50% of the notifiers reported not knowing
alternative methods of somatometric assessment. It was suggested to create a procedure
manual, online training, infographics, and a mobile application to increase the number of
records. Conclusion: Children with CP have prevalent nutritional and growth problems
and should be a priority to assess their nutritional status. Factors for impeding registration
were identified. The reduction of missing data will allow us to know the national reality

and create intervention strategies that improve the quality of life of these children.

Key words: pediatric cerebral palsy; PVNPC5A; epidemiological surveillance;

somatometric assessment; nutritional challenges
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1. Introducao

Na populacdo pediatrica com paralisia cerebral (PC), os défices nutricionais e de
crescimento sdo comuns e tém grande impacto na sua salde e qualidade de vida, bem
como na dos seus cuidadores. Pelo facto da sua esperanca média de vida continuar a
aumentar, a prevaléncia das dificuldades alimentares também tende a aumentar. De
acordo com um estudo norte americano, 58% das crian¢as com PC mais severa tinham
problemas alimentares, 23% dos quais eram graves. Estas dificuldades constituem a
principal causa de malnutricdo nesta populacdol. Desse modo, identificar situacdes de
maior défice é de extrema importancia para que se possam criar intervencgdes direcionadas

a melhorar o seu estado nutricional?.

Em 1998, foi constituido um grupo liderado por Christine Cans com o objetivo de reunir
esforcos de varios paises europeus para harmonizar os dados referentes as criangas com
PC. Este grupo designa-se  ‘Survaillance of Cerebral Palsy in Europe’’ (SCPE) e tem
permitido uma vigilancia epidemioldgica que disponibiliza indicadores importantes de
cuidados de satde maternos e perinatais. As recomendacdes e guidelines desta entidade,
nomeadamente definicdes, tém sido amplamente utilizadas pelos profissionais de salde
e investigadores de todo o mundo®*. A situacio epidemiolégica em Portugal esta
disponivel de acordo com as melhores préaticas internacionais desde que, em 2006, se
criou o Programa de Vigilancia Nacional para a Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade
(PVNPC5A). Esta foi a primeira iniciativa europeia de registo de PC com dimensao
nacional, associado ao SCPE, ao Joint Research Centre da Comissdo Europeia e
integrando a Plataforma Europeia de Registos de Doencas Raras, desde 2007 e 2016
respetivamente. A partir de 2018, o Instituto Nacional de Saude Doutor Ricardo Jorge
(INSA) integrou o consoércio que suporta 0 PVNPC5A, contribuindo para a vertente
cientifica do mesmo e fazendo a articulagdo com outros programas em vigor de vigilancia
e registo. O Programa conta, atualmente, com a colaboracdo de 70 notificadores que,
através de um formulario de notificacdo (Anexo 1), mantém a base populacional do

registo nacional®”’.

O PVNPC5A divulgou, até a data, quatro relatorios. O mais recente designa-se ‘’Paralisia
Cerebral em Portugal no Seculo XXl — Criangas nascidas entre 2001 ¢ 2010’

disponibilizado em 2018 com indicadores regionais.



De acordo com o relatério do PVNPC5A publicado em 2018, e ainda sem registos mais
recentes, estavam registadas 1787 criangas com PC nascidas entre 2001 e 2010. Dessas,
1719 residiam em Portugal o que corresponde a 1,65 %o do total da populagdo com 5 anos
residente em Portugal nesse periodo. Neste relatorio sobressaiu a dificuldade em avaliar
0 estado nutricional destas criancas, 0 que potencia um apoio nutricional deficiente.
Constatou-se a omissao dos dados somatométricos (peso e estatura) em mais de metade
das criangas e cerca de um tergo das que tinham registo apresentava défice ponderal e/ou
baixa estatura. No relatorio do PVNPC5A correspondente as criancas nascidas entre 2001
e 2007, publicado em 2017 verificou-se que 29,2% das criangas apresentava défice
ponderal e 37,6% apresentava baixa estatura. O quadro de desnutricdo podera ser ainda
mais grave se for considerado o grande nimero de criancas com formas espésticas graves
e a presenca frequente de escolioses e contraturas, uma vez que a dificuldade de medicéo
nestes casos € maior. Além dos casos de desnutri¢do, a auséncia dos registos podera
também ocultar os casos de excesso de peso ou obesidade (malnutricdo por excesso).
Ainda dentro dos indicadores relacionados com o estado nutricional e com a alimentacao,
as dificuldades alimentares foram classificadas como sendo graves em mais de um quarto

das criancas’.

A omissdo dos dados somatométricos no formulario de notificacdo, assim como a
avaliacdo das competéncias alimentares, pode justificar-se pelos grandes desafios
inerentes a avaliacdo das criancas com PC. A dificuldade em permanecer de pé e de forma
estavel, a presenca de escolioses e contraturas, entre outros problemas, pode
impossibilitar que os métodos de avaliacdo utilizados na populacdo em geral sejam
aplicados®. Apesar de existirem métodos alternativos e especificos de avaliacio para a
PC, estes poderdo ser desconhecidos pelos notificadores. Por outro lado, mesmo estes
implicam que alguns recursos estejam disponiveis no local onde cada notificador recolhe
informacao para preencher o formulario (por exemplo, a existéncia de balanca adaptada).
Além destes motivos, outros poderdo existir, mas que até a data sdo desconhecidos no
contexto na notificacdo em Portugal. E igualmente importante que os profissionais de
saude que lidam diretamente com as criancas com PC saibam promover uma alimentacéo
equilibrada e que permita a crianca desenvolver-se, dentro do possivel, de forma saudavel
e sem sintomas que lhe causem sofrimento. O conhecimento destas estratégias por todos
profissionais de salide que contactem com esta situacdo clinica, podera fazer a diferenca

na qualidade de vida das criangas e dos cuidadores.



2. Fundamentacao teorica

2.1 Paralisia cerebral
2.1.1 Definigéo e etiologia

A definicdo da PC tem sido alvo de debate ao longo dos anos. Desde 1861, ano em que
William Little descreveu pela primeira vez o termo, até 2007, ndo existia nenhuma
definicdo consensual®®. Em 2007, a PC foi descrita como um *’grupo de distarbios
permanentes no desenvolvimento do movimento e da postura, causando limitagOes de
atividade, atribuidos a perturbacGes ndo-progressivas que ocorrem durante o
desenvolvimento fetal e no cérebro durante a infancia’’. E a deficiéncia motora mais
comum na infancia, persistindo na adolescéncia e idade adulta. De acordo com registos
de base populacional australianos e europeus, a prevaléncia da PC varia entre 1,5 a 2,5
por cada 1000 nados vivos, sendo que, mais recentemente, em estudos realizados nos
EUA, Taiwan e no Egipto, a prevaléncia atinge valores de 3 por cada 1000 nados
vivosi®! A nivel mundial, os avangos nos cuidados obstétricos e perinatais e o
aparecimento de unidades de cuidados intensivos neonatais ndo foram acompanhados
pela diminuic&o da incidéncia de criangas com PC. Pelo contrario, 0 nimero de criancas
com PC por cada 1000 nascimentos aumentou no grupo das criangas com baixo peso a
nascenca por consequéncia de maiores condigdes de sobrevivéncia para este grupo*?. Esta
patologia condiciona um esforco familiar e social relevantes e um gasto avultado de
recursos. Os problemas motores sdo normalmente acompanhados por distdrbios de
sensacao, percecao, cognicao, de comunicacdo e de comportamento, por epilepsia, e por
problemas musculoesqueléticos secundarios'®. O debate pela melhor terminologia
continua até aos dias de hoje com a proposta de ’distirbio do espetro da paralisia

cerebral’’ como sendo mais preciso®.

A PC tem multiplas etiologias que podem afetar diferentes regides cerebrais, contribuindo
para um espetro alargado de manifestaces clinicas'®. Aproximadamente 92% dos casos
desenvolvem-se no periodo perinatal®™. A prevaléncia da PC é maior em criangas que
apresentam um peso a nascenca entre 1000g e 1499g e menor quando nascem com peso
superior a 2500g!. Analisando a prevaléncia de PC de acordo com idade gestacional das
criancas, esta € maior em criancas que nascem antes das 28 semanas e menor quando

nascem depois das 36 semanast!. Além da prematuridade, existem outras causas como



infecdo perinatal, restricdo de crescimento intrauterino, uso de antibidticos anterior a
rutura das membranas, acidose ou asfixia e multiplas gestagdes. Menos de 10% dos casos
se devem a hipoxia intraparto. Em apenas 8% dos casos criancas adquirem PC de idades
mais avangadas, normalmente derivado de acidentes ou infecGes cerebrais. Apesar de se
conseguir identificar alguns dos fatores de risco, 80% dos casos tem causa desconhecida,

considerando-se por isso idiopatico®®.

2.1.2 Classificacdo

Qualquer classificacdo de doenca, nomeadamente para a PC, deve ser valida, quantitativa,
objetiva e que sirva de apoio a gestdo da doenca®®. Classificar a PC é ainda um desafio,
por ser uma condicdo com manifestacGes clinicas muito heterogéneas. No entanto,
assume-se que classificar quanto aos aspetos funcionais podera ser mais benéfico na
medida em que permite guiar a gestdo da doenca. Existem alguns fatores que influenciam
a capacidade de classificar a PC de uma crianga, nomeadamente a idade, qualidade dos
registos clinicos (histdria clinica) e a extensdo dos exames de diagnostico realizados. Isto
significa que uma mesma crianca pode ser classificada de forma diferente conforme o
momento em que € feita a classificacdo, a pessoa que a efetua e 0s recursos para
diagnostico que dispde. Por outro lado, as criangas com PC diferem entre si nas seguintes
caracteristicas: tipo/natureza do problema motor; distribuicdo do comprometimento
motor; etiologia da PC; presenca/niumero de comorbilidades; anormalidades estruturais
no cérebro reveladas por neuroimagem; grau de severidade do comprometimento motor

e necessidades terapéuticas individuais®®.

Em 1956, Minear e a entidade “’Nomenclature and Classification Comittee of the
American Academy for Cerebral Palsy Classification’’ criaram um sistema de
classificacdo baseado nas 7 caracteristicas acima mencionadas®’. As classificagdes
criadas posteriormente sdo uma combina¢do ou uma expansdo dessa, tal como a

classificagdo Sueca, de Edimburgo e do SCPE?.

2.1.2.1 Classificacdo da PC sequndo o SCPE

O SCPE classifica a PC em 4 grupos: espastica (bilateral ou unilateral), disquinésia
(distonia ou coreoatetdsica), ataxia e ndo classificavel'®. Esta divisio reline o que seriam

as classificacdes fisiologica e topografica originais de Minear®. Esta entidade também



introduziu dois novos termos para substituir os originais criados por Minear que seriam
quadriplegia, diplegia e hemiplegia. Estes novos termos séo bilateral e unilateral e que
séo usados para descrever se estdo dois ou apenas um dos lados do corpo envolvidos,

respetivamente. A classificacdo do SCPE é considerada o método tradicional mais

adequado para descrever as criancas com PC e encontra-se descrita na figura 1.31618

CLASSIFICACAO DOS SUBTIPOS DE PARALISIA CEREBRAL
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Figura 1 - Classificagdo e subclassificagdo da PC - Adaptado de Cans et.al (2000)

Paralisia cerebral tipo espéstico

Existem pelo menos duas das seguintes caracteristicas:
e Padrdes anormais da postura e/ou movimento
e Aumento do tonus (ndo necessariamente constante)
o Reflexos patologicos (aumento dos reflexos osteotendinosos e/ou sinais
piramidais)
1. PC Espastico Bilateral - Se os membros dos dois lados do corpo estdo afetados

2. PC Espéstico Unilateral - Se os membros de um lado do corpo estdo afetados



Paralisia cerebral tipo disquinésia

Caracterizada por:
e Padrdes anormais de postura e/ou movimento
e Movimentos involuntérios, descontrolados, recorrentes e ocasionalmente
estereotipados
1. PC distonia
Caracterizada por:
o Hipoquinesia (redugédo da atividade: ‘’membros rigidos’”)
o Hipertonia (ténus geralmente aumentado/varia¢des de tonus)
2. PC coreoatetdsica

Caracterizada por:
o Hiperquinesia (aumento da atividlade motora: ‘’movimentos
desorganizados’’)
o Hipotonia (t6nus geralmente diminuido/variagdes do tonus)

Paralisia cerebral ataxia

Caracterizada por:

e Padrdes anormais da postura e/ou movimento

e Incoordenagdo motora. Movimentos realizados com fora, ritmo e precisdo

anormais

35% das criancas com PC apresenta diplegia espastica, sendo o fenétipo mais comum. A
maioria destas criancas revela uma funcéo cognitiva normal e um bom progndstico de
atividade ambulatéria independente. O mesmo se verifica em criangcas com PC do tipo
espastico, mas com hemiplegia. Este tipo ocorre em 25% dos casos. A quadriplegia
espastica representa 20% das criangas com PC e, pelo contrério, associa-se a maiores
limitacbes funcionais, défice cognitivo, epilepsia, défices visuais e outras condi¢bes
associadas. Normalmente, sdo muito dependentes de terceiros. S&o 15% os casos de PC
que retnem os tipos que fazem parte do fendtipo clinico de disquinesia (distonia e
coreoatetosica). As criancas deste fendtipo possuem taxas de incidéncia altas de
complicacdes associadas como problemas cognitivos, problemas de sono, défices visuais

e auditivos e comportamentais®®.



2.1.2.2 Escalas de classificacdo funcional utilizadas no PVNPC5A

Problemas relacionados com a mobilidade, habilidade manual e comunicacao sdo comuns
nas criancas com PC e afetam a forma como realizam as atividades quotidianas®. Para
além disso, avaliar as dificuldades alimentares também é importante, uma vez que as
criangas com PC apresentam uma prevaléncia muito elevada das mesmas?!. Atualmente,
utilizam-se escalas funcionais para prever as necessidades atuais e futuras da crianga que
ndo estavam incluidas na classificacdo do SCPE. Estas escalas sdo simples de aplicar,
tanto por profissionais de saude, como por cuidadores e as mais comuns sdo a Gross
Motor Function Classification System (GMFCS)??, Manual Ability Classification System
(MACS)?3, Communication Function Classification System (CFCS)?* e, ainda, a Eating
and Drinking Ability Classification System (EDACS)?*%. Em cada uma delas, a crianca
é classificada em um de cinco niveis ordenados pelo grau crescente de gravidade. Estas
classificacbes funcionais sdo analogas e, quando usadas em conjunto, permitem

completar a descri¢do do que sdo as atividades funcionais diérias da crianca com PC?,

O PVNPC5A, no seu formulario de notificacdo destas criancas, utiliza algumas escalas
de classificacdo diferentes das acima mencionadas para avaliar a comunicacdo e 0
desempenho na alimentac&o®>?%. Para avaliar a capacidade de comunicacéo da crianca é
utilizada a escala The Viking Speech Scale (VSS). A VSS avalia a extensdo com que as
dificuldades de comunicacdo estdo associadas a distlrbios motores do discurso e

contempla apenas 4 niveis?’.

A avaliacdo funcional da alimentacdo é feita com recurso a escala de Classificacdo do
Desempenho na Alimentagdo (CDA), uma escala validada por investigadores portugueses
e que é anterior a escala EDACS que s6 foi desenvolvida em 2013 para complementar as
restantes escalas funcionais acima mencionadas®®3°. Ambas as escalas apresentam 5
niveis de classificacdo ordenadas por severidade. A escala de CDA tem a particularidade
de se debrucar na autonomia da crianga tendo em consideracdo as suas competéncias e
dificuldades. Nesta, as suas funcionalidades séo avaliadas seja qual for a origem das suas

limitagdes (motricidade fina das maos, dificuldades na mastigacdo e deglutico)?®.



Tabela 1 - Classificacdo do desempenho na alimentagdo (escala CDA)

Nivel | Mastiga e engole sem problemas. Come s6 sem ajuda.

Nivel 11 Algumas dificuldades na mastigagdo e degluticdo (maior lentiddo). Come s6
sem adaptagOes. Necessita de pequena ajuda ocasional e superviséo.

Nivel 111 Dificuldades na mastigacdo e degluticdo persistentes com engasgamento
ocasional. Necessidade de adaptagGes, mas com autonomia na alimentacao,
necessitando apenas de supervisao.

Nivel 1V Dificuldades acentuadas na mastigacao e degluticdo com impulso da lingua e
reflexo de morder. Necessita de ser alimentado. Engasgamento ocasional.
Tempo de alimentacéo <1 hora.

Nivel V Totalmente dependente na alimentacdo. Engasgamento frequente. Tempo de

alimentagdo >1 hora. Gastrostomia ou sonda nasogastrica.

Tabela 2 - Classificacdo de Eating and Drinking Ability Classification System (EDACS). Traduzido e

adaptado de Sellers, Mandy, Pennington, Hankins & Morris 2013

Nivel I Come e bebe com seguranca e eficiéncia.

Nivel 11 Come e bebe com seguranca, mas com algumas limitacGes na eficiéncia.

Nivel 111 Come e bebe com algumas limitacGes de seguranga; pode haver limitagdes na
eficiéncia.

Nivel 1V Come e bebe com severas limitagdes de seguranca.

Nivel V Incapaz de comer e beber com seguranca, alimentagcdo por sonda podera ser

considerada para providenciar a nutrigdo

Nota: O termo ‘’seguranga’’ refere-se as texturas dos alimentos liquidos e sélidos que a

crianca com PC consegue tolerar ao nivel da mastigacdo e degluticdo sem risco para a

salde, nomeadamente engasgar-se, aspirar para a via aérea, tossir e sofrer alteracdes na

sua respiragdo. O termo “’eficiéncia’’ refere-se a perda de alimentos pela boca, assim

como a rapidez dos movimentos oromotores.



2.2 Complicacdes associadas a paralisia cerebral
2.2.1. Crescimento e desenvolvimento das criangas com paralisia cerebral
2.2.1.1 Caracteristicas

O crescimento é um marcador fundamental de satide e bem-estar de todas as criangas®..
Um padrdo de crescimento inadequado logo em idades muito precoces sugere que a
crianca podera apresentar desnutricao crénica, em que a massa corporal vai sendo perdida
gradualmente e a curva de crescimento linear ndo corresponde ao que seria esperado. Por

consequéncia, o crescimento craniano também ¢ afetado®2.

Tipicamente, a crianca com PC cresce e desenvolve-se de forma diferente dos pares,
principalmente quando as limitagdes funcionais sdo moderadas ou graves e a medida que
tem mais idade3*3-3%, Por norma as criangas com PC sdo também mais leves e também
mais baixas do que as criancas sem comprometimento neurologico®%-37. A lesio cerebral
ndo explica totalmente a falha de crescimento e desenvolvimento e, por isso, existem
outros fatores envolvidos, nomeadamente o quadro de malnutricio que é comum?32%,
Todas as criancas com PC, independentemente da severidade, estdo em risco de
malnutricdo. Em criancas com maior comprometimento motor existe maior prevaléncia
de desnutricdo, enquanto nas mais autbnomas o risco de excesso de peso e obesidade €
maior e crescente33°, A avaliacdo da composicao corporal é um indicador objetivo das
reservas corporais da crianca e aquelas com PC apresentam algumas alteracGes face aos
pares®®. Devido a falta de mobilidade, principalmente quando a severidade do
comprometimento motor é maior, a quantidade de massa isenta em gordura tende a ser
menor. A quantidade de massa gorda também € tendencialmente mais baixa embora se
questione se estara apropriada para o peso destas criancas, também ele mais baixo®’. Por
estes motivos, a espessura da prega cutanea tricipital (PCT) e o perimetro muscular do
brago (PMB) revelam-se menores®. Um estudo longitudinal de Koji Ohata e col. verificou
que, quando criancas com PC mais severa aumentaram o seu peso e altura ao longo do
tempo, a espessura do musculo medido ao nivel do quadricipite femoral ndo teve um
aumento muito acentuado, colocando-se em hipdtese que o aumento de peso ao longo do

tempo ocorre por aumento de tecido adiposo®’.



2.2.1.2 Causas do atraso de crescimento e desenvolvimento

A etiologia das limitacbes de crescimento incluem fatores enddcrinos, fatores

relacionados com a propria lesdo cerebral e fatores nutricionais®!33,

Os fatores enddcrinos afetam o crescimento e o estado nutricional por varios mecanismos.
O hipotalamo desempenha um papel na homeostase energética e também na saciedade.
Desse modo, uma disrupgdo no processamento de sinais aferentes e eferentes ir ter um
impacto negativo. Para além disso, o défice de hormona de crescimento (HC) também
afeta o crescimento da crianca com PC e, nesta populacdo, hd uma tendéncia para 0s
niveis serem mais baixos, assim como de proteina de crescimento semelhante a insulina
(IGF) tipo 1 e IGF tipo 3. Um estudo piloto com 12 criangas com PC e com estado
nutricional adequado e submetidas a uma terapia com HC durante 18 meses revelaram
uma melhoria do crescimento linear em comparagdo com grupo controlo®t. Noutro
estudo, 0 mesmo tratamento permitiu alcancar uma altura adequada a idade*?. O eixo IGF-
HC também tem um papel importante no metabolismo 6sseo destas criancas, onde o
grupo de tratamento mostrou melhorias ao nivel da densidade mineral dssea®. Os aspetos
hormonais sdo também imprescindiveis ao desenvolvimento da puberdade. Criancas com
PC moderada ou severa tendem em experienciar a adrenarca mais precocemente, mas
uma fase puberal mais tardia. A fase puberal mais tardia limita a altura final e atrasa o
aparecimento da menarca em raparigas com PC. Uma maturacgdo sexual mais avangada
reflete-se também numa maior quantidade de massa gorda em raparigas e menor nos

rapazes®343,

Os fatores neurotréficos que impactuam o crescimento relacionam-se diretamente com a
condig&o subjacente ou, de forma indireta, por existir falta de mobilidade e dificuldade
em suportar o peso. Criangas com PC com hemiplegia tém menor massa gorda, menor
idade 0ssea e menor desenvolvimento no lado afetado, mesmo apresentando um estado
nutricional adequado e estatura adequada & idade*. Para além disso, com a idade, os
valores de Z-score de estatura diminuem independentemente dos valores de Z-score do

peso®. Isto permite confirmar a influéncia da propria lesdo cerebral®.

A severidade do comprometimento motor e a presenca especifica de disfuncdes
oromotoras sdo impactantes no crescimento e desenvolvimento diferenciado das criangas

com PC832, Um estudo de coorte de Huysentruyt e col. verificou que todos os pardmetros
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antropomeétricos avaliados desciam com o aumentar dos niveis da escala GMFCS e na
presenca de disfagia®***4. Esta associagdo entre os niveis superiores das escalas funcionais
e a presenca de malnutricdo poderé resultar do facto dos problemas oromotores se irem
tornando mais graves/limitantes & medida que a severidade da PC também aumenta®. Um
estudo longitudinal que avaliou 175 criancas em idade pré-escolar com PC concluiu que
as que apresentavam GMFCS no nivel | apresentavam Z-score da estatura e uma
velocidade de crescimento semelhante as criancas da mesma idade sem PC e que, ja no
nivel 1l, apesar de serem ligeiramente mais baixas, a velocidade de crescimento se
mantinha semelhante. Quando a severidade motora aumenta, a partir do nivel 111 da escala
GMEFCS, as criancas revelaram ser mais baixas do que as do nivel | e com uma velocidade
de crescimento também menor. A velocidade de crescimento mais baixa faz com que
exista uma maior discrepancia na altura entre as criangcas com e sem PC a medida que a

idade avanca®'.

A idade gestacional e 0 peso a nascenca também parecem ser fatores de risco para o atraso
de crescimento e desenvolvimento. As criancas com PC geralmente nascem pequenas
para a idade gestacional e isso influencia o crescimento pos-natal®*. No estudo de Oftedal
e col. a prematuridade mostrou ser um fator relevante para a baixa estatura aos 18 meses
independentemente do nivel de GMFCS, mas ndo para a velocidade de crescimento®!.
Outro estudo prospetivo de base populacional mostrou resultados semelhantes®*. O atraso
de crescimento cefalico foi fortemente associado a severidade motora, em adi¢do com 0s

problemas alimentares e prematuridade®.

De acordo com estudo norte americano, 58% das crian¢as com PC moderada e severa
apresentam problemas alimentares, dos quais 23% eram graves. Os problemas
alimentares desempenham um papel preponderante no desenvolvimento de um quadro de
malnutricio, quadro esse documentado em 29-48% das criancas*’ . Uma parte relevante
do crescimento e composicgdo corporal anormal face aos pares deriva diretamente de um
estado nutricional debilitado, independente da existéncia de outros fatores como idade,

género, severidade da doenca, estado puberal e altura dos pais®*.
Os fatores nutricionais que afetam o desenvolvimento destas criangas sao:

Ingestdo inadequada

E o fator mais impactante no estado nutricional na crianga com PC, visto que fica

impossibilitada de assegurar as suas necessidades metabolicas. A principal causa deste
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fator é a disfuncdo oromotora que dificulta ou impede a mastigacdo e degluticdo dos
alimentos e, geralmente, sdo as criangas com PC mais severa que experienciam estas
dificuldades em maior grau®2334452 para além disso, os cuidadores tendem a sobrestimar
0 consumo alimentar da crianca, levando a que a quantidade necessaria ndo seja

corretamente fornecida®.

Maiores perdas energéticas

As criangas com PC apresentam, frequentemente, refluxo gastroesofagico (RGE) onde
ocorrem as maiores perdas energéticas, pois resulta em emese e regurgitacio®. O RGE
existe devido a problemas de motilidade no trato gastrointestinal, problemas de
posicionamento e postura, maior pressdo intra-abdominal secundaria a obstipacdo
cronica, espasticidade ou deformidades musculoesqueléticas®*#4. Para além disso,
algumas criangas poderéo ter maiores dificuldades motoras no controlo das méos e da

boca, acabando por desperdicar parte da refei¢o®.

Gasto energético mais baixo

Apesar de ndo se verificar em todas as criancas com PC, nomeadamente as que
conseguem manter uma mobilidade préxima dos seus pares da mesma idade, as criangas
com PC apresentam gastos energéticos mais baixos. Isto deve-se essencialmente a baixa
atividade fisica. Anteriormente, pensava-se que talvez a ineficiéncia muscular, a
espasticidade e a discinesia pudessem ter impacto no gasto energético da crianca, mas

atualmente a evidéncia aponta noutro sentido®3,

Fatores sensoriais e comportamentais

Alguns destes fatores séo a restricdo de algumas texturas e sabores; fadiga antes e durante
a refeicdo; refeicdes prolongadas que causam stress a crianca e cuidadores;
comportamentos negativos durante a refeicdo; disturbios que afetam a sensacéo de fome
e saciedade; incapacidade para comunicar as necessidades alimentares; complicagdes

secundarias como RGE e obstipacio; caries e outros problemas dentarios>34°,

A terapéutica farmacoldgica também pode ter impacto no estado nutricional. Pode
modificar a absor¢do, metabolismo e/ou excre¢do de nutrientes especificos; provocar
distdrbios gastrointestinais e/ou anorexia levando a um decréscimo no aporte de
nutrientes; aumentar o apetite e contribuir para situacdes de excesso de peso ou obesidade;

e interagir com outros nutrientes antes que ocorra a sua digestdo. Muito frequentemente
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as criancas com PC necessitam de medicamentos anti-RGE, antiespasmodicos e

anticonvulsionantes em que se verificam estes efeitos secundarios®.

2.2.1.3 Consequéncias da malnutricdo

A malnutrigéo nas criancas com PC é um problema muito sério com impacto em inUmeras
vertentes. Tem sido associada ao aumento da utilizacdo dos cuidados de saude, a uma
participacdo mais limitada em atividades sociais e do quotidiano, atraso no crescimento

e desenvolvimento, reducéo da salide dssea e até uma diminuigio da fungio motora*®.

O crescimento cerebral é outro ponto afetado com reflexo no atraso do desenvolvimento
cognitivo e na severidade do comprometimento neuroldgico®. Neste campo, tem-se
verificado que aumentar o aporte calérico e proteico em fases precoces de modo a adequar
as necessidades contribui para aumentar capacidade exploratoria e de aprendizagem face

aos fatores ambientais & sua volta®334,

A funcdo imune é outro ponto profundamente afetado deixando a criangca mais vulneravel.
A falta de forca muscular ao nivel dos musculos respiratorios ird condicionar o reflexo da
tosse e consequentemente aumentar a suscetibilidade a infecdes respiratorias. Com uma
capacidade de cicatrizacdo deficiente, a recuperacdo de cirurgias também se torna mais
desafiante e prolonga o tempo de internamento. Todas estas consequéncias verificam-se,

n&o s6 em criangas com défice de massa magra, como de massa gorda®34354,

Tanto adultos como criangas com PC podem desenvolver complicagdes metabdlicas que
acarretam um maior risco de doenca cardiovascular consequéncia da falta de atividade
fisica e excesso de gordura localizada na regido abdominal. O excesso de peso e a
obesidade central relacionam-se diretamente com uma pior capacidade
cardiorrespiratdria, maior risco de dislipidemia e pressao arterial elevada. Além disso, a
medicacdo com antiepiléticos também se relaciona com obesidade, dislipidemia e
hiperinsulinemia. Apesar de excesso de peso e obesidade ndo estarem bem definidos na
populagéo das criangas com PC, um estudo publicado em 2020 verificou que o IMC acima
do percentil 75 (encontrado em 10,8% das criangas da amostra) se associou positivamente
a insulinorresisténcia e hiperinsulinemia e que a severidade da PC e presenca de

deficiéncia em vitamina D se relacionava com hipertrigliceridemia®.
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Por fim, o estado nutricional € um bom indicador de prognostico de sobrevivéncia nas
criangas com PC uma vez que, em todos os niveis de severidade da doenga, se verifica
que criancas malnutridas tém um maior risco de mortalidade®°. Para além disso, uma
intervencao nutricional adequada promove o aumento de peso e melhora o crescimento
linear, globalmente melhorando a qualidade da familia e da propria. Monitorizar o estado

nutricional é imprescindivel®.

2.2.2 Problemas alimentares e nutricionais

Além de limitacGes motoras para sentar, levantar, andar, manipular objetos e falar,
as criangcas com PC podem apresentar distarbios que afetam a funcéo oral, a tolerancia
gastrointestinal e outras questdes implicadas no ato de se alimentar®. A preparagio das
refeicOes, a colocacéo e transporte da refeicdo desde o prato/copo até a boca, a interacao
crianca-cuidador (pressdo para comer, praticas de alimentacdo restritiva) e o0s
comportamentos da crianca (capacidade de se auto alimentar, por exemplo) sdo algumas
dessas praticas®. A prevaléncia das dificuldades alimentares e nutricionais ¢ dificil de
avaliar e depende muito das definicdes e métodos adotados*°. Estima-se que variem entre
30% e 99% e estdo, tal como o crescimento, associadas positivamente a severidade do
comprometimento motor®2°5->_ A principal consequéncia das dificuldades alimentares é

a malnutricéo e os consequentes problemas de crescimento e desenvolvimento®8,

2.2.2.1 Disfuncdo oromotora — disfagia

O processo da degluticdo é altamente complexo e envolve um conjunto de masculos da
cavidade oral, laringe e esofago, sendo que mais de 30 nervos e musculos estdo
envolvidos nas atividades reflexas e voluntarias durante a mastigacéo e degluticdo. Apds
colocacdo na cavidade oral, os alimentos devem ser mastigados até a formagdo de um
bolo alimentar e transportados para a faringe a custa dos movimentos da lingua. No caso
dos fluidos, ha necessidade de os conter e posicionar na cavidade oral e seguidamente
propulsiona-los para tras em direcdo a faringe. Durante a fase inicial da degluticdo, o
encerramento dos labios assegura que o bolo alimentar permanece na cavidade oral,
enquanto os movimentos circulares da lingua, em coordenacdo com os da mandibula,
processam os alimentos solidos. Esta fase é essencialmente voluntéria e envolve os labios,

os dentes, os musculos mastigatorios e a lingua. De seguida, da-se a estimulacao no nervo
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laringeal superior e inicia-se a fase reflexiva da degluticdo®. A disfagia orofaringea é
caracterizada por problemas que podem afetar qualquer uma das fases da degluticdo
mencionadas®®. Esses problemas incluem capacidade reduzida de cerrar os labios,
alteracdes no funcionamento da lingua, reflexo de mordedura exagerado, atraso no inicio
da fase de degluticdo, motilidade faringea reduzida e pobre controlo da baba?l. A
prevaléncia de disfagia em criangas com PC tem sido explorada em varios estudos e,
apesar do método de diagnostico ndao ser semelhante em todos eles, estima-se que seja
entre 50% e 90%°%°557%0 Nas criancas cuja severidade do comprometimento motor e
neuroldgico seja maior, o risco para apresentar disfagia é tendencialmente maior>>". A
disfagia deriva de vérias situacdes, nomeadamente disfungdes oromotoras, anormalidades
anatémicas (por exemplo, fenda palatina), maturacdo neuroldgica anormal, prejuizo
sensorial oral e distirbios da motilidade esofagica®’. Também reflete um distirbio no
sistema nervoso central no qual o tdnus passivo € variavel (hipertonia comum na PC
espéstica), o tdnus ativo é normal ou discretamente diminuido e os reflexos primitivos
podem ser fortes e persistentes?’. A severidade da disfagia pode aumentar pela presenca
RGE®. Os cuidadores frequentemente reportam disttrbios no movimento de succéo,
dificuldade em amamentar, problemas com a introducdo dos alimentos solidos,
engasgamento e tosse associados a alimentacdo, mesmo ainda antes do diagnostico da
propria PC ser efetuado®. Existem algumas questdes que podem ser colocadas aos
cuidadores de forma a avaliar se a crianca com PC podera sofrer de disfagia®'. Segundo
JC Arvedson e col. essas questfes sdo (1) Quanto tempo demora a alimentar a crianca
com PC?; (2) As refeicOes sdo stressantes para a criangca e para os cuidadores?; (3) A
crianga estd a aumentar de peso adequadamente? E (4) Existem sinais que possam indicar
problemas respiratorios? Segundo o0s autores, existem sinais de alerta se a refeicdo durar
mais de 30 minutos, se a refeigdo é stressante para crianca e/ou cuidadores, se 0 peso da
crianga ndo aumenta ha mais de 2 ou 3 meses e se existe um congestionamento das vias
respiratorias durante a refeicdo?'. Os profissionais de satide ndo devem depender do alerta
dos cuidadores para avaliar a existéncia de problemas alimentares e diagnosticar disfagia.
Uma investigagdo proativa deste quadro é justificada®. A avaliacdo instrumental do
processo de degluticdo inclui métodos como a Videofluoroscopia da Degluticdo
(Videofluoroscopic Swallow Study), que permite a visualizacdo dindmica das varias fases
(oral, faringeal e esofagica), e a Avaliacdo Endoscépica Fléxivel da Degluticao (Flexible

Endoscopic Evaluation of Swallowing) que se centra na visualizagéo da fase faringeal da
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degluticdo?!. Existem varios métodos de diagnostico, mas ainda nenhum que permita uma
avaliacdo global. Até a data, existem métodos como o Schedule for Oral Motor
Assessment (SOMA) e o Dysfagia Disorder Survey (DDS). O SOMA ¢ especialmente
usado para testar a existéncia de uma disfuncéo na fase oral e para criancas com PC de
idades compreendidas entre 0os 10 e 0s 42 meses de idade. Por outro lado, o DDS é uma
ferramenta que avalia os sinais clinicos dos varios problemas que podem surgir nas varias
fases de degluticdo e adequa-se a criangas entre os 3 e 0s 13 anos de idade®!. A observagéo
do momento da refei¢cdo € um método ndo invasivo para a crianca e € facil de realizar. A
estratégia de tratamento a adotar dependera da identificacdo das causas da disfagia®. E
provavel que tanto deficiéncias motoras como sensoriais estejam presentes, embora nem
sempre na mesma proporc¢do. As criangas com distdrbios maioritariamente sensoriais
poderdo manter os alimentos debaixo da lingua e evitar engolir. Se vomitarem, é provavel
que o facam apenas com algumas texturas e geralmente colocam objetos ou os proprios
dedos na boca. Em contraste, criangas com disturbios maioritariamente motores poderao
ter dificuldade em manter e manipular os alimentos na cavidade oral e, por isso, estes

tendem a cair para fora e ¢ menos provavel que texturas especificas estimulem o vomito?.

A disfagia relaciona-se com um baixo peso para a altura da crianca com PC e também
prejuizo ao nivel do crescimento motor®”. Um estudo de coorte de 2019 verificou que as
criancas com disfagia apresentavam valores antropomeétricos tendencialmente menores
do que as criangas com PC, mas que ndo apresentavam disfagia*®. Para além disso,
aumenta o risco de aspiracdo da qual resultam infecBes do trato respiratorio e doenca
pulmonar cronica®’. A aspiracio derivada da disfagia apresenta-se frequentemente por
tosse ou engasgamento associado a alimentaco®. Distlrbios orais do foro sensitomotor
resultam num controlo da baba reduzido. O ato de babar define-se como a perda
involuntaria de saliva pela cavidade oral para o exterior devido a uma incapacidade de
cerrar completamente os labios. Este é um dos fatores que pode contribuir igualmente
para a desidratacdo da crianca com PC®. Problemas com a ingestdo de liquidos sdo
bastante comuns e, geralmente, associam-se ao atraso no inicio da fase de degluticéo.
Pelo contrério, quando os problemas oromotores s&o mais relacionados com a motilidade
da faringe, as criangas tém mais dificuldade em tolerar alimentos espessos, granulosos ou
em puré, porque tendem a deixar residuos na faringe que podem invadir as vias
respiratorias®’. A medida que a severidade da disfagia aumenta, as criancas tendem a

consumir uma proporcao inferior de alimentos mastigaveis e toleram alimentos em
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consisténcias mais fluidas®. O tempo prolongado em cada refeicdo derivado desta

condicdo, torna-a também menos prazerosa para a crianca e para os seus cuidadores®’.

2.2.2.2 Complicacdes gastrointestinais

2.2.2.2.1 Refluxo Gastroesofagico

O RGE afeta amplamente as criangcas com PC. O RGE define-se como a passagem de
conteido gastrico para o esofago e € um evento que pode acontecer frequentemente em
todas as fases da infancia de forma assintomatica. A doenca do RGE define-se por um
RGE associado a sintomas de tal forma severos que justifique a intervencdo médica ou
entdo o aparecimento de complicagBes associadas (esofagite ou aspiragdo pulmonar)®?.
Sentir ardor na zona central do peito, regurgitacdo de alimentos ou fluidos, inflamagéo
esofagica, tosse e broncoespasmos sdo alguns dos sinais mais caracteristicos®®. As
criancas, principalmente aquelas com maior défice cognitivo, poderdo ndo conseguir
expressar ou verbalizar os sintomas tipicos do RGE. A irritabilidade, o choro, a recusa
alimentar e arqueamento das costas poderdo ser alguns sinais expressos em criangas mais

novas®,

Uma comissdo do Nacional Institute for Health and Care Excellence (NICE) publicou
em 2015 uma guideline para reconhecimento, diagndstico e tratamento do RGE em
criancas. Esta refere que o diagnostico de RGE nas criangas com problemas neurolégicos
falha, muitas vezes, em reconhecer outras complicaces distintas que podem coexistir
com o RGE que, em combinacdo, sdo responsaveis por problemas alimentares
complicados. Por exemplo, uma crianga com PC bastante severa pode, além de depender
de nutri¢do artificial por sonda, apresentar obstipacdo e vomitos frequentes, sofrer de
escoliose e disfagia das quais resulta um risco de pneumonia por aspiragdo muito
aumentado. Algo que também poderia unicamente ser uma consequéncia de RGE®2.
Além de haver maior risco de aspiracdo, 0 RGE também causa, muitas vezes, erosdo

dentéaria®.

Os episddios de aspiracao sdo acompanhados, muitas vezes, por regurgitacao do contetido
gastrico e emese, que resulta em perdas nutricionais nestas criangas. A esofagite,
possivelmente concomitante, podera levar a recusa alimentar e contribuir para mais
caréncias nutricionais®. Num estudo com 40 criangcas com PC verificou que 40%

apresentava sintomas gastrointestinais de RGE®. De facto, estas criangas reinem uma
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variedade de fatores que tornam o RGE mais prevalente, nomeadamente aqueles que
contribuem para motilidade gastrointestinal alterada e presséo intra-abdominal®?. Vérios
estudos confirmam as elevadas prevaléncias desta condicdo na PC pediatrica® .

O tratamento do RGE envolve uma combinacdo de abordagens conservativas (ex:
modificacbes do estilo de vida e alimentacdo), farmacolOgicas e, apesar de menos
frequente, cirrgicas®*. O RGE deve ser tratado com farmacos inibidores da bomba de
protdes ou bloqueadores de H>. Em alguns casos poder-se-a justificar o uso de
procinéticos. Em criancas com um quadro muito severo e irresponsivo a terapia
farmacoldgica e com elevado risco de pneumonia por aspiragdo, a intervencéo cirdrgica

pode ser necessaria®%4,

2.2.2.2.2 Obstipagao

A prevaléncia estimada de obstipacdo em criancas com PC encontra-se entre 26% a 74%,
dependendo da definicdo®%%7%8 Para estas criancas, ndo existe nenhuma definicio
globalmente aceite, porque alguns dos critérios usados para criangas sem
comprometimento neurolégico ndo se podem extrapolar para criangas com PC,
nomeadamente a incontinéncia fecal pelo uso frequente de fralda®®. Propde-se que se
diagnostique com 2 ou mais sintomas dos seguintes: (1) Duas ou menos defecacdes por
semana; (2) Dor abdominal associada ao peristaltismo intestinal; (3) Presenca de uma
grande massa fecal no exame abdominal de apalpagdo®. Além dos sintomas acima
mencionados, a North American Society for Pediatric Gastroenterology, Hepatology and

Nutrition recomenda a realizaco de um exame digital retal pelo menos 1 vez’®.

Nestas criangas, cré-se que a obstipacdo resulta de fatores neuroldgicos e fatores
relacionados com o estilo de vida® %, O sistema nervoso entérico coordena a motilidade
intestinal e consiste numa rede integrada de neuronios cujas a¢es sdo modeladas por
estimulos do sistema nervoso central. Assim, criangas com problemas neurologicos terdo,
muito provavelmente, problemas de motilidade intestinal que se refletem num transito
intestinal prolongado, atraso no esvaziamento gastrico e obstipagdo crénica®. Para além
disso, todo o processo que envolve a defecagdo exige uma ampla coordenagcdo muscular
voluntaria que pode estar comprometida nestas criangas com problemas de aprendizagem.
Aliado a dismotilidade, a hipotonia, imobilidade e deformidades dsseas sdo fatores que

vao exacerbar o quadro de obstipagdo e de incontinéncia®® "2, Alguma da medicac&o

18



prescrita a estas criancas também pode estar na causa desta condi¢do. Exemplos disso sdo
o diazepam; glicopirrolato, cloridrato de triexifenidil ou narcéticos®®’. O quadro de
obstipacdo também se associa a uma sensacao de saciedade precoce e uma consequente
diminuicdo da ingestdo alimentar que € um dos fatores mais relevantes no quadro de

desnutricdo na PC, como ja mencionado’.

A nivel da ingestdo nutricional, verifica-se que as criancas com obstipacdo apresentam
um consumo de fibra e agua significativamente baixo®’%. Parte do motivo para o aporte
insuficiente de fibra podera ser o consumo mais frequente de alimentos de consisténcia
mais macia e um consumo insuficiente de legumes e fruta®® 37, Um estudo de Veugelers
e col.,, em que mais de metade da amostra apresentava obstipagdo, verificou que a
prevaléncia era maior em criangas com PC mais severa e naquelas com medicacdo com
efeitos secundarios obstipantes, algo ja encontrado noutros estudos®". Os resultados nio
foram concordantes com um estudo mais recente de 2020, embora neste a polimedicacédo
teve como consequéncia fezes mais rijas’. Verificou-se igualmente que o consumo de
fibra e de 4gua foi maior em criangas com gastrostomia do que aquelas com alimentagédo
por via oral. Apesar do aumento do consumo de fibra dietética ter impacto na frequéncia

e consisténcia das fezes, ndo parece ser a solucéo para a obstipagao nestas criancas’®.

2.2.2.3 Défices nutricionais

2.2.2.3.1 Macro e micronutrientes

Um consumo alimentar inadequado é um dos fatores mais preponderantes no estado
nutricional e no crescimento das criangas com PC. Estas tendem a consumir um aporte
calérico e de macro e micronutrientes reduzido face as necessidades*®’’. A nivel de
distribuicdo em macronutrientes, os estudos demonstram um maior consumo de calorias
provenientes de lipidos e, muitas vezes, insuficiente em glicidos e proteina*>"3787, No
estudo de Caramico-Favero e col. o aporte energético, além de baixo, associou-se a
presenca de disfagia. Verificou-se também um consumo energético de 120% em 50% das
criancas. Neste, o aporte de fibra dietética também foi explorado, relevando-se
insuficiente em 57,5%°%°. A quantidade necessaria de cada macronutriente depende, no
sO das necessidades energéticas da crianga com PC, como dos seus habitos alimentares e,
por isso, existem varios motivos para o balanco entre glicidos, proteina e lipidos ndo ser

adequado.
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Garantir o aporte de micronutrientes como vitaminas, minerais e elementos vestigiais
também é muito importante. Sdo elementos que participam em inimeras vias metabdlicas
e a sua caréncia acarreta problemas ao nivel da cognicdo, comportamento e interacao,
desenvolvimento e qualidade de vida®®. Por ingerirem uma dieta pouco diversificada, as
criangas com PC possuem risco aumentado de desenvolver este tipo de caréncias®®. Além
disso, o aporte energético insuficiente também e um fator responsavel pelas deficiéncias
encontradas em micronutrientes®. Verifica-se que criangas com PC mais severa
apresentam deficiéncias de micronutrientes mais marcadas e uma funcdo imune mais
debilitada’”®. Ferro, zinco, fosforo, calcio, magnésio, cobre, acidos gordos essenciais e
vitaminas do complexo B, A, C, D e E sdo deficitarias*®4%7381-8 Ag deficiéncias mais
severas associaram-se significativamente a presenca de quadriplegia®’. Existem dados
que indicam uma maior probabilidade de criangas com PC desenvolverem caréncia em
vitamina D e fatores ndo nutricionais podem estar na sua origem, como a baixa exposi¢ao
solar. A presenca de anemia relaciona-se, ndo s6 com a baixa ingestao dietética, como de
uma capacidade de absorcdo de ferro reduzida nestas criancas®!. No estudo de Hillesund
e col. investigou o estado em micronutrientes de 36 criancas com PC dos 1,5-17 anos de
idade e concluiu que as caréncias se verificavam tanto nas criancas sem suplementacao,
como nas que a faziam. Nas que realizavam suplementacdo, apesar dos valores médios
serem mais altos, ainda assim eram insuficientes®®. Também no estudo de Kalra e col.
salienta-se que o consumo dietético das DRI de vitaminas e minerais pode ndo ser
suficiente para fazer face as necessidades aumentadas destas criangas®. Uma revisio
salienta que a deficiéncia em ferro e quadros de anemia sdo uma complicagdes frequentes
na PC’’. Para além disso, a deficiéncia em selénio também pode associar-se a nutri¢io
artificial por sonda de longa duracgdo, porque os produtos disponiveis ndo tém, muitas
vezes, a dose adequada deste elemento. Esta caréncia tem como manifestagdes clinicas o
escurecimento do cabelo, microcitemia, branqueamento das unhas e disfungdo cardiaca.
No caso das criangas também terem um diagndstico de epilepsia, a caréncia de carnitina
também € observavel com maior prevaléncia devido a terapéutica com mdaltiplos
antiepiléticos, comprometimento neurolégico e baixo consumo de carne e produtos
lacteos®. Para avaliar a deficiéncia em micronutrientes, a avaliacdo serolégica pode

também ser necessaria, apesar de poder ser desconfortavel para a crianga®.
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2.2.2.3.2 Desidratacao e baixo controlo da baba

A agua é essencial em varios processos fisiologicos incluindo reagdes bioguimicas,
metabolismo, transporte de substratos através das membranas celulares, regulacdo da
temperatura corporal e funcéo circulatoria®. O “’rurnover’’ que o organismo tem de agua
e eletrdlitos muda constantemente devido as perdas pelos pulmdes, pele e rins e aos
ganhos pela ingestao de alimentos e fluidos. Existem varios métodos para avaliar o estado
de hidratagdo, como a diluicdo de isétopos estaveis, espetroscopia de bioimpedancia
bioelétrica, alteracdes na massa corporal e pardmetros hematoldgicos e urinarios®4. Tem-
se vindo a estudar alguns parametros salivares como potenciais marcadores do estado de
hidratacdo. A taxa de fluxo de saliva reduzida e 0 aumento da osmolaridade da mesma
tem-se mostrado Util na identificacdo da desidratacdo, principalmente quando ndo se
justificam grandes perdas de fluidos corporais por falta de atividade fisica, por exemplo.
Estes dois parametros foram relacionados fortemente com a osmolaridade do plasma e
também da urina, que ja sdo aceites como indices de hidratacio®. As criancas com
comprometimento neuroldgico sdo mais suscetiveis a desidratacdo®®. Avaliar o fluxo
salivar pode ser uma forma ndo invasiva e Util de avaliar o estado de hidratacdo e prever
possiveis problemas associados®. Para além disso, as criancas com PC também tém um
pobre controlo da saliva, tendendo a babar em varios graus de severidade®®. Alguns
autores reportam uma prevaléncia de 10% a 58% do que diz respeito a perda de saliva
excessiva e involuntaria e € um fendmeno designado por sialorreia®’. Em criancas a partir
dos 4 anos, a sialorreia j& ndo é um comportamento expectavel e, por isso, & mais
prevalente em criancas com problemas neuroldgicos que incluam incoordenacao
neuromuscular da degluticdo e deficiéncia intelectual®’. Nestas criancas, a existéncia de
sialorreia ndo se deve a producdo excessiva de saliva, mas sim devido a disfungdes na
fase oral da degluticdo, dificuldade em cerrar os labios, movimentos da lingua excessivos
e descoordenados, percecdes sensoriais alteradas, postura da cabeca e pescoco incorreta
e reduzida frequéncia de momentos de degluticdo por quadros de disfagia®®. O ato de
babar pode ser anterior ou posterior, sendo que o posterior aumenta o risco de aspiragio®.
Além da desidratagéo, esta condi¢do associada também apresenta outros efeitos adversos
como risco de rejeigdo social, roupa constantemente humida, odor desagradavel, pele na
zona da face lacerada e irritada, infegOes bocais e aumento do risco de danificar

dispositivos eletronicos que sejam necessarios estar perto da crianga®. O tratamento desta
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condicdo necessita de uma equipa multidisciplinar e as varias intervencgdes que podem ser
cirargicas, farmacoldgicas, com recurso a toxina botulinica, terapias orosensoriais, fisicas
e comportamentais®®. Existe evidencia que criangas que necessitem de consumir os
liquidos espessados pelo facto de apresentarem disfagia possam ndo alcangar, mesmo
dessa forma, a quantidade necessaria de agua para garantir um bom estado de hidratacéo.
Por esse motivo, deve haver uma monitorizagdo apertada®. Alguns sintomas observaveis
de desidratagdo que permitem uma intervencdo precoce sdo vomitos, diarreia, febre,
aporte oral reduzido, reduzido volume urinério, estado de letargia aumentado e, em

situagBes mais graves, choque hipovolémico®.

2.3 Intervencdo do nutricionista na paralisia cerebral pediatrica
Uma proporcao significativa de criancas com PC é desnutrida. O quadro de malnutricao

foi outrora considerado como fazendo parte da doenca e aceite como sendo uma
consequéncia irremediavel e inevitavel. Este refletia-se em atrasos no crescimento linear,
reduzida quantidade de massa magra e baixas reservas de gordura, como abordado no
capitulo anterior. Nas Ultimas décadas, tem-se percebido que avaliar e melhorar os
problemas alimentares destas criangas diminuiu as taxas de hospitalizagdo, melhora a
qualidade de vida e o estado nutricional das mesmas®. O objetivo dos tratamentos e
intervencdes direcionados a criangas com PC ndo é a cura, mas sim a melhoria da
funcionalidade e capacidade e manutencdo da salude em termos de locomocao,
desenvolvimento cognitivo, interagdo social e independéncia. A intervencdo
multidisciplinar visa uma abordagem global e ndo direcionada a sintomas isolados®.
Assim, restaurar o crescimento linear, estabilizar o peso, reduzir irritabilidade e
espasticidade, melhorar a cicatrizacdo e circulacdo periférica, reduzir a necessidade de
hospitalizacdo, aumentar a participacdo social e melhorar a qualidade de vida sdo

objetivos a aspirar®®,

2.3.1 Avaliacéo do estado nutricional

Os profissionais de satude devem comecar por fazer uma revisdo da historia clinica da
crianga com PC e procurar obter informagdes relacionadas com o nivel de atividade,
presenca de comorbilidades (gastrointestinais, problemas respiratorios, presenca de
contraturas, escolioses), utilizacdo de medicacdo que possa afetar o estado nutricional e
histdria alimentar®. A avaliagdo nutricional e a gestdo da alimentagio da crianca com PC

é dificil, uma vez que nédo existe um guia claro de quais os requisitos e marcadores do
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estado nutricional que devem ser utilizados®®. E importante que os métodos utilizados
sejam exequiveis, eficientes, pouco dispendiosos e ndo stressantes para a crianca e
cuidadores. As medicdes devem ser realizadas repetidamente para prevenir diagnésticos
incorretos, assim como uma intervencao nutricional demasiado precoce que leve a crianga
a ganhar ou a perder mais peso do que necessario®®. A melhor forma de identificar a
malnutricdo nas criangas com PC ainda é matéria de debate. A ESPGHAN refere que
existem diversos métodos para a avaliagdo do estado nutricional, incluindo a avaliagdo
antropomeétrica, a avaliacdo da composicao corporal, da densidade mineral 6ssea e analise

de parametros laboratoriais®.

Dentro da avaliagdo antropomeétrica, o peso e a altura sdo dois parametros importantes,
ainda que n3o devam ser utilizados de forma isolada*®®®. A crianca podera apresentar
baixo peso e ndo se encontrar realmente desnutrida. Nestes casos, este parametro fara uma
chamada de atengdo para uma avaliagdo mais detalhada®. Utilizando apenas estes
parametros antropométricos poder-se-a sobrestimar a presenca de desnutri¢do e iniciar
uma intervencdo dietética que coloque a crianca em risco de malnutricdo por excesso

(excesso de peso ou obesidade)®.

A utilizacdo do peso e altura para o calculo do indice de massa corporal (IMC) ou para
utilizacdo da relacdo peso-para-altura ndo permite uma avaliacdo sensivel do estado
nutricional, visto que as criancas com PC apresentam uma composicdo corporal e um
perfil de crescimento alterado face aos seus pares. Estes dois métodos apresentam também
limitacbes derivadas da amplificacdo do erro nas medi¢fes de peso e altura,
nomeadamente quando sdo feitas estimativas, e presenca de macro ou microcefalia®%.
O estudo de Samson-Fang e Stevenson verificou que a relacdo peso para altura era ma
preditora do estado nutricional e que falhou em identificar deficiéncias severas de
reservas adiposas em 45% das criancas contempladas no estudo. Os autores também
referem que um baixo IMC ou peso-para-altura ndo indica necessariamente deficiéncia
massa gorda, mas também deficiéncia de massa magra concomitantemente com massa
gorda elevada. Neste estudo também se verificou que a PCT abaixo do centil 10
identificou a desnutricdo em 96% das criangas, comprovando a importancia de avaliar a
composicao corporal que quantifique a massa gorda e massa magra da crianga com PC®,
Um estudo de 2020, que avaliou a presenca de excesso de peso e obesidade de uma

amostra de 65 criancas com PC concluiu que o IMC acima do percentil 75 em curvas de
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referéncia (curvas de Brooks) se relacionou com maior insulinorresisténcia sugerindo que

podera ser um cut-off para considerar a existéncia de risco cardiometabélico®.

Exprimir os parametros de crescimento por z-scores permite comparagdes numericas
diretas e representa uma vantagem face a avaliagdo por trajetdrias nas tabelas de percentil,
especialmente quando a crianca se encontra muito distante das trajetorias padrdo. Na
crianca que estiver sempre abaixo do percentil 3, dificilmente se consegue verificar
melhorias entre visitas clinicas porque, principalmente na PC, a crianca continuara abaixo
do percentil 3. Por outro lado, se a crianca tiver o z-score de -3,19 na ultima visita e, numa

nova visita, apresentar -2,98, podemos verificar uma melhoria neste parametro®3,

O SGA (Subjective Global Assessment), um questionario especifico para avaliar o estado
nutricional, no passado ndo foi considerado como uma boa ferramenta para se aplicar
nesta populagdo’. Mais recentemente, estudos validaram a utilizago desta ferramenta na
sua versdo pediatrica para identificar a malnutri¢cdo nas criancas com PC e verificaram
que era, inclusive, mais eficaz que os métodos antropométricos e de avaliacdo da
composicdo corporal. Assim, esta ferramenta multidimensional poder ser utilizada para
categorizar a malnutri¢do nesta populag&o®. O grupo de trabalho da ESPGHAN sugere a
combina¢do de medigdes e sinais que funcionam como ‘’chamadas de aten¢do’’ para a
identificacdo da desnutricdo nestas criangas, ainda que ainda que ndo tenham sido
validados®. E necessario um dos seguintes sinais: sinais fisicos de desnutricdo (como
Ulceras de pressdo e baixa circulacdo periférica); Z-score de peso para a idade <-2;
espessura da PCT abaixo do décimo centil para idade e sexo; PB ou area muscular
braquial abaixo do décimo percentil; peso estagnado e dificuldade em recuperar. Para
avaliar os parametros propostos pela ESPGHAN ¢é necessario um especialista treinado e

equipamento disponivel para o efeito®®.

Em 2019, Kristie Bell e col. desenvolveram uma ferramenta para rastrear as dificuldades
alimentares e a desnutri¢cdo nas criangcas com PC que apresentou alta sensibilidade e alta
especificidade para os dois objetivos?®. As quatro perguntas colocadas no questionario
sdo simples e podem ser preenchidas de forma autdnoma pelos cuidadores, pela crianca
com PC e pelos profissionais de salde. As perguntas propostas na versdo final do
questionario sdo: ‘’Pensa que a crianga tem baixo peso?’’; “’A crianga tem problemas em
aumentar de peso?’’; “’Classifique, de uma escala de 0-10, de que forma pensa que a

crianga tem problemas em comer comparado(a) com outras criangas da sua idade’’;
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“’Classifique, de uma escala de 0-10, de que forma pensa que a crianca tem problemas
em beber comparado(a) com outras criancas da sua idade’’. Conforme a resposta a cada
pergunta é atribuido uma pontuacao que indica se € necessario fazer uma avaliagdo mais
aprofundada dos problemas alimentares/degluticio e do estado nutricional®®. Outro
estudo de 2019 propde a avaliacdo continua da perda de peso, das perdas nutricionais
aumentadas, do aumento das necessidades nutricionais, da baixa ingestdo alimentar e
comorbilidades associadas de alto risco como critérios base para identificar criangas com

risco de malnutrigio®®.

Em suma, nenhum método € perfeito para avaliar o crescimento e o estado nutricional de
forma isolada, especialmente nas criangas com problemas neurolégicos. Nestas, qualquer

medic&o se torna, de certa forma, mais desafiante®®.

2.3.1.1 Avaliacdo antropométrica nas criancas com paralisia cerebral

2.3.1.1.1 Peso

A avaliacdo do peso pode ser dificil de realizar e existem varios métodos para o efeito.
Deve utilizar-se 0 mesmo método de forma recorrente para que os resultados possam ser
comparaveis longitudinalmente®. Sempre que possivel, a avaliacio do peso deve ser
realizada com recurso a uma balanca digital®. Existem varias balancas que podem ser
mais adequadas para criangas com PC, nomeadamente as balancas para cadeiras de rodas,
as que possibilitam pesagem na posi¢éo de sentado ou as com guindaste em que a crianga
é pesada em suspenso®. Caso ndo existam estes recursos e a crianca esteja impossibilitada
de ficar de pé, a pesagem podera ser realizada com a crianca ao colo do cuidador, e
posteriormente, ser subtraido o peso do cuidador®. Para realizar a avaliagio do peso, a

crianga deve estar com o minimo de roupa possivel®.

2.3.1.1.2 Estatura

A avaliacdo antropométrica da estatura da crianga com PC é muito importante para avaliar
0 crescimento, desenvolvimento e estado nutricional. Para além disso, também & um
parametro utilizado para calcular a area corporal necessaria a prescricdo da dosagem de
certos medicamentos®. Em criangas que se conseguem manter de pé ou em decubito
dorsal, a estatura pode ser medida com recurso a um estadiometro ou uma craveira

aplicando o método utilizado em criangcas sem comprometimento neurologico. Pela
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presenca de contraturas articulares, espasticidade ou escoliose, nem sempre é possivel
fazé-lo da forma convencional e medicdes alternativas serdo necessarias®2. Os métodos
alternativos recorrem a medicao de outros segmentos corporais, nomeadamente a altura
do joelho, o comprimento da tibia e 0 comprimento da ulna que sdo, posteriormente,
colocados em equacdes para estimativa da estatura da crianga®®. Chumlea e col., em 1994,
desenvolveram equagdes utilizando a medicdo da altura do joelho para estimar a estatura
de populagdes com distlrbios de mobilidade e consoante a idade (6 anos aos 18 anos e
dos 18 anos aos 60 anos) e etnia (caucasiana e negra)®’. Na tentativa de adaptar a
populacdo das criangas com PC, Stevenson desenvolveu novas equacfes utilizando os
varios segmentos corporais mencionados®. No seu artigo, refere passo a passo como
realizar as medicOes e como aplicar posteriormente as equacgdes. No entanto, mesmo estas
equacOes apresentam limitacfes no sentido de ndo considerarem o nivel de severidade
motora e foram excluidos os individuos com escoliose ou contraturas, significando que
as criancas contempladas no estudo eram mais novas e com PC menos severa®. Outra
equacdo que pode ser utilizada é a equacdo de Gauld, desenvolvida com uma amostra
ampla de criancas australianas saudaveis e validada num pequeno grupo com distrofia
muscular de Duchenne. Para a utilizacdo desta equacédo, apesar de se poder utilizar os
outros segmentos corporais ja mencionados, o comprimento da ulna é o segmento
corporal mais adequado e, em caso de hemiplegia, medido no lado menos afetado do
corpo®. Um estudo que avaliou a eficacia das trés equacdes acima mencionadas na
estimativa da estatura em comparacdo com o método convencional concluiu que, em
criangas com PC, a altura do joelho utilizando a equacdo de Stevenson ou de Gauld é o
método com menos erro associado em criangas com menos de 12 anos. Caso o nivel de
GMFCS seja entre 1V-V, a equagio de Gauld apresenta menos viés®. Adicionalmente,
uma revisao de 2020 confirma que a utilizagdo dos segmentos corporais e das equagoes
acima mencionadas sdo mais fiaveis em criangas com PC de menor grau de severidade e
que, em criangas com PC mais severa, onde o método de Kihara e col. pode ser mais
indicado'®. Estes autores utilizaram equacdes criadas pela medicio direta dos varios
segmentos corporais continuos até perfazer a altura total com a justificacdo que as
criangas com PC apresentam segmentos corporais menores que os pares. Para aplicar
estas equacdes japonesas € necessario medir o comprimento da tibial®. A ESPGHAN
recomenda que a medicdo da altura do joelho, ou 0 comprimento da tibia, seja realizada

rotineiramente quando o método convencional ndo pode ser aplicado®.
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2.3.1.2 Avaliacdo da composicao corporal das criancas com paralisia

cerebral

A composicdo corporal pode ser avaliada por métodos diretos e indiretos. Exemplos de
métodos diretos serdo a técnica de diluicdo do deutério e absorciometria radioldgica de
dupla energia; e os métodos indiretos sdo as medi¢Ges antropométricas e bioimpedancia
elétrica (BIA). O método da absorciometria radiologica de dupla energia tem a vantagem
de avaliar alteracdes da composicao corporal tipicas das criangcas com PC, tais como o
aumento da totalidade de agua corporal, diminuicdo da massa isenta em gordura e
diminuicdo da densidade mineral éssea sendo, por isso, um método de referéncia. Devido
a presenta de escolioses, contraturas articulares e problemas de posicionamento, existem
ainda assim alguns desafios nesta populacio®. Os métodos diretos sdo substancialmente
mais dispendiosos e restringem-se a investigacdo ao invés de serem aplicados
rotineiramente na prética clinica. Por outro lado, os métodos indiretos permitem realizar

esta avaliacdo de forma mais pratica“C.

2.3.1.2.1 Massa gorda

A avaliacdo por meio de pregas cutdneas ¢ um método fidedigno e reproduzivel na
avaliacdo da gordura subcutanea, particularmente a PCT e a prega cutanea subscapular
(PCSE). Os valores medidos podem ser aplicados em varias equagdes para célculo da
massa gorda total, nomeadamente na equacdo de Slaughter em criancas sem
comprometimento neuroldgico® %1% Nas criancas com PC, a PCT geralmente
subestima a quantidade de massa gorda, visto que a distribuicdo corporal da gordura esta
alterada. Na sua maioria, as reservas adiposas localizam-se maioritariamente na zona
abdominal e as pregas cutaneas fazem uma avaliacdo somente da gordura periférica®.
Para contornar esta limitacdo, Gurka e col. desenvolveram uma equacgdo com coeficientes
de correcéo para 0 sexo, etnia, tamanho, estado pubertario e nivel de GMFCS. Esta pode
ser uma forma de prever o total de gordura corporal que a crianca apresenta,
especialmente se tiver alguma mobilidade33 1%, Esta equagio apresenta algumas
limitacOes derivadas do estudo apresentar uma amostra homogénea e sem outras
comorbilidades associadas a PC, podendo ndo ser adequada para criangas com um
comprometimento neurologico mais severo'®®. Embora para a populagdo brasileira,

Neves e col. desenvolveram uma equacgdo em que 0s parametros antropométricos foram
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medidos em ambos os lados do corpo das criancas com PC. Neste estudo, concluiram que
€ uma equacao com potencial para ser aplicada em diferentes grupos de criangas com esta

condigao!®.

Num estudo de 2011, Riecken valida a BIA para avaliagdo da composic¢éo corporal e
desaconselha a medigdo de pregas cutdneas em criangas com comprometimento
neuroldgico severo. Os autores referem que os resultados foram inesperados, uma vez
que este método € influenciado por inimeros fatores como a simetria da posicao corporal,
estado de hidratacdo, consumo de alimentos e bebidas, temperatura do espaco e
temperatura corporal, tdnus muscular e atividade fisica recente!®*. A vantagem, segundo
os autores, da utilizacdo da BIA é avaliar a composi¢do corporal com mais precisdo
independentemente da distribuicdo corporal de gordura. Além disso, € um método que
contempla a gordura intrabdominal ao contrario do que acontece com as pregas cutaneas.
De forma a adaptar-se a populacdo com PC, os autores avaliaram a totalidade de agua
corporal aplicando uma equacdo na BIA que, ao invés da estatura, contemplava a medicéao
do comprimento da tibia. A ESPGHAN recomenda que a afericdo da massa gorda deva
contemplar a medicdo da espessura das pregas cutaneas como um componente da
avaliacdo de rotina nestas criancas®®. Apesar das equagOes subestimarem
sistematicamente a massa gorda nas criangcas com PC, a medicacdo da PCT e da PCSE é
relativamente facil de aplicar na prética clinica e realizar posteriormente o calculo com a
equacdo de Gurka. Também expectavel que os z-scores destas pregas sejam menores que

os das restantes criangas sem PC38,

2.3.1.2.2 Massa magra

O organismo quando esta perante uma restrigdo nutricional recorre as reservas na forma
de musculo esquelético, proteina visceral e gordura. Tal como se assume que a PCT
reflete as reservas energéticas na forma de gordura, o tamanho do musculo do braco
reflete as reservas na forma de proteina musculari®. O PMB, quando aliado a medicio
da PCT, avalia a massa muscular. Este parametro é relativamente independente do
GMFCS na avaliagdo da composigéo corporal e um estudo com 78 criangas com PC
demonstrou que o PMB ¢é mais eficaz do que o peso e altura para identificar a

malnutri¢io®+*,
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2.3.1.2.3 Interpretacao

A avaliacdo do estado nutricional, como ja mencionado acima, permite identificar as
situacbes de malnutricdo. Tabelas de crescimento especificas para a populagéo das
criangas com PC tém vindo a ser desenvolvidas ao longo do tempo a fim de verificar de
que forma o seu crescimento acompanha o que seria esperado de acordo com a sua fungéo
motor. Estas tabelas sdo descritivas e, apesar de ndo refletirem o crescimento
desejado/ideal para esta populacdo, podem ser usadas para identificar algumas
dificuldades nutricionais e metabdlicas®. As tabelas de referéncia mais conhecidas
criadas para a populacdo com PC sdo as tabelas de Brooks e col. que disponibilizam os
percentis de peso para a idade e género dos 2 aos 20 anos%’. Um estudo portugués de
2013 verificou que estas curvas seriam indicadas para determinar a melhor intervencéo e
acompanhamento no crescimento e evolucdo das criangas e adolescentes com PC por
contemplarem os diferentes niveis de gravidade motora e a forma de alimenta¢do®. No
entanto, estas tabelas apresentam alguns problemas que acrescentam viés: (1) as equacgdes
que utilizam a avaliagcdo por segmentos incluem erros; (2) as criangas utilizadas para a
criagdo das tabelas podiam estar malnutridas; (3) composic¢éo corporal alterada que limita
a utilizacdo das tabelas peso para idade e altura para a idade na interpretacao das reservas
adiposas®®. A ESPGHAN desaconselha a utilizagdo destas tabelas especificas para a

populacéo e sugere que se utilizem as tabelas/graficos padrio®.

Para classificar a percentagem de massa gorda avaliada por um dos métodos disponiveis
pode recorrer-se as categorias sugeridas por Lohman criadas com uma grande amostra de
criancas saudaveis: massa gorda baixa (< 10% para homens e <15% em mulheres), massa
gorda adequada (10-25% para homens e 16-30% em mulheres) e excesso de massa gorda
(>25% para homens e >30% em mulheres). O mesmo autor refere que >30% de MG em
rapazes e >35% de MG em raparigas indica um provavel diagnostico de obesidade. No
polo oposto, quando a percentagem de MG é <7% em rapazes e <15% em raparigas,
provavelmente terdo muito baixo peso!®®. Também estdo disponiveis as tabelas de
Frisancho que disponibilizam os percentis para avaliar a PCT em milimetros, assim como
0s percentis para a circunferéncia do braco e circunferéncia muscular do brago para

avaliar as reservas de massa muscular.
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2.3.1.3 Exame fisico

O exame fisico deve procurar sinais de desnutricdo caldrico-proteica e deficiéncias
especificas em micronutrientes®. A pele, nomeadamente a sua coloragdo, presenca de
Ulceras de pressdo e erupcles cutaneas, a distribuicdo de gordura subcutdnea, a
temperatura das extremidades, as unhas e o cabelo devem ser observados!. A palidez
pode indicar deficiéncia em ferro, assim como a distrofia do cabelo e das unhas que, além
do ferro, também indica deficiéncia de zinco e cobre em casos mais severos. Avaliar a
cavidade bocal também é importante, pois na presenca de Ulceras e sangramento da
gengiva pode indicar deficiéncias em vitamina A e vitamina C. A presenca de caries nas
criangas com PC revela a dificuldade em realizar a higiene oral e eventual RGE. A
presenca de Ulceras de pressdo e reduzida gordura subcutdnea sugerem desnutricdo
calorica-proteica®®. O exame fisico também pode identificar a causa das dificuldades
alimentares e outros fatores evidentes que contribuam para o quadro de malnutri¢do. Sdo
eles a tonicidade muscular, estabilidade do tronco e controlo da cabega, contraturas,

espasmos e movimentos anormais que condicionem a capacidade de se alimentar!t°,

2.3.1.4 Avaliacdo laboratorial

Idealmente a avaliacdo seroldgica deve ser realizada a cada 12 meses, particularmente em
criancas que necessitam de nutricdo entérica permanentemente. Deve avaliar-se:
hemograma, eletrolitos (sodio, potassio, cloro), ureia e creatinina, proteinas totais,
albumina, elementos vestigiais (cobre, selénio e zinco) vitaminas lipossolaveis (A, D, E
e K), vitamina B12, folato e minerais (calcio, magnésio, fosfato, ferro e ferritina). Nas
criangas com PC a albumina e pré-albumina costumam estar normais, uma vez que a falta
de aumento de peso se deve essencialmente ao consumo baixo de calorias. Os restantes

valores podem derivar de causas nutricionais ou ndo-nutricionais®” !,

2.3.1.5 Avaliacdo da ingestdo alimentar

A avaliacdo da ingestdo alimentar € importante para conferir se as necessidades
alimentares estdo a ser satisfeitas. E essencial verificar a via de alimentacio, a quantidade
e a qualidade da mesma, assim como a consisténcia e texturas toleradas®>*°. A ingestao

pode ser limitada pela coordenacao oral motora disfuncional, presenca de RGE, atraso no
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esvaziamento gastrico, dismotilidade intestinal e obstipacdo. Estas condi¢cdes podem-se
manifestar por sintomas como vomito, dor e desconforto associado com a ingestéo e, em
casos raros, com distonia®®. E importante também avaliar a medicagio que a crianca faz,
porque a polimedicacdo pode ter efeitos gastrointestinais adversos e condicionar a
ingestdo alimentar®?, O método mais fidedigno para avaliar a ingestdo alimentar da
crianca é calcular a média dos aportes nutricionais num diario alimentar de 7 dias
recolhido por um nutricionista experiente ou assistir presencialmente, ou em video, ao
momento da refeicdo. Por ndo ser um método exequivel na pratica clinica, a maioria da
literatura cientifica que estuda criancas com PC utiliza o diario alimentar de 3 dias ou 0
método do Recall24h!*8110 N&o obstante, estes métodos apresentam limitacdes. Os
diarios alimentares podem ndo relatar corretamente a frequéncia e a quantidade de
alimentos consumidos pela crianca®®. Os cuidadores tendem a sobrestimar a quantidade
consumida, ignorando os alimentos que foram vomitados/cuspidos, e subestimar a
duracdo necessaria para completar cada refeicdo’. Por outro lado, os rétulos e a tabela de
composicdo dos alimentos que sdo utilizados para calcular os aportes nutricionais néo
apresentam, muitas vezes, os valores da maioria dos micronutrientes para se proceder a
sua quantificacio®®. Uma vez que os problemas alimentares sd0 mais impactantes em
criancas com PC de maior severidade, a avaliagdo da ingestdo alimentar deve ser
minuciosa e a avaliacdo das capacidades motoras orais e presenca de disfagia deve ser
realizada por outros profissionais, como o terapeuta da fala. Dever-se-a estar mais alerta
para esta necessidade quando as refeicdes tém uma duracdo superior a 30 minutos e

quando se verificam alguns sintomas respiratorios como tosse e engasgamento®:°,

2.3.1.6 Calculo das necessidades nutricionais

Para avaliar a adequacdo nutricional e antes de iniciar qualquer intervengdo nutricional,
as necessidades nutricionais devem ser estabelecidas!!. Estimar as necessidades das
criancas com PC pode ser muito dificil pela variabilidade que existe nesta populagdo ao
nivel de atividade fisica, tonus muscular, composi¢cdo corporal e presenca de

comorbilidades®.
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2.3.1.6.1 Necessidades energéticas

A evidéncia mostra que criancas e adolescentes com PC apresentam menores
necessidades energéticas do que os pares e que as diferencas se acentuam a medida que a
severidade do comprometimento fisico aumenta. Estas diferengas entre grupos devem-
se parcialmente a uma menor taxa metabolica basal (relacionada com o facto de
possuirem menos massa muscular e desenvolverem adaptacdes a malnutricdo cronica), e
em grande escala devido aos baixos niveis de atividade fisica’'!. Alguns estudos tém
revelado que criangas com PC utilizadoras de cadeira de rodas necessitam apenas de 60-
70% das calorias que as criangas sem comprometimento neurolégico necessitam*2113,
Caso a criangca participe em atividades fisicas, incluindo atividades intensas de
reabilitagdo motora, as suas necessidades energéticas aumentam?!l. As equagBes usadas
para estimar as necessidades nutricionais nas criancas saudaveis ndo podem ser aplicadas
em criangas com PC com total confianca. Estas equacdes tendem a sobrestimar as
necessidades reais das criancas com PC!4, Para garantir que as recomendagdes s&o
individualizadas, precisas e 6timas para cada em crianga com PC, o gasto energético em
repouso devera ser medido recorrendo ao método da calorimetria indireta’'*. Um estudo
de Azcue e col. determinou que multiplicar o gasto energético de repouso por um fator
de 1.1, oferece uma visdo do que sera o consumo energético adequado aquela crianga com
PC®®. No entanto, este método raramente esta disponivel na préatica clinica e podem-se
utilizar outros métodos de calculo®. O método de Krick, proposto em 2008, mostrou-se
atil no calculo das necessidades energéticas de criangas com PC severa e contempla
fatores como o fator de atividade, de tonus muscular e de crescimento. Os autores referem
que o metodo pode ser usado como ponto de partida, mas que apresenta limitagdes em
criangas com problemas de movimentagdo mais subtis!'®. Para além disso, o seu objetivo
ndo foi inicialmente calcular o gasto energético, mas sim verificar o efeito da dieta
prescrita para alta hospitalar das criangas com PC'%. O método baseado na altura é uma
outra alternativa que determina o numero de calorias por cada centimetro de altura que a
crianga apresente e tendo em conta o seu grau de disfungdo motoral’. Em 2011, Rieken
e col. desenvolveram equacdes preditivas de avaliacdo de composicdo corporal e gasto
energético com base na totalidade de dgua corporal (TAC), calculada a partir da equacéao
aplicada na BIA e com base na equacdo de Schofield. A equacdo que utilizaa TAC é mais

proxima da biologia destas criancas, porque a massa isenta em gordura (MIG) é
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responsavel por 45-88% do gasto energético de repouso. Como ja mencionado, a MIG é
reduzida em criancas com comprometimento neuroldgico e, por isso, a equacdo de
Schofield (desenvolvida para criangas sem comprometimento neurolégico e com

adequada quantidade de MIG e DMO) n&o tem tanta aplicabilidade'®*

. As equacoes
mencionadas tendem a subestimar as necessidades energéticas das criangas sem
mobilidade em 22%%°. Segundo a ESPGHAN, o melhor indicador das necessidades
energéticas é a quantidade de MIG. Em criangas com quadriplegia propde a multiplicacéo
do gasto energético em repouso por 1.1, tal como proposto no estudo de Azcue e
acrescenta que, em criancgas com atividade normal, o valor de gasto energético em repouso
deve ser multiplicado por 1.5 até 1.6 para estimar as necessidades energéticas®®. Da
sobrestimacdo das necessidades energéticas pode resultar excesso de peso ou obesidade
que se observa entre 10% a 15% das criancas'®. A acumulac&o de gordura surge porque
se passa de um balanco energético negativo para um balanco energético positivo,

principalmente em situa¢fes em que se recorre a nutrigdo entérica.

Qualquer que seja a férmula a utilizar deve servir como ponto de partida e a eficacia da

intervencao nutricional deve ser ajustada para assegurar um crescimento adequado328,

2.3.1.6.2 Necessidades proteicas

Um consumo adequado de proteina € essencial para construcdo e reparagdo de tecidos,
para assegurar o crescimento e desenvolvimento de criancas e adolescentes e promover
0 aumento de massa muscular'!, As recomendagces para criangas com PC relativamente
ao consumo de proteina ndo diferem das demais®. Para criancas severamente desnutridas
com PC, um consumo adicional de proteina pode ser necessario para promover o seu
crescimento. Pensa-se que um consumo de 2,0g/kg/dia é suficiente nestas
circunstancias'*'. A ESPGHAN refere que pode ser necessario ir até 2,4g/kg/dia®. Pode
ser mais desafiante fornecer quantidade suficiente de proteina quando as necessidades
energéticas sdo baixas. Nesses casos, uma férmula hiperproteica ou suplementos

proteicos podem ser usados®.

Uma vez que 0 atraso no esvaziamento gastrico tem impacto no volume de alimentos
tolerado e no consequente aporte nutricional, a composicdo da formula artificial pode ser
alterada a fim de favorecer a tolerancia nas criangas alimentadas por sonda. Um estudo

de Brun e equipa concluiu que uma férmula constituida por 40% caseina e 60% de
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proteinas do soro do leite contribuia para 0 aumento do esvaziamento gastrico em
comparagdo com uma férmula com 100% caseina como fonte proteica. Outros estudos
comprovaram que proteina do soro de leite (whey) melhora o tempo de esvaziamento

gastrico em criangas com PC™°,

2.3.1.6.3 Aporte hidrico

Um consumo de &gua suficiente é necessario para garantir um adequado estado de
hidratacdo e prevenir complicacdes relacionadas'?®®. A agua pode ser consumida de
diferentes fontes incluindo agua engarrafada ou canalizada, bebidas aromatizadas, entre
outros. As necessidades hidricas variam individualmente e de acordo com as condicdes
ambientais. As recomendacOes existentes sdo definidas de acordo com os hébitos de
consumo observados em grupos populacionais especificos de varias idades, combinados
com a osmolaridade urinaria desejada e volume de agua ingerido por unidade de energia
consumida?*. Apesar das guidelines disponibilizadas em 2004 pela World Health
Organization (WHO), varios paises europeus possuem recomendagdes especificas para o
consumo de agua adaptado a sua populagdo!?2. Todas apresentam como elemento comum
a importancia do balanco hidrico diario entre o volumes de dgua consumido e as perdas
corporaist?*. Segundo a European Food Safety Authority (EFSA)*?, as recomendacdes

para o consumo hidrico, independentemente da fonte, resumem-se na tabela abaixo:

Tabela 3 - Recomendacdes para o consumo hidrico segundo a EFSA (2016)

Idade Ingestdo total de agua recomendada por dia
0-6 meses 680ml /dia (através de leite)
6-12 meses 800-1000ml/dia
1-2 anos 1100-1200ml/dia
2-3 anos 1300ml/dia (78ml/kg/dia)
4-8 anos 1600ml/dia
Rapazes 2100ml/dia
9-13 anos _ _
Raparigas 1900ml/dia
Rapazes 2500ml/dia
> 14 anos _ .
Raparigas 2000ml/dia
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2.3.2 Intervencdo do nutricionista nas complicacGes nutricionais associadas

a paralisia cerebral
Os problemas gastrointestinais nas criangas com PC séo cronicos e altamente prevalentes,

verificando-se em 80-90%. Danos ao nivel do sistema nervoso central podem resultar em
disfungdes do trato gastrointestinal e manifestarem-se por disfuncdo oromotora,
ruminacdo, RGE com ou sem aspiracdo, atraso no esvaziamento gastrico e obstipacéo.

Estes contribuem certamente para problemas alimentares nestas criancas®.

2.3.2.1 Na disfagia

Identificar o quadro de disfagia é importante para mitigar alguns riscos para a saude e
otimizar as intervencgdes nutricionais e de hidratacdo. O tratamento da disfagia, ndo s
visa a melhoria da fungdo oromotora, como a redugdo da comorbilidades secundarias®’.
Habitualmente compreende um leque de estratégias que contemplam: utilizacdo de
utensilios adaptados; alteracdo da textura dos alimentos; treino sensorial e motor oral;
tratamento do RGE e otimizagdo da postura durante as refeicGes®’. Na tomada de decisdo
é importante ter em conta que as capacidades da crianca dependem de dia para dia e ao
longo de cada dia. Alguns fatores responsaveis por essas variagdes quase instantaneas sao
a fadiga, letargia e crises epiléticas/convulsdes que a crianca tenha experienciado
recentemente®. E importante que a intervencéo inclua as recomendacdes dadas por um
nutricionista qualificado relativamente a nutricdo e hidratacdo, padrdo de crescimento da
crianga, alergia ou intolerancia alimentar e outros fatores de impacto®!. Existe pouca
evidencia acerca de intervencdes alimentares especificas com beneficio comprovado nas
criancas com PC, pois nuns estudos sdo avaliados beneficios ao nivel da seguranca da
crianca, noutros é avaliado o impacto nas intervengdes alimentares no peso e altura da

criangal®,

Numa revisdo de 2011, concluiu-se que ndo existe evidencia forte que abordagens
sensitomotoras especificas melhorem as competéncias oromotoras e reduzam o risco de
aspiracdo em criangcas com PC de severidade maior. Os beneficios poderdo ser mais
facilmente observados quando a estratégia é desenhada individualmente e conforme a
fase da degluticdo mais afetada na crianca, nomeadamente através de técnicas de
posicionamento, utilizacdo de dispositivos de apoio e alteracdo da textura dos

alimentos®?,
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Dentro das técnicas de posicionamento, podera ser Gtil adotar algumas das seguintes

préticas!?12°;

e Manter a crianca estdvel para evitar que fiqgue com mais espasmos e/ou
movimentos descoordenados. A posi¢do mais adequada e de equilibrio é sentada;

e Quando a crianca esta sentada, € importante que o cuidador esteja ao seu nivel
para que a crianca nao necessite de olhar para cima;

e A cintura pélvica e os joelhos devem estar num angulo reto e 0s membros
inferiores ligeiramente afastados. Se necessario, colocar uma esponja entre as
coXas;

e Evitar colocar a mao atrds da cabeca da crianca para dar apoio, pois esta tende a
empurrar a cabeca imediatamente para tras;

e Se for necessario, utilizar o antebraco para fazer uma ligeira presséo no peito da
crianca para que, com a mao, se controle a mandibula. Dar o alimento & crianca
de forma que esta o veja;

e Se for necessario um controlo adicional da boca, para ajudar aos reflexos de
succdo-degluticdo, podera utilizar-se uma técnica recorrendo aos trés dedos —
polegar, indicador e médio — e colocar o médio atras do queixo com uma ligeira
pressdo para ajudar a controlar os movimentos da lingua;

e Se acrianca se alimentar apenas por colher para alimentos semi-solidos, pode ser
necessario pressionar ligeiramente a lingua para reduzir o reflexo desta ser
empurrada para diante, melhorando o uso espontaneo dos labios e da lingua;

o A colher deve ser de metal ou silicone, e ndo deve ser muito funda;
o Ao retirar a colher, ndo se deve raspar nos dentes ou labio inferior;
o A colher deve ser apresentada e colocada na linha média da lingua;
o Ao retirar a colher, verificar se a boca esta fechada, evitando que os

alimentos sejam empurrados pela lingua para fora;

E essencial que o trabalho seja multidisciplinar no sentido de melhorar o estado
nutricional em criangas com dificuldades alimentares, nomeadamente entre a equipa

médica, 0 nutricionista e o terapeuta da fala®’.

Criancas com disfagia necessitam frequentemente que a textura dos alimentos seja
alterada®’. O principio base para esta estratégia € a assungdo que modificar as

propriedades dos alimentos e dos liquidos torna a alimentagdo mais segura e a degluticdo
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mais facil®®. Antes de alterar a textura dos alimentos e/ou espessar os liquidos, devem ser
feitos os exames de diagndstico®®. A espessura dos liquidos pode ser modificada para se
assemelhar a um néctar, a mel ou a pudim. Para o efeito pode utilizar-se papas infantis,
iogurte, polpa de macé e agentes espessantes comerciais que se adicionam até obter a
consisténcia desejada'?’. Espessar os liquidos é uma estratégia ndo so para melhorar os
sintomas do RGE, como para reduzir o risco de aspiracdo. Estes podem ser

particularmente uteis em criancas com PC com pouco controlo da lingua®?°.

As criancas que toleram apenas alimentos mais facilmente mastigaveis, inclusive na
forma de puré, devem ser oferecidos alimentos de textura alterada, mas que sejam
provenientes de todos 0s grupos alimentares para que 0 acesso a todos 0s nutrientes seja
assegurado®?®, Alguns exemplos sdo as frutas esmagadas ou cozidas e trituradas, batidos
com iogurte ou leite, farinhas e papas de com cereais, leguminosas cozidas e esmagadas,
peixe e carne triturado ou desfiado, legumes em puré, manteiga de frutos secos, entre

outros'®.

Durante décadas, ndo existia uma terminologia estabelecida e utilizada universalmente
para descrever a consisténcia recomendada para individuos com disfagia e um guido de
preparacdo'?®. Apesar de alguns paises utilizarem as suas proprios sistemas de
classificacdo, sO recentemente € que surgiu uma iniciativa internacional que estabelece as
varias terminologias para alimentos e liquidos de textura modificada para individuos de
todas as idades, contextos e culturas®. A Iniciativa Internacional de Padronizacio de
Dietas para a Disfagia (IDDSI) surgiu de 3 anos de trabalho do Comité Internacional de
Padronizacdo de Dietas para a disfagia que culminou num diagrama final com um
continuum de 8 niveis (de zero a sete)'?’. Inclui também um grupo com alimentos de
transicdo, que apresenta uma textura solida, mas que ¢ alterada quando em contacto com
liquido (por exemplo, saliva) ou quando ¢ aquecido. O documento que integra o diagrama
baseia as descri¢cdes dos varios niveis em métodos simples de medi¢do que podem ser
usados por qualquer pessoa para confirmar o nivel em que cada alimento se insere?’.
Adicionalmente, a iniciativa contempla um outro documento relativo aos metodos de
teste, tanto para as bebidas e outros liquidos, como para os alimentos, para utilizar

juntamente com o diagrama descritivo dos niveis?®,
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Tabela 4 - Niveis do diagrama IDDSI?

Nivel 0 Liquido ralo

Nivel 1 Muito levemente espessado

Nivel 2 Levemente espessado

Nivel 3 Liquidificado/Moderadamente Espessado
Nivel 4 Pastoso/Levemente espessado
Nivel 5 Moido/ Himido

Nivel 6 Macio & Picado

Nivel 7 Normal

Outro Alimentos de transicéo

Uma das estratégias para tornar a alimentacdo da crianca com PC mais segura € alterar o
tamanho da por¢do ou bolus. Normalmente, por¢des mais pequenas sao mais facilmente
toleradas, mas existem situaces em que acontece o0 oposto?l. Estas criancas podem
também necessitar de mais tempo para completar as tarefas relacionadas com o ato de se
alimentar e a fadiga, assim como a perda de atencdo pela atividade, podem ser fatores

importantes a condicionar a seguranca da crianca?®.

Em criancas sem capacidade para atingir as necessidades nutricionais em seguranca pela
via oral e com o trato gastrointestinal funcionante, a nutricdo adequada pode ser
providenciada por via da nutricdo artificial ou nutricdo entérica por sonda. A utilizacao
desta via tera mais sucesso se for colocada em idades mais precoces e ja foi demonstrado
que aumenta, ndo SO o peso e altura/estatura da crianca, como também a esperanca média
de vida®!?°. Num estudo de 21 criancas com PC severa de idades compreendidas entre
0s 4 e os 18 anos verificou-se que a introducdo da nutricdo por gastrostomia aumentou
significativamente a massa muscular e a massa gorda ao longo de mais de 20 meses de
estudo'®. Noutro, o efeito da nutricdo por gastrostomia, depois de 12 meses em 57
criangas de idades entre 0s 5 meses e 0s 17 anos, revelou ser responsavel pelo aumento
da gordura subcutdnea com um aporte calérico essencialmente proveniente de fontes de
gordura®®!, O regime de nutrigio entérica deve ser ajustado as individualidades da crianca,
nomeadamente as suas necessidades nutricionais, a via de acesso possivel, a capacidade
parcial que mantém de se alimentar por via oral, a tolerancia aos alimentos e rotinas
familiares®”. A utilizacdo de nutricdo por sonda nasogastrica é uma via para um curto
periodo de tempo. A longo prazo pode ser associada a desconforto nasal, sinusite,

irritacdo da laringe e frequentes blogueios e deslocacGes da propria sonda. A colocagédo
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cirurgica ou endoscépica de uma sonda a nivel gastrico (gastrostomia) sera a solucao a
longo prazo (>6 semanas) para fornecer a nutricdo ao mesmo tempo que melhora os
sintomas de RGE. Uma fundoaplicacdo em conjunto com a gastrostomia pode ser

indicada se estes sintomas ndo melhorarem?®132,

Em criangas dependentes de alimentagdo entérica por sonda, existem algumas estratégias

que podem ajudar a melhorar a tolerancia:

1. Alterar a densidade da férmula — a formula standard possui 1kcal/ml e, dependendo
do caso, pode ser necessario recorrer a formulas mais densas. Em criancgas cujo sintoma
predominante é o RGE e o volume tolerado € baixo, poder-se-a utilizar uma formula com
densidade entre 1,2-1,5kcal/ml. Esta opcao ajuda a reduzir a distensdo gastrica e o
desconforto apds a refeicdo. Em criancas onde o atraso do esvaziamento gastrico é a

etiologia do desconforto, formulas com menos gordura podem ser utilizadas®,

2. Utilizar férmulas parcialmente hidrolisadas — em criancas com problemas de digestédo
e absorcdo a férmula polimérica pode ser mal tolerada e o ganho de peso é dificultado.

As formulas com proteina parcialmente hidrolisada sio uma alternativa viavel**,

3. Nutricdo administrada em ritmo continuo— A nutricdo administrada de forma
intermitente por bolus pode ndo ser bem tolerada e o ritmo continuo permite a
administracdo das mesmas calorias a0 mesmo tempo que minimiza o RGE, o sindrome

de dumping e o risco de aspiracdo®*.

4. PreparagOes para sonda caseiras — Apesar de controverso e raramente recomendado por
profissionais de saude, existe um interesse crescente nesta alternativa. De acordo com a
maioria dos nutricionistas, as preparacOes caseiras acarretam uma inadequacao
nutricional, obstrugdes da sonda e maior risco de infecdo, pelo que ndo apoiam esta
decisdo®*>1%, No entanto, a expectativa de existirem estas complicagdes é maior do que
realmente acontece na realidade. Existe evidencia sugerindo que preparacdes caseiras
melhoram a tolerancia alimentar, reduzindo os episodios de vomito, obstipacéo e distonia.
Relacionam-se também com maior controlo por parte dos cuidadores na gestdo da
condic&o da crianca e fortalece a relacdo com a crianca, principalmente na interagcdo néo-
verbal. O mecanismo de acdo ndo é bem conhecido, mas sugere-se uma maior
complexidade de nutrientes, menor osmolaridade e maior percecdo parental de
tolerancia®"1*8, Um estudo refere uma maior riqueza e diversidade da microbiota com a

utilizacdo das formulas caseiras que pode estar na base da reducdo dos sintomas e maior
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tolerancia, no entanto as criancas necessitavam de um volume superior de férmula para
satisfazer as necessidades nutricionais®*®. Esta opcéo pode ser considerada se os requisitos
necessarios puderem ser cumpridos: crianca estavel do ponto de vista clinico; crianca e
cuidadores acompanhados por profissionais de saude; a crianca tolera nutricdo por bolus;
cuidadores possuem 0S recursos necessarios para preparar e armazenar as preparagoes; a
gastrostomia estd em bom estado e o tubo de gastrostomia tem maior calibre para prevenir
oclusdo™®. A preparacio da formula caseira deve ser adequada do ponto de vista
nutricional, nomeadamente fornecer 12-15% de calorias proveniente de proteina, 30-35%
de gordura e 55-60% provenientes de glicidos. As necessidades em micronutrientes
podem ser corrigidas com suplementac&o'“. Os beneficios da nutricdo artificial devem
ser ponderados contra 0s seus riscos, principalmente em criancas severamente doentes.
Estas intervencGes poderdo acentuar a dor e o seu sofrimento e, por isso, € uma opcao que
deve ser revista por uma equipa multidisciplinar. O cuidado deve ser personalizado e com

0 objetivo de maximizar a qualidade de vida da crianga®.

2.3.2.2 No refluxo gastroesofaqgico

Na doenga do RGE é muitas vezes prescrita uma intervencao dietética, embora a suas
especificacbes sejam variaveis. Inicialmente os alimentos eram analisados a luz do seu
efeito na fisiopatologia do RGE e nos seus sintomas, e atualmente ja se tem em conta o
teor em macronutrientes do padrdo alimentar e certos comportamentos associados a

alimentagao®.

Uma revisao de 2019 analisou as varias abordagens a luz da evidéncia em que a maioria
dos estudos inclui individuos saudaveis. Relativamente a alimentos ou bebidas
especificas, as bebidas carbonatadas e alcodlicas associam-se positivamente ao
agravamento dos sintomas de RGE. Relativamente ao consumo de café, quantidades
inferiores a 4 cafés por dia ndo parecem provocar efeitos nefastos. Por outro lado, o
chocolate, a menta e especiarias picantes, sdo produtos alimenticios com evidéncia
comprovada no agravamento dos sintomas de RGE, seja pelo relaxamento do esfincter
esofagico inferior, seja pela irritacdo da mucosa esofagica. Relativamente ao conteido
em macronutrientes, um padré@o alimentar rico em gordura néo se correlaciona com 0s
sintomas de RGE, ainda que n&o haja estudos suficientes a distinguir o tipo de gordura a
ser tido em conta. Quanto ao teor de hidratos de carbono, sabe-se que um maior teor de
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acucares simples piora o quadro, ao contrario do que acontece com o consumo de hidratos
de carbono mais complexos e em alimentos com maior teor de fibra dietética®®. Assim, a
reducdo do consumo de aglcar e o aumento do consumo de fibra dietética ou a
suplementacdo da mesma sdo estratégias gerais para melhorar os sintomas de RGE. A
goma guar, e outras fibras com propriedades mais soltveis, ttm demonstrado efeitos ao
nivel da producio de cido no estdbmago!*l. A nivel comportamental, evitar refeicdes
noturnas proximas da hora de deitar e reduzir as por¢des de cada refeicdo pode também

auxiliar na melhoria dos sintomas®.

2.3.2.3 Na obstipacao

Os principais fatores dietéticos associados a obstipacdo sdo o consumo de agua e fibra
dietética’*?. Todavia, ajustar o aporte hidrico e de fibra nem sempre melhora o quadro de
obstipacéo, e 0 aumento excessivo do consumo de fibra pode, inclusive, agravar. Por isso,
é necessario recorrer muitas vezes a medicacdo laxativa que é altamente eficaz®®. A
ESPGHAN questiona a eficacia do aumento do consumo de agua na terapia da obstipacao
em criancas e, a luz da evidéncia atual, ndo o recomenda acima das DRI**3. A mesma
também ndo recomenda a utilizacdo de probidticos e prebidticos e que, como primeira
linha de tratamento, se devera recorrer a administracdo de agentes laxantes osmoticos
como polietilenoglicol e lactulose®®. As guidelines do NICE apoiam a mesma
abordagem®**. Um estudo de Veugelers e col. verificou que o aumento do consumo de
agua, fibra e toma de medicacdo laxante ndo impactou positivamente o quadro de
obstipac&o®. Outro estudo, que examinou o transito intestinal e criangas com PC com e
sem obstipacgdo, observou que o consumo de fibra e de 4gua ndo estava significativamente
relacionado com o prolongamento do transito intestinal e quadro de obstipa¢do’?. Num
estudo com 22 criangas com PC e obstipacdo cronica observou-se que a suplementacéao
com glucomanano aumentou a frequéncias das defecacGes, ainda que ndo tenha
apresentado efeitos na motilidade intestinal'*. Apesar do aumento do consumo de fibra
e agua continuar a ser uma abordagem altamente promovida, ndo tém sido observados
efeitos significativos na motilidade intestinal em criangas com obstipag&o cronica’®. Num
estudo que avaliou o efeito da educacdo e massagem intestinal e promovendo, em
simultaneo, uma dieta mais rica em fibras (mais frutas e vegetais com efeito laxante e
também o consumo de alguns 6leos vegetais), verificou melhorias em 90% dos doentes,

em que 70% experienciou alivio completo. Neste foi possivel concluir que intervencdes
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conservadoras sdo eficazes e que a medicacao laxante deve ser limitada aos casos em que

as massagens ndo sdo suficientes, devido aos seus efeitos adversos'4®.

Tendo em conta que a populacédo de criancas com PC apresenta uma prevaléncia elevada
de desidratacéo e baixo consumo de fibra, devem-se adotar estratégias que potenciem o
seu consumo dentro das DRI, principalmente em criangas com PC polimedicadas e com
necessidade de nutrigdo artificial por sonda®® 4. O aporte hidrico deve ser priorizado
enquanto estratégia para evitar agravar o quadro de obstipacao e, so depois, aumentar o
consumo de fibra. Atingir as DRI de fibra pode ser complicado e, por isso, a
suplementacdo em fibra pode ser Util®8. As recomendacdes para a ingestdo de fibra
dietética sdo extrapoladas de dados da populacdo adulta e a quantidade adequada para a
idade da crianca ndo especifica, nem o tipo, nem as propriedades da fibra. Tal informacao
seria Gtil para perceber os beneficios especificos para a satide das DRI**’. Na tabela
seguinte constam as recomendacdes para a ingestdo de fibra em criancas e adolescentes
americanos. Para além das DRI, existem outras guidelines para a determinacdo da
quantidade diaria recomendada de consumo de fibra na idade pediatrica, ambas sugeridas
pela AAP (American Academy of Pediatrics). A primeira consiste em somar a idade da
crianga 59 de fibra e a segunda sugestdo é multiplicar 0,5g de fibra por cada quilograma
de peso corporal até um maximo de 35g por dia. O Institute of Medicine (I0OM) sugere o
consumo de 14g de fibra por cada 1000kcal consumidas ou entre 19-38g/dia conforme a
idade.

Tabela 5 - DRI para consumo de fibra®

DRI de acordo com género e idade Quantidade de fibra recomendada (g/dia)
1-3 anos 19
4-8 anos 25

Sexo masculino
9-13 anos 31
14-18 anos 38

Sexo feminino
9-13 anos 26
14-18 anos 26

Note-se que a recomendacao ‘’idade+5g’’ ¢ considerada uma boa forma para estipular a

quantidade minima de consumo de fibra em criancas acima dos 3 anos, além de ser uma
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forma simples facilmente memorizavel e compreendida. Além disso, ndo excede as
recomendagdes dadas por outras entidades**’. Com a idade, 10g a 15¢ de fibra adicional

pode ser necessario para continuar a verificar e efeitos positivos®.

Uma das fontes alimentares mais importantes de fibra para criancas sdo 0s cereais
integrais, como trigo, centeio e aveia integral. Apesar dos alimentos mais densos em fibra
ndo serem aqueles mais facilmente aceites por esta populacéo, é importante identificar

147 Além dos cereais

opcdes que aumentem o consumo destes alimentos pelas criangas
integrais, 0 consumo de vegetais e ricos em fibra deve ser promovido de forma a obter,
tanto fibra com propriedades soltveis, como insollveis’*491%0 A fibra sollvel é,
normalmente, melhor tolerada'®. Cummings publicou um estudo em que tabulou a
eficacia de diferentes tipos de fibra no aumento do peso fecal, sendo que por ordem
decrescente estdo as seguintes fontes: farelo de trigo, frutas e vegetais, psyllium, celulose,
aveia, milho e pectina'#*, Um estudo de 2020 também verificou que o consumo de frutos
oleaginosos contribuiu para um maior numero de evacuacgdes, podendo também ser uma
estratégia para aumentar o consumo de gorduras benéficas, vitaminas lipossollveis e
fibra’™. As estratégias para aumentar o consumo de fibra e de agua sdo varias, tendo por
base as fontes alimentares acima referidas. Existem alguns guias disponiveis com

estratégias especificas que facilitam a aplicagdo prética das recomendages®0152:153,

2.3.2.4 Nos défices nutricionais

Em qualquer crianca, com PC ou ndo, um aporte nutricional insuficiente ira afetar
negativamente inimeros aspetos®®. Quanto mais cedo se otimizar a reabilitacio
nutricional, maiores serdo os beneficios na salide e no crescimento da crianga®. Apesar
de nédo existirem normas bem definidas, o plano alimentar deve ser individualizado as
necessidades e desafios especificos de cada uma, sendo possivel verificar a adequacao

nutricional através da monitorizagdo do crescimento e do estado nutricional®,

As estratégias para melhorar a ingestdo dependem da etiologia que leva a reducdo da
mesma. Algumas das informacdes que o profissional de satde deve recolher s&o: quem
estd envolvido na alimentacdo da crianga; que tipo de alimentos, texturas, viscosidades,
guantidade e qualidade de alimentos sdo consumidos; qual é o timing, frequéncia e
duracéo das refeicOes; onde se desenrolam as refei¢des e que distracbes existem; como é

a rotina, a técnica, o posicionamento da crianca aplicados durante a refei¢cdo. Observar a
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crianca durante 0 momento da refeicdo também podera ser Util ao profissional de saude
para fazer esta avaliagdo e compreender a dindmica entre a crianga € a sua
familia/cuidadores como algo igualmente importante na intervengdo nutricional®. E
importante escolher o tipo, a quantidade e a via de alimentacdo e promover a via oral
sempre que possivel. Considerar a vertente psicologica da alimentacéo é imprescindivel
no sentido de colaborar com a familia nas tomadas de decisdo. O estado emocional da
familia influencia a percecéo que tém relativamente a sintomas e tolerancia da crianca

face a alimentagdo e pode aumentar a dependéncia pelos profissionais de satide®®.

Em criancas com problemas oromotores ou que ndo toleram quantidades adequadas de
alimentos, uma forma de prevenir ou tratar défices nutricionais é fortificando as refeigdes
pela adicdo de alimentos ricos em gordura, glicidos ou proteina que enriqueca a refeicao
no nutriente em falta®*%’. A gordura apresenta uma elevada densidade energética, com
9kcal/g e a adicdo extra deste nutriente vai permitir aumentar a densidade energética da
refeicdo sem forcosamente aumentar o volume da mesma. Além disso, é facil de
conseguir com produtos usados no quotidiano, como azeite, natas, manteiga, 6leo vegetal,
abacate, frutos oleaginosos, e pode ser adicionado, tanto durante a confecdo dos
alimentos, como ja no empratamento®’. A adic&o de leite, leite em po, gelado ou cremes
de queijo também sdo alternativas para aumentar o conteldo energético e proteico, ao
mesmo tempo conferindo sabor'!!. Apesar da dose diaria recomendada de proteina ser
semelhante as criancas sem comprometimento neuroldgico, € importante ter em atengédo
a gualidade da mesma e o timing como é oferecida ao longo do dia. Isto porque a
distribuicdo equilibrada de proteina ao longo das vérias refeicbes do dia pode ser
importante para potenciar a sintese muscular pos-prandial*®*. Uma refeicdo rica em
proteina antes de dormir pode ser também uma estratégia, desde que ndo exacerbe 0s
sintomas de RGE™*. Em criangas com gostos muito limitados ou chamados de  picky
eater’’, ¢ importante 1- reduzir o consumo de alimentos nutricionalmente pobres; 2- evitar
0 consumo de sumos e outras bebidas agucaradas; 3- preparar mini-refeicoes em

substituicdo de snacks e 4- preparar sobremesas que sejam nutricionalmente densas®’.

Para aumentar o aporte de fibra as melhores fontes alimentares seréo a fruta, os vegetais
e os cereais integrais. Este nutriente € especialmente dificil de fornecer quando as criancas
apresentam problemas oromotores e que necessitam que a dieta seja completamente
liquida. Para estas, as estratégias a adotar poderao ser: (1) optar por cereais ricos em fibra,

ajustando a textura conforme necessario; (2) aumentar o consumo de frutas e vegetais na
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forma de batido ou em puré; (3) incluir farelo no pdo, nas papas e nas sopas; (4) optar por
férmulas pediatricas ricas em fibra em criancas acima de 1 ano de idade e (5) utilizar

suplementagdo em fibra se necessario®?.

Adequar o aporte hidrico € também desafiante. Algumas estratégias para garantir que a
crianga consome a quantidade necesséaria ao longo do dia sdo: oferecer 4gua com
frequéncia (espessada ou nao), oferecer alimentos que se tornem liquidos a temperatura
ambiente como gelados ou sorvetes e gelatina; oferecer alimentos com elevada

quantidade de 4gua como iogurte, fruta e alguns vegetais®’.

Para garantir as quantidades necessarias de vitaminas e minerais é primordial educar 0s
cuidadores da importancia de fornecer uma alimentacéo diversificada®'. Em criancas que
excluem determinado grupo de alimentos, as caréncias de vitaminas e minerais podem
ser mais especificas. Por exemplo, criangas que ndo toleram carne, poderdo apresentar
uma deficiéncia especifica em ferro e zinco. Nestas, as refeicdes poderao ser enriquecidas
com outros alimentos que sejam ricos nestes minerais®®. A suplementacio em vitaminas
e minerais pode ser necessaria, mas a dose deve ser analisada cautelosamente para evitar
0 consumo excessivo potencialmente prejudicial®®. Tendo em conta a elevada prevaléncia
de hipovitaminose de vitamina D nesta populacdo, um estudo com 21 criangas no grupo
de intervencao testou elevadas doses de vitamina D (10001U de vitamina D3 oral durante
5 dias por semana, durante 10 semanas) e concluiu que 0s niveis séricos desta vitamina

aumentaram significativamente e sem observar efeitos nefastos como hipercalcemia®®®.

Quando a alimentacéo pela via oral é considerada étima, mas as modificacOes dietéticas
néo sdo suficientes para prevenir ou tratar deficiéncias nutricionais, a suplementacgéo oral
de produtos comerciais pode ser Util para aumentar o aporte energeético, proteico e de
micronutrientes da alimentagdo da crianga com PC. Estes suplementos estdo disponiveis
em pod, na forma de bebida, em forma de pudim, tanto com sabor neutro ou outros

sabores®’.

Se ndo houver melhoria no estado nutricional apds um periodo com alteracdes dietéticas
e suplementos nutricionais orais (aproximadamente 6 meses), ou se a alimentacdo pela
via oral ndo é segura, como ja referido num topico acima, uma via alternativa deve ser
ponderada e decidida em equipa multidisciplinar. As vias alternativas incluem sonda
nasogastrica ou nasojejunal, gastrostomia percutanea endoscopica (PEG) ou jejunostomia
percutanea endoscépica (PEJ). Uma destas, ao ser selecionada, pode ser utilizada para
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apenas fornecimento de fluidos (hidratacdo), suplementacéo oral ou o total da nutri¢do.
A sua utilizagdo pode ser por periodos curtos de tempo, quando a crianca esté a passar,
por exemplo, por uma situacao critica de doenga em que néo se consegue alimentar, ou
de forma mais prolongada e definitiva®’. Num estudo com 57 criangas com CP, observou-
se ap6s 6 meses beneficios em multiplas vertentes associadas a colocacdo de PEG. Os
cuidadores destas criancas referiram reducéo da duracdo da refei¢do, maior facilidade em
administrar a medicacdo e uma menor preocupagdo em assegurar o bom estado
nutricional da crianca. No global, observou-se uma melhor qualidade de vida dos

cuidadores®?,

2.3.2.5 Na doenca 6ssea

As criancas com PC tém um risco aumentado para desenvolver doenca 0ssea,
nomeadamente osteopénia e osteomalacia. O risco aumenta com a imobilidade,
dependéncia de nutricdo artificial, uso de anticonvulsionantes que alteram o metabolismo
da vitamina D, deformidades corporais e baixa exposicao solar'®>*. Avaliar esta condi¢io
nas criancas com PC é dificil devido a sua incapacidade para permanecerem quietas e as
deformidades Osseas que possuem. Pensa-se que 80% a 90% das criangas com PC
apresentem baixa DMO (densidade mineral 6ssea) e aumento do risco de fraturas,
principalmente no fémur®. A prevaléncia de dor na anca devera rondar os 47%%. O
DEXA é o método de avaliacdo adequado quando existem fraturas de baixo impacto e
antes de se realizarem intervencdes ortopédicas, embora a interpretacdo a luz do
crescimento linear e estado pubertario seja dificil®. Apesar de ndo ser o gold standart, a
ultrassonografia pode ser mais facil de realizar nesta populagéo®.

Nestas situacdes a suplementacéo em calcio, fosforo e vitamina D é recomendada, porque
a ingestdo dietética € geralmente insuficiente para as necessidades. Ainda assim, devem-
se fornecer alimentos ricos nestes nutrientes de forma preventiva para prevengéo de

fraturas?®.
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3. Objetivos

O presente trabalho tem os seguintes objetivos:

. Analisar os dados mais recentes do PVNPC5A e relacionar os indicadores de
competéncias funcionais com indicadores do estado nutricional (peso e altura).

. Identificar as dificuldades/desafios em avaliar os parametros somatométricos e
competéncias da alimentacdo sentidas pelos notificadores;

. Padronizar métodos de avaliacdo do estado nutricional em criangas com PC e
métodos alternativos na impossibilidade de usar os métodos regulares/standard
com base na evidencia cientifica mais atual;

. Desenvolver solugbes para aumentar a consciencializagdo e facilitar o
preenchimento dos dados somatométricos do formulério de notificacdo

PVNPCS5A, assim como a identificacdo das dificuldades alimentares.

4. Métodos

4.1 Desenho do estudo

O presente trabalho recorre a uma metodologia observacional descritiva transversal
quantitativa através da analise dos dados do formulario de notificacdo das criancas com
PC e da aplicacdo de um questionario aos notificadores voluntéarios do PVNPC5A. E
também apresentada uma proposta de intervencao em resposta aos resultados obtidos do

estudo observacional.

4.2 Populacéo

A populacgéo estudada compreendeu os 70 notificadores ativos do PVNPC5A.
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4.3 Plano de trabalho

A figura 2 descreve todo o processo metodoldgico desenvolvido.

Conhecer a realidade da notificacdo em

Portugal

Analisar dos dados do
formulério de notificacdo

Perceber em que
contexto ha maior
omisséo

Conhecer o estado
nutricional das criangas
com PC em Portugal

Aplicar um questionario
aos notificadores
voluntarios do
PVNPC5A

Aferir as estratégias
preferenciais para facilitar
o0 preenchimento do
formulério

Perceber quais 0s
desafios que aumentam a
omissdo

Propostas de intervencao para reduzir
omissdo no preenchimento do formulario
de notificacdo

Colaborar com alunos da ESCS, IpL

para criar meios de comunicagéo
eficazes

Criar um Manual / Guia de
procedimentos para padronizar o
método de avaliagdo do estado
nutricional

Figura 2 - Desenho esquematico da metodologia de trabalho

4.3.1 Conhecer a realidade da notificacdo em Portugal — analise dos dados
do PNVPC5A e informacao dos notificadores

Pretende-se promover o registo nos formularios de notificagdo para conhecer melhor o

estado nutricional das criangas com PC em Portugal e aferir quais os desafios e

impedimentos encontrados pelos notificadores voluntarios no preenchimento dos campos

com uma grande taxa de omissdo deste formulario: os dados somatométricos (peso e

estatura) e a escala de competéncias alimentares (escala CDA).
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4.3.1.1 Instrumentos utilizados e procedimentos

4.3.1.1.1 Dados dos formulérios de notificagdo disponiveis

O PVNPC5A analisa a cobertura nacional tendo em conta o nimero de nados vivos e a
incidéncia expectavel de criancas com PC (aproximadamente 1,5%o nados vivos). Os
resultados sdo publicados quando se obtém, pelo menos, 80% dos dados esperados.
Analisaram-se os dados do formulério de notificacdo disponiveis ao momento (criancas
nascidas até 2011) apds a campanha de incentivo a notificacdo realizada em 2020 pelo
PVNPCS5A. Os dados foram recolhidos pelos notificadores voluntarios nos seus contextos
profissionais. A organizacdo e tratamento estatistico foi realizado por um membro da
equipa de investigacdo pertencente ao INSA. Os indicadores somatométricos (percentil
de peso e estatura aos 5 anos) e competéncias da alimentacdo (escala CDA) foram
relacionados com outros indicadores avaliados no formulario como: tipo de PC, escalas
de avaliacdo funcional (escala GMFCS; escala de comunicacdo-expressdo), nivel de
défice cognitivo, nivel da escala de controlo da baba e nivel de integracéo da crianga no
sistema de ensino. Aferiu-se em que situacfes os dados somatométricos e a escala CDA

foram omissos no formulério.

4.3.1.1.2 Questionario aplicado aos notificadores voluntarios

Os notificadores voluntarios do PVNPC5A distribuem-se em varias areas geograficas e
profissionais. No preenchimento do formulario podem colaborar vérios profissionais,
sendo que o medico é habitualmente o notificador principal uma vez que realiza o
diagnostico da crianca. Para o presente estudo, apenas os notificadores principais foram
convidados a responder. Foi indicado por um membro responsavel do PVNPC5A que
apenas 20 dos 70 notificadores voluntarios estariam efetivamente ativos na recolha de
dados.

Criou-se um questionario semi-fechado, constituido por 31 perguntas divididas por 5
seccoes: “’Caracterizagdo do notificador’’, ’Método de preenchimento do formulario de
notificagao’’, ‘’Preenchimento da escala funcional CDA’’, “’Obtencao dos dados
somatométricos’’ e ’Estratégias para reduzir a omissdo dos dados de peso e altura no

formulario de notificagao’’.
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As problematicas que se procuraram responder com o questionario foram:

1. Quais as areas profissionais dos notificadores que atribuem maior importancia a
avaliacdo dos dados somatométricos e das competéncias da alimentagédo?

2. A colaboracdo com outros profissionais, nomeadamente nutricionista, contribui
para 0 maior preenchimento?

3. Quais os impedimentos para o preenchimento dos dados somatométricos e escala
CDA?

4. Face aos impedimentos encontrados, quais as estratégias preferenciais para

reduzir a omissdo e facilitar o preenchimento?

A elaboracdo deste instrumento e a escolha das questdes teve por base a informacéo
bibliografica relevante e pré-teste do questionario, assim como a experiéncia profissional
na avaliacdo do estado nutricional em contexto de patologias neuroldgicas. Incidiu-se
sobre factos e sobre opinides, atitudes e motivacGes relacionadas com o processo de
notificacdo. Para pré-teste, aplicou-se o questionario a profissionais de saude de
diferentes areas, membros da equipa de investigacdo do projeto e criou-se uma versao
online do mesmo recorrendo ao programa Google Forms. O questionario encontra-se no
apéndice 1 e o link de acesso foi enviado por correio eletronico para os notificadores. A

recolha de dados foi ocasional.

4.3.1.2 Analise estatistica

Para proceder a analise estatistica recorreu-se ao software estatistico SPSS (Statistical
Package for Social Sciences) V.24. Foi feita uma analise descritiva dos indicadores dos
formulérios de notificagdo mais recentes (criangas nascidas até 2011). Para a analise da
relacdo entre os indicadores dos formularios (variaveis qualitativas) realizou-se o teste do

Qui-Quadrado. Considerou-se nivel de significancia de 5% (a=0,05).

Relativamente aos dados dos questionarios aplicados aos notificadores, fez-se um estudo
descritivo de carater exploratério. Para a caracterizagdo da amostra utilizou-se a anélise
de frequéncias (n, %) para os dados qualitativos. Para analisar a distribui¢&o das respostas
a uma questdo com base nas respostas de outra, recorreu-se a tabelas de frequéncia de

dupla entrada com informacéo simultanea das duas.
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4.3.1.3 Aspetos éticos

Os dados que constam nos formularios de notificacdo das criangas com PC foram
recolhidos apenas pelos notificadores voluntarios do PVNPC5A sob sigilo profissional.
A colaboracéo das criangas com PC e familias foi voluntaria. O tratamento estatistico
inicial dos dados dos formularios foi realizado por um membro da equipa de investigacéo,
limitando aos restantes o acesso aos dados.

O questionario aplicado aos notificadores foi enviado por correio eletrénico. O
preenchimento do mesmo foi voluntério e a identidade dos notificadores ndo foi
requisitada, apenas a zona geogréfica do pais onde realizam a notificacdo que ndo
possibilita a sua identificacdo. Os notificadores que responderam ao questionario poderao

ter acesso aos resultados se assim o desejarem.

4.3.2. Propostas para reduzir a omissdo no formulario de notificacéo

4.3.2.1 Padronizacdo dos métodos de avaliacdo do estado nutricional

Foi realizada uma pesquisa bibliografica exaustiva nas plataformas PubMed e Cochrane
durante o periodo compreendido entre janeiro de 2020 e setembro 2020. Incluiram-se
estudos nos idiomas portugués, inglés e espanhol. As duas questdes de investigacdo
colocadas foram: <’Como se caracteriza e quais 0s métodos de avaliacdo do estado
nutricional das criangas com paralisia cerebral?’’ ¢ “’Quais 0s problemas alimentares e
nutricionais das criangas com paralisia cerebral?’’. Numa pesquisa inicial exploratdria,
selecionaram-se artigos de revisdo e de analise sistematica, assim como manuais, guias
ou orientacbes publicadas por entidades relevantes (por exemplo, a Direcdo-Geral da
Saude). Verificou-se quais os termos de pesquisa (MeSH terms) estavam associados aos

mesmos artigos para uma pesquisa mais aprofundada nas bases de dados. Utilizaram-se

’

0s termos: “‘cerebral palsy’’, *’ Children with Disabilities’’; “'neurological disorders’’;

’ ’

“nutritional status’’; “’body composition’’; *’ body weight’’; "Weights and Measures";

)

“child  development’’; “Physical ~ examination’’; “Growth  disorders’’;

EEN ¢

“antropometry/methods’’;  “‘assessment, nutritional’’; ‘' gastroesophageal reflux
disease’’; “constipation’’;  Foi também realizada uma analise das referéncias

bibliograficas dos artigos de revisdo e dos manuais para esclarecimento mais detalhado
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dos meétodos e defini¢des utilizadas. Foram excluidos os artigos repetidos e aqueles que,

apos leitura do resumo, ndo respondiam as questdes de investigacao.

Criou-se uma proposta inicial de indice para compilar a informacdo analisada. A
linguagem foi simplificada de forma a ser entendida por profissionais que ndo sejam da
area da saude, como educadores e cuidadores de criangas com PC. Uma vez que a recolha
de material fotografico em contexto real ndo foi possivel, criaram-se ilustracfes originais
que exemplificassem os métodos de avaliacao do estado nutricional das criancas com PC,

nomeadamente aqueles que sdo necessarios ao preenchimento do formulario.

4.3.2.2 Comunicacao eficaz dos contetidos tedricos — parceria com

alunos da UC Comunicacdo no Interesse Publico

Com base na pesquisa bibliografica realizada no ponto anterior, preparou-se uma
apresentagdo com contetdos teoricos em formato Powerpoint designada ‘’Desafios
nutricionais na paralisia cerebral pediatrica’’ (apéndice 2). Esta foi apresentada a uma
turma da licenciatura de RelacBes Publicas e Comunicacdo Empresarial da Escola
Superior de Comunicacédo do IPL numa aula presencial que integrou a unidade curricular
de Comunicacéo no Interesse Publico. O objetivo foi estabelecer uma parceria de trabalho
que permitisse criar estratégias de comunicacdo eficazes do contetdo tedrico do manual
de procedimentos. A apresentacdo deu a conhecer as bases tedricas para a execugdo
dessas estratégias. Os conteudos apresentados centraram-se nos seguintes topicos:

e PC: designacéo, classificacdo e graus de severidade;

e PVNPC5A: 0 que é? Onde esta integrado?;

e Parémetros avaliados no formulario de notificacdo do PVNPC5A relacionados com o
estado nutricional;

e Causas da malnutri¢do nas criangas com PC e dificuldades em avaliar corretamente o
estado nutricional;

e Como pesar e medir a altura/estatura das criangas com PC;

e Dificuldades alimentares e nutricionais mais frequentes nas criangas com PC:

designacédo, manifestacdes e intervengdo nutricional com base em evidencia cientifica
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Os alunos foram divididos em grupos de trabalho pela docente da unidade curricular de
forma a permitir a criacdo de varias propostas. Numa segunda aula presencial, cada grupo
de trabalho expOs as suas propostas de ferramentas e/ou atividades. As propostas
apresentadas foram analisadas e selecionaram-se as mais adequadas para responder as
necessidades do projeto. A inclusdo ou exclusdo das ideias dependeu das respostas dadas

pelos notificadores ao questionario colocado.

53



5. Resultados

5.1 Analise dos dados do PVNPC5A
Quando analisamos o ano de nascimento das criancas (tabela 6) observa-se um

decréscimo do numero criancas notificadas aos 5 anos. Na primeira década do Programa
de Vigilancia em Portugal foram notificadas em média 184,5 criancas anualmente e no
ultimo ano de registos foram notificadas 71 criancas, perfazendo um total de 2007

criancas até ha data da realizacao deste trabalho.

Tabela 6 —Ano de nascimento das criangas notificadas

Ano de nascimento N (%)
2001 245 (12,8%)
2002 193 (10,1%)
2003 209 (10,9%)
2004 169 (8,8%)
2005 189 (9,9%)
2006 180 (9,4%)
2007 171 (8,9%)
2008 192 (10,0%)
2009 156 (8,1%)
2010 141 (7,4%)
2011 71 (3,7%)
Total 2007 (100,0%)

Quanto a prevaléncia dos varios fenotipos ou tipos de PC, apresentados na tabela 7, foi
mais frequente o espastico, representando 77,3% do total, seguindo-se o tipo disquinético

e ataxia. Foram 157 as criangas néo se classificaram em nenhum dos fenotipos.

Tabela 7 — Prevaléncia do tipo de PC das criangas notificadas

Tipo de PC N (%)
Néo classificavel 157 (7,8%)
Espastico 1551 (77,3%)
Disquinético 208 (10,4%)
Ataxia 91 (4,5%)
Total 2007 (100,0%)

54




Relativamente aos dados de percentil de peso aos 5 anos (tabela 8), destaca-se uma
omissdo dos dados em 52,9% e 13,7% terd tido peso avaliado abaixo do percentil 3
segundo os critérios da OMS. Uma percentagem menor (5,6%) foi avaliada acima do

percentil 85.

Tabela 8 — Prevaléncia do percentil de peso das criancas aos 5 anos (critérios OMS)

Percentil de peso 5 anos N (%)
<3 274 (13,7%)
3al5 187 (9,3%)
15a 85 369 (18,4%)
85a 97 63 (3,1%)
>97 53 (2,6%)
Omisso 1061 (52,9%)
Total 2007 (100,0%)

Na tabela 9 podemos observar que a omisséo dos dados de estatura aos 5 anos foi cerca
de 61,3% e 14,9% das criancas foram avaliadas abaixo do percentil 3 para este parametro.

Apenas 2,2% das criangas apresentou estatura acima do percentil 85.

Tabela 9 — Prevaléncia do percentil de estatura aos 5 anos (critérios OMS)

Percentil de estatura 5 anos N (%)
<3 291 (14,9%)
3al5 151 (7,5%)
15a 85 287 (14,2%)
85a 97 29 (1,4%)
>97 17 (0,8%)
Omisso 1232 (61,3%)
Total 2007 (100,0%)

De acordo com a tabela 10, das 2007 criancas notificadas, 18% ndo tinha qualquer registo
das suas competéncias alimentares. Aproximadamente um terco classificou-se no nivel |
da escala CDA, demonstrando que se alimentam com autonomia e sem problemas de
mastigacdo ou degluticdo. Nos niveis mais severos (Il e 1V) encontram-se 27,1% das
criancas, sendo que 10% ¢é totalmente dependente, engasga-se frequentemente com

refeicbes com mais de 1 hora de duracéo ou alimentam-se por gastrostomia.
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Tabela 10 — Prevaléncia da avaliacdo das competéncias alimentares das criangas notificadas (Escala CDA)

Nivel de CDA N (%)
Nivel | 678 (33,7%)
Nivel II 292 (14,5%)
Nivel 111 128 (6,3%)
Nivel IV 344 (17,1%)
Nivel V 202 (10,0%)
Omissos 363 (18,0%)

Total 2007 (100,0%6)

Conforme a figura 3, observou-se maior nimero de ébitos no grupo das criancas avaliadas

nos niveis de escala CDA mais severos (p<0,00).

Falecidos

A sim
[ BER
GO0

400

200

Mivel | Mivel Il Nivel I Nivel IV Mivel V
Legenda: Escala CDA — Escala de Classificacdo do Desempenho na Alimentagéo.

Figura 3 - Distribuicdo do nimero de criangas falecidas pelos niveis da escala CDA

Como se observa na figura 4, a omissdo do peso ocorreu em todos os niveis de
competéncias alimentares. No entanto, foi maior em niveis de CDA mais baixos, onde as
competéncias alimentares sdao maiores. As criangas mais leves foram classificadas em
niveis de CDA mais altos, ou seja, com maior probabilidade de engasgamento e
necessidade de assisténcia (p<0,00). Acima do percentil 97 s6 foram classificadas

criancas nos niveis | e Il da escala CDA.
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Legenda: Escala CDA — Escala de Classificacdo do Desempenho na Alimentag&o.

Figura 4 - Distribui¢do do percentil de peso aos 5 anos pelos niveis da escala CDA

De acordo com a figura 5, verificou-se que no fendtipo disquinético as criancas se
classificaram com competéncias alimentares menores, enquanto no tipo ataxia e espastico
as criangas classificaram-se maioritariamente nos niveis de maior autonomia (p<0,00).
Dentro do tipo espastico, a maioria das criancas avaliadas apresenta-se no nivel I, mais
autonomo. No entanto, destaca-se que a juncdo do nimero de criangas com fenotipo
espastico classificadas nos niveis Il e IV foi 0 segundo acontecimento mais prevalente.
Tipo de

paralisia
cerebral

600 [ nio classificavel
Ml espastico

[ disquinético

M ataxia

400

200

Mivel | Nivel Il Mivel I Mivel IV MNivel V

Legenda: Escala CDA — Escala de Classificagdo do Desempenho na Alimentacéo: PC — paralisia
cerebral

Figura 5 - Distribuic&o dos tipos de PC pelos niveis da escala CDA
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Observou-se que criancas com capacidades motoras mais preservadas avaliadas pela

escala GMFCS se classificaram em menores niveis de escala CDA, onde existe mais

autonomia alimentar (p<0,00). Na figura 6 encontram-se distribuidos os niveis desta

escala de severidade motora pela escala CDA.

500

400

300

200

100

Gross Motor
Function -
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Legenda: Escala CDA — Escala de Classificagdo do Desempenho na Alimentacéo; Escala
GMFCS - Gross Motor Function Classification System traduzido para Portugal como Sistema

de Classificacdo da Funcéo Motora Global

Figura 6 - Distribui¢do dos niveis da escala GMFCS pelos niveis da escala CDA

Considerando a figura 7 como a distribuicdo dos niveis de classificacdo da comunicacdo

-expressdo pelos niveis de escala CDA, observou-se que as criancas com fala mais

preservada (niveis I e 11) tiveram também maior autonomia alimentar (p<0,00).
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Legenda: Escala CDA — Escala de Classificagdo do Desempenho na Alimentagéo.
Figura 7 - Distribuicdo da classificacdo da comunicacao-expressao pelos niveis da escala CDA



A distribuicdo de criancgas classificadas quanto ao controlo da baba pelos varios niveis de
CDA encontra-se na figura 8. Observou-se um maior nimero de criangas com pobre

controlo da baba avaliadas nos niveis mais elevados da escala CDA (p<0,00).
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Legenda: Escala CDA — Escala de Classificacdo do Desempenho na Alimentagéo; Escala CCB
— Escala de Classificagdo do Controlo da Baba

Figura 8 - Distribui¢do dos niveis da escala CCB pelos niveis da escala CDA

Considerando a figura 9, observou-se que criangas com maior défice cognitivo, medido
pelo nivel de Q.I, obtiveram também classificacdo em maiores niveis de CDA, indicado

piores competéncias alimentares (p<0,00).
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Legenda: Escala CDA — Escala de Classificagdo do Desempenho na Alimentacéo.

Figura 9 - Distribuicdo dos niveis de défice cognitivo pelos niveis da escala CDA
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As criancas com niveis mais elevados de escala CDA foram também aquelas que menos
se integraram no sistema escolar (p<0,00). A figura 10 representa a distribuicdo da
classificacéo por niveis da escala de inclusdo escolar em idade preé-escolar pelos niveis de

competéncias alimentares.
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Legenda: Escala CDA — Escala de Classificagdo do Desempenho na Alimentagéo.

Figura 10 - Distribui¢do dos niveis da escala de inclusdo escolar pelos niveis de escala CDA

Na figura 11 encontra-se representada a distribuicao das criancas classificadas nos varios
fendtipos de PC pelos diferentes percentis de peso aos 5 anos de acordo com 0s critérios
da OMS. Observou-se que para qualquer fenotipo de PC, a omissdo dos dados de peso foi
elevada. No tipo espastico classificaram-se maioritariamente criangas com peso entre 0s
percentis 15 e 85 e criancas nos percentis inferiores. No tipo disquinético, observou-se
que as criancas se classificaram maioritariamente no percentil inferior a 3. Apesar do
numero reduzido de criancgas do tipo ataxia, estas classificaram-se maioritariamente entre
0s percentis 15 e 85. A avaliagdo de peso nos percentis mais altos verificou-se, quase na

totalidade, no tipo espastico (p<0,00).
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Figura 11 - Distribuicdo dos fen6tipos de PC pelos percentis de peso aos 5 anos

Pela distribuicdo das criancas classificadas nos niveis de GMFCS pelos percentis de peso
aos 5 anos (figura 12), verificou-se que nos niveis 1V e V (mais severos) se verifica que
as criancgas apresentam peso mais baixo (p<0,00). De salientar que a informacéo de peso
omissa se verificou tanto nas criangas com maior comprometimento motor, como

naquelas com menor, classificadas nos niveis I e 11.
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Legenda: Escala GMFCS - Gross Motor Function Classification System,traduzido para
Portugal como Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Global

Figura 12 — Distribui¢do dos niveis de GMFCS pelos percentis de peso aos 5 anos
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Com défice cognitivo mais elevado (niveis de Q.I inferiores) verificou-se que as criangas
apresentavam também o peso em percentis mais baixos (p<0,00). A maioria das criancas
com Q.I acima do nivel 85 ndo tinham registo de peso. No entanto, aquelas com

informacao de peso classificaram-se maioritariamente entre o percentil 15 e 85.
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Figura 13 - Distribuicdo dos niveis de défice cognitivo pelos percentis de peso aos 5 anos

A maioria das criancas notificadas estava inserida no sistema de ensino em idade pré-
escolar nos niveis | ou Il aquando do momento da notificacdo. Isto significa que
frequentavam o ensino regular com pouco ou nenhum apoio técnico. A omissdo de peso
foi a ocorréncia mais frequente em todos os niveis de inclusdo escolar. Existindo registo
de peso, observou-se que maioria das criangas sem insercdo no sistema de ensino com
permanéncia no domicilio ou instituicdo (nivel V) foi classificada abaixo do percentil 3
(p<0,00).
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Figura 14 - Distribuicdo dos niveis da escala de inclusdo escolar em idade pré-escolar pelos percentis de peso aos 5 anos

Como representado na figura 15, a omissdo dos dados de estatura nos formularios de
notificacdo foi prevalente em todos os niveis de classificagdo de competéncias
alimentares. Observou-se que as criancas com classificacdes de estatura nos percentis
mais baixos tinham também competéncias alimentares menores, classificando-se em
niveis mais altos da escala CDA, significando que sdo criancas com dificuldades
alimentes ja acentuadas com impacto no crescimento (p<0,00). Entre os percentis 15 e

85, a maioria das criancas classificou-se no nivel | de CDA.
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Legenda: Escala CDA — Escala de Classificacdo do Desempenho na Alimentag&o.

Figura 15 — Distribuicao dos niveis de CDA pelos percentis de estatura aos 5 anos
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Observando a distribuicéo de criancas classificadas nos varios tipos de PC pelos percentis
de estatura aos 5 anos, verifica-se que a omissdo da informac&o relativa a estatura foi
prevalente em todos eles (Figura 16). Limitando a analise as criancas com dados de
estatura, no tipo espastico as criancas distribuem-se tanto pelo percentil inferior a 3, como
entre o percentil 15 e 85. No tipo disquinético a maioria classificou-se abaixo do percentil
3 (p<0,00). No tipo ataxia observou-se que a maioria se classificou entre o percentil 15 e
85.
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Figura 16 - Distribuicdo dos tipos de PC pelos percentis de estatura aos 5 anos

A distribuicdo dos niveis de comprometimento motor pelos varios percentis de estatura
aos 5 anos (Figura 17) revelou que a omissao ocorreu em todos os niveis de severidade.
Novamente, o comprometimento motor parece ndo ter sido o Unico fator impeditivo a
avaliacdo somatomeétrica. Havendo dados de estatura, observou-se que as criangas mais

limitadas fisicamente foram classificadas em percentis de peso mais baixos (p<0,00).
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Legenda: Escala GMFCS - Gross Motor Function Classification System,traduzido para
Portugal como Sistema de Classificagdo da Fungdo Motora Global

Figura 17 - Distribuicdo dos niveis da escala GMFCS pelos percentis de estatura aos 5 anos

Relativamente ao défice cognitivo, este foi maior em criancas mais baixas (p<0,00). A
maioria das criangas classificadas com um Q.I superior a 85 apresentou uma estatura
classificada entre os percentis 15 e 85. A omissdo, novamente, também ocorreu em
criancas com diferentes graus de défice cognitivo, em maior percentagem quando o0 Q.1 €

superior a 85 e quando é inferior a 20.
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Figura 18 — Distribuigdo dos niveis de défice cognitivo pelos percentis de estatura aos 5 anos
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5.2 Desafios em avaliar os parametros somatométricos e competéncias
da alimentacéo sentidos pelos notificadores

5.2.1 Verséo final do questionario aplicado aos notificadores

Foi criada uma versdo inicial do questionario que se submeteu a pré-teste. Trés membros
da equipa de investigacdo do PVNPC5A preencheram o questionario e sugeriram
alteracdes. Foram realizadas alteracGes ao modo de escrita e acrescentadas opcdes de

resposta que contemplaram a versao final do questionario.

5.2.2 Caracterizacdo da amostra

Estavam ativos 20 notificadores no momento da solicitacdo para responder ao
questionario. O prazo de preenchimento, inicialmente definido na metodologia como 3
semanas, foi alargado devido a taxa de resposta inferior a 30%. Foi enviado um novo
convite por endereco eletronico para reforcar o pedido de preenchimento e alargando o
periodo de resposta por mais duas semanas. Responderam ao questionario 13
notificadores, correspondendo a uma taxa de resposta de 65%. A profissdo dos
notificadores encontra-se representada na tabela 11 e a sua regido de notificacdo na tabela
13. Relativamente a profissdo, a maioria dos respondedores foram médicos, distribuidos
em varias especialidades. Apenas 2 nutricionistas responderam (15,4%) e ndo se
obtiveram respostas provenientes de terapeutas da fala e professores/educadores. A
distribuicéo geogréfica dos mesmos foi vasta (tabela 12). No entanto, a maioria notifica

criancas com PC na area metropolitana de Lisboa, seguindo-se o Alto Alentejo.

Tabela 11 - Profissdo dos notificadores

Profisséo N (%)
Fisiatra 4 (30,8%)
Neuropediatra 1 (7,7%)
Pediatra 3 (23,1%)
Fisioterapeuta 2 (15,4%)
Enfermeiro(a) 1 (7,7%)
Nutricionista 2 (15,4%)
Terapeuta da fala 0 (0,0%)
Professor/Educador 0 (0,0%)
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Tabela 12 - Regido de notificacdo

Regi&o N (%)
Area metropolitana de Lisboa 4 (30,8%)
Alto Alentejo 2 (15,4%)
Regido autbnoma da Madeira 1 (7,7%)
Baixo Alentejo 1(7,7%)
Alto Minho 1 (7,7%)
Ave 1(7,7%)
Regido autonoma dos Acores 1(7,7%)
Beira Baixa 1(7,7%)
Algarve 1 (7,7%)

5.2.3 Colaboracéo no preenchimento do formulario de notificacédo

Questionou-se em que medida os notificadores colaboravam com outros profissionais de
salde, especificamente no preenchimento dos campos “’escala CDA”’, “’peso aos 5 anos’’
e “’estatura aos 5 anos’’. Foi referido por 10 (77%) notificadores que colaboraram
“’Sempre’’ (n=5) ou “’muitas vezes’’ (n=5) e 7 notificadores fizeram-no em mais do que
um campo. Os restantes notificadores (n=3) dividiram-se nas respostas “’as vezes’’,
“’raramente’’ ou “’nunca’’. Foi mencionado por 3 notificadores que colaboraram apenas
com 1 profissional e 3 ndo responderam. Os restantes colaboraram com 2 a 4 profissionais
diferentes. Na figura 19 estdo indicados os profissionais mais requisitados para colaborar

no preenchimento do questionario.

m nimero de notificadores

terapeuta da fala  mummmmmTTTTITITITEEEEE - 4
professor/educador  mmmmmmmmmm 1
enfermeiro  mmmmETIITTTIEE - 6
fisioterapeuta ", 2
fisiatra w4
neuropediatra  mummTmTTTTTTTTWmmL 3

pediatra T 2

0 1 2 3 4 5 6 7

Figura 19 - Profissionais procurados para colaborar no preenchimento do formulario de notificacao
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Os profissionais de satde mais requisitados pelo notificador principal foram enfermeiros,
terapeutas da fala e fisiatras. Destaca-se que nenhum notificador referiu colaborar com

nutricionista.

5.2.4 Frequéncia e importancia do preenchimento dos campos: escala

CDA, peso e estatura aos 5 anos

A frequéncia com que os notificadores preencheram os campos “’escala CDA”’, “’peso
aos 5 anos’’ e ’estatura aos 5 anos’’ encontra-se na figura 20. A maioria dos notificadores
mencionou preencher sempre, ou muitas vezes, estes campos. No entanto, destaca-se que
a escala CDA nunca € preenchida por 2 notificadores e os campos de peso e estatura
nunca sdo preenchidos por 1 notificador. Relativamente a importancia dada ao
preenchimento destes parametros, todos os notificadores consideraram importante ou

muito importante.

= Escala CDA Peso aos 5 anos Estatura aos 5 anos

[EY
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Muitas vezes As vezes Raramente Nunca

Legenda: Escala CDA — Escala de Classificacdo do Desempenho na Alimentagao.

Figura 20 - Frequéncia de preenchimento dos campos “’escala CDA”’, “’peso aos 5 anos’’ e “’estatura aos 5 anos’’

5.2.5 Recolha de informacéo para preenchimento dos campos: escala CDA,

peso e estatura aos 5 anos

Os notificadores foram questionados relativamente ao método de recolha de
informacdo para o preenchimento dos dados somatomeétricos e escala CDA. Estes estdo

mencionados na figura 21. Relativamente ao preenchimento da escala CDA, nenhum
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notificador refere a op¢ao ‘’nao preenche’’ e apenas 4 mencionaram recorrer a um meétodo
de recolha de informacéo isoladamente. Foi referido por 1 notificador que recorreu a um
método alternativo as op¢oes de resposta fornecidas, nomeadamente que *’preenche em
avaliacdo conjunta com o departamento de terapia da fala, fisioterapia e terapia

ocupacional’’.

No preenchimento do peso e da estatura aos 5 anos, apenas 1 notificador refere que ‘’nao
preenche’’, resultado que é concordante com uma questio colocada anteriormente. E
utilizado apenas um método de recolha de informacéo por 5 notificadores. Os restantes

utilizam mais do que um.

6

5
= 1

Escala CDA Peso e Estatura aos 5 anos

= Avaliacdo presencial com a crianga
Informacé&o escrita no processo clinico da crianca
Contacto com profissional de saide que acompanhe a crianca
Informagéo fornecida pelos cuidadores
N&o preencho
Outro

Legenda: Escala CDA — Escala de Classificagdo do Desempenho na Alimentagao.

Figura 21 - Método de recolha de informagéo para preenchimento do formulario

5.2.6 Impedimentos ao preenchimento e sugestdes para reducdo da omissédo

Tendo em conta a taxa de omissdo elevada expressa nos relatérios publicados pelo
PVNPC5A e analisados neste trabalho, procurou-se perceber quais os impedimentos ao
preenchimento que estdo na origem desta omissdo. Os notificadores também foram

questionados quanto a possiveis formas para facilitar o processo de notificacao.

Os impedimentos ao preenchimento da escala CDA foram a falta de registo no processo
clinico desta informacdo, falta de tempo, falta de colaboragdo com outros profissionais

de saude e falta de consentimento da familia da crianca para a recolha desta informacéo
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(figura 22). Foi referido por um dos notificadores que preenche sempre sem
impedimentos. De destacar que os 2 notificadores nutricionistas referiram como

impedimento a falta de registo no processo clinico.

& NUmero de notificadores que mencionou os impedimentos
6

o R, N W A~ 01 O N

Falta de registo no Falta de tempo  Falta de colaboracdo Sem consentimento
processo clinico com outros da familia
profissionais

Figura 22 - Impedimentos ao preenchimento da escala CDA

Apenas 5 notificadores sugeriram estratégias para reduzir a omissao. Sao elas:

1. Obrigatoriedade no preenchimento da escala CDA;

2. Melhorar as condi¢des de colaboracdo entre os profissionais de salde;

3. Formacg&o em como preencher corretamente a escala;

4.Melhorar os registos clinicos da crianca com PC (mencionado por 2

notificadores).
Alguns impedimentos mencionados ao preenchimento do peso foram semelhantes aos da
escala CDA e 1 notificador ndo respondeu. Sao eles: falta de registo no processo clinico,
falta de balanga no local de notificacdo, criangca com elevado comprometimento motor,
falta de tempo, falta de colaboragdo com outros profissionais de salde e falta de

solicitacdo desta informacdo por parte da equipa que acompanha a crianca (figura 23).

Foi referido por 9 (69%) notificadores que possuiam balanca no local de registos e 4
(30%) responderam ndo ter. Observou-se que a frequéncia de preenchimento foi maior
quando existiu balanca no local de notificacdo. Quanto ao conhecimento de métodos
alternativos de pesagem, foi mencionado por 6 (46%) notificadores que conhece e 7

(53%) referiram que ndo. Ao questionar quais 0s métodos alternativos que conhecem, 0s
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notificadores responderam em resposta aberta, sendo que as respostas se podem agrupar
em 3 grupos: utilizacdo de balangas adaptadas (n=2), pesar a crianga com cuidador e
subtrair 0 peso do cuidador (n=3) e equacédo recorrendo a avaliacdo de pregas cuténeas,
perimetros corporais e idade (n=1). De salientar que, dentro do grupo profissional dos
nutricionistas, houve desconhecimento quanto a métodos alternativos de pesagem. A
frequéncia de preenchimento do peso foi maior nas situagcdes em que os notificadores néo

conheciam métodos alternativos de pesagem.

& NUmero de notificadores que mencionou os impedimentos

1 1
Falta de registo no  Falta de tempo Falta de Comprometimento Informagdo ndo  Falta de balanca
processo clinico colaboracdo com motor da crianca foi solicitada pela no local
outros equipa que
profissionais acompanha a

crianga

Figura 23 - Impedimentos ao preenchimento do peso

Quanto ao preenchimento da estatura, os impedimentos referidos pelos notificadores
foram: falta de registo no processo clinico, falta de uma craveira/estadiometro no local de
notificagdo, crianga com elevado comprometimento motor, falta de tempo, falta de
colaboragéo com outros profissionais de saude e falta de solicitagdo desta informacéao por

parte da equipa que acompanha a crianga (figura 24).

A falta de recursos (craveira/estadiometro) foi o unico impedimento referido pelos 2
fisioterapeutas e os pediatras apenas apontaram o comprometimento motor. Os restantes
profissionais de salde selecionaram mais do que um impedimento. Apenas 10 (76%)
notificadores referiram a existéncia de uma craveira no seu local de registo, mas a
totalidade (n=13) referiu ter fita métrica no mesmo. A frequéncia de preenchimento foi

maior nos locais de notificagdo onde existiu uma craveira. A maioria dos notificadores
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(69%) desconhece métodos alternativos de medicdo da estatura. Os 4 notificadores que
referiram conhecé-los, mencionaram a medig&o de segmentos corporais (altura do joelho;
comprimento do Umero) como alternativa ou a medi¢do da envergadura dos membros
superiores. O Unico notificador que expds nunca preencher os dados de estatura também

desconhecia métodos alternativos de medicao.

& Numero de notificadores que mencionou 0s impedimentos

Il -

Falta de registo no Falta de tempo Falta de Comprometimento Informagdo ndo Falta de craveira
processo clinico colaboracdo com motor da crianga foi solicitada pela no local
outros equipa que
profissionais acompanha a
crianga

Figura 24 - Impedimentos ao preenchimento da estatura

Para aumento dos registos da informacdo de peso e da estatura aos 5 anos, 2 (15%)
notificadores consideraram Util a criacdo de cartazes e folhetos informativos, 11 (84%)
sugeriram um manual de procedimentos e 6 (46%) uma aplicacdo para dispositivos
moveis. Foi apontado por 12 (92%) notificadores que uma formacdo quanto aos métodos
de avaliagdo do peso e altura das criangas com PC seria util. Quando questionados, 4
(30%) notificadores preferiram uma formacdo presencial, 2 (15%) preferiram uma
formacgédo online em tempo real, 9 (69%) notificadores uma formacdo online com
disponibilizagdo dos contetidos para consulta posterior e 9 (69%) reforgaram a criacao de
um manual de procedimentos. Foi preferencial para 5 (38%) notificadores a criagédo

simultanea de uma formacéo online e o manual.
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5.3 Manual de procedimentos e formacéao para os notificadores
De forma a padronizar os métodos de avaliacdo do estado nutricional das criangas

notificadas no programa de vigilancia, e de acordo com as respostas dos notificadores ao
questionario aplicado, foi criado um manual de procedimentos. Foi dividido em capitulos,
iniciando os conteddos com: capitulo introdutério acerca da paralisia cerebral; a
malnutricio comum nesta condi¢cdo; o0 panorama epidemiolégico nacional;
funcionamento e &mbito de criacdo do PVNPC5A. No segundo capitulo foram abordados
0s métodos convencionais e alternativos para avaliar o estado nutricional nas criancas
com PC. Foi dado maior enfoque a medicdo do peso e estatura, pois sdo 0s parametros
avaliados no formulario de notificacdo e que apresentaram elevadas taxas de omissao.
Apesar do formulario ndo contemplar a avaliacdo da massa gorda e massa magra, estes
métodos de avaliacdo foram incluidos. No terceiro e ultimo capitulo, foram descritos os
problemas alimentares e nutricionais mais comuns na PC, com intervengdes nutricionais
de gestdo de sintomas e melhoria do estado nutricional. Para a exemplificacdo pratica
dos métodos de avaliacdo antropométrica, 0 manual integrou ilustracdes originais. Os
conteddos do manual foram organizados numa formacdo em Powerpoint® a ser
apresentados aos notificadores que pretendem este formato de aprendizagem (formacéo
online). Os contetidos do manual encontram-se no apéndice 3 e as ilustraces encontram-
se no apéndice 4. No apéndice 5 encontra-se uma proposta de formagéo online para 0s

notificadores.

5.4 Estratégias de comunicacao para reducdo da omissdo no formulario
de notificacéo
5.4.1 Propostas apresentadas pelos alunos da licenciatura em Relacdes

Publicas e Comunicagdo Empresarial

Na turma dos estudantes de Comunicacéo, foi apresentado por dois grupos a propostas
para reduzir a omissdo do formulério de notificagdo e consciencializar os notificadores
para os problemas alimentares das criangcas com PC. O grupo 1 criou uma estratégia de
comunicacdo designada ‘’Cuidar paralisia cerebral’’ a ser aplicada num distrito piloto
(Leiria). Sugeriram que, para a concretizacdo das atividades propostas, devessem ser
criadas parcerias locais. Apesar de terem apresentado estratégias direcionadas aos
notificadores, cuidadores e representantes locais, apenas foram consideradas as

relacionadas com os notificadores nesta fase. O seu eixo estratégico designa-se ’Medir e
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pesar para Cuidar’’ e pretende que, em pelo menos metade das notificagdes, constem os
pardmetros somatométricos. Propuseram a criacdo de uma Newsletter com distribuigo
trimestral e com follow-up por telefone para esclarecimento de ddvidas que possam surgir
na interpretacdo dos procedimentos de avaliacdo. Apesar de fazer parte do eixo
estratégico para os cuidadores, o manual de procedimentos (ao qual chamaram de

“’Guia’’) sugerido pelo grupo também foi considerado.

O grupo 2 criou uma estratégia de comunicagao designada ‘’Por uma vida com sorrisos’’
a ser implementada na regido piloto do Alentejo. Mencionaram que apds 6 meses de
implementacdo, devesse abranger todas as regides de notificagdo em Portugal. Foram
analisadas as estratégias especificas a implementar junto dos notificadores que fazem
parte do eixo estratégico “’Motivar’’. O objetivo deste eixo foi que 25% dos notificadores
passem a preencher os parametros somatométricos. Sugeriram, tal como o grupo 1, a
criagdo de parcerias locais e de financiamento junto de empresas com uma forte
componente de responsabilidade corporativa. Para estabelecer estas parcerias, 0 grupo
apresentou o ‘’Dossier de Patrocinio’’ a ser enviado aos possiveis parceiros por endereco
eletronico. As estratégias incluidas neste eixo foram um video explicativo da medicéo de
peso e estatura e infografias com os procedimentos de medicdo expostos no video. O
grupo sugeriu que 0s materiais sejam expostos nas redes sociais da campanha. Apesar de
fazerem parte de outro eixo estratégico, existiram ideias sugeridas pelo grupo que podem
sofrer alteracGes de forma a serem direcionadas aos notificadores. Entre elas, as
infografias (cartazes) e uma aplicacdo para o telemovel. Os cartazes abordaram,
individualmente, cada uma das complicagdes nutricionais comuns na PC (por exemplo, a
obstipacdo) e as intervengfes nutricionais que auxiliam na sua gestdo. A aplicacdo
sugerida, além de informacgdes gerais relativas & propria PC, apresentou também
intervencdes nutricionais especificas para varias condigdes (por exemplo, alimentacao
por PEG). Os conteudos desta aplicacdo poderiam ser adaptados a realidade dos

notificadores e necessidades levantadas no processo de notificagéo.

5.4.2 Proposta de aplicacdo pratica

Tendo em conta as respostas dos notificadores no questionario aplicado, todas as
propostas apresentadas pelos grupos com foco na redugéo da omisséo poderiam adequar-

se & sua implementagdo prética. Isto significa que, além do manual de procedimentos e
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formacéo online, as infografias, o(s) video(s) explicativos e a aplicacdo de telemdvel
podem ser ideias a adaptar a realidade da notificagdo em Portugal. Tal como indicado por
ambos 0s grupos, uma campanha semelhante deve ter inicio numa regido particular do
pais de forma a realizar uma campanha piloto e encontrar as vulnerabilidades da mesma.
A escolha da regido piloto deve ter em conta a cobertura das criancas com PC da regiao,
devendo ser alta. Depois de verificada a sua eficacia, estender a todo o territorio nacional.
Ainda assim, os tipos de estratégias escolhidas neste trabalho sdo faceis de aplicar em
territério nacional na medida em que podem ser enviadas a todos os notificadores, seja
em formato fisico ou digital. Ambos os grupos referiram a importancia de estabelecer

parcerias com entidades locais que apoiem a campanha.
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6. Discussao

6.1 Andlise dos dados do PVNPC5A
O numero de criancas notificadas com PC em Portugal tem vindo a diminuir ao longo dos

anos. Os dados europeus sugerem que, entre 1980 e 2003, o nimero de criangas com PC
tem diminuido devido a melhoria dos cuidados neonatais. Por outro lado, também se
verifica uma reducdo de notificadores ativos em Portugal e, de acordo com um dos
relatorios publicados pelo PVNPC5A (2016), o processo de notificagdo pode sofrer
atrasos’1°®. Relativamente a classificacdo fenotipica de criangas com PC, o tipo espastico
foi a classificacdo mais comum e é concordante com o0 que esta exposto num estudo de
revisao de 2020. Este estudo especifica ainda que 35% das criancas com PC tem fendtipo
espastico com diplegia e 25% com hemiplegia®®. Os dados disponiveis ndo permitem
fazer a distin¢do entre diplegia, hemiplegia ou quadriplegia espéastica (ou unilateral e
bilateral). No entanto, de acordo com o mesmo relatério de 2016, 69% apresentava
afetacdo bilateral e 31% unilateral, uma distribuicdo que se observou semelhante no
relatorio publicado em 2018 pelo mesmo programa. A quadriplegia foi a classificacao
mais prevalente (superior a 60%) dentro da afetacdo bilateral. Assim, os resultados do
presente trabalho deverdo ser semelhantes.

Verificou-se uma elevada prevaléncia de criancas com competéncias alimentares
reduzidas (27,1% classificadas nos niveis IV e V da escala CDA) e com peso e estatura
abaixo do percentil 3 para a idade (13,7% e 14,9% respetivamente). Sabe-se que as
criancas com PC sdo mais leves e mais baixas que os pares sem comprometimento
neuroldgico® 8157, A elevada omissdo podera ocultar um grande nimero de casos graves,

sendo 18% na escala CDA, 52,9% no peso e 61,3% na estatura.

Verificou-se que quase a totalidade das criancas que faleceram apresentava competéncias
da alimentagdo muito limitadas com a presenca de disfagia severa (niveis IV e V da escala
funcional CDA). Segundo o estudo de Glover e colegas, a disfagia é relatada como um
fator de risco de mortalidade, assim como a malnutrigdo®* ¢ A presenca de dificuldades
alimentares é também preditor de baixo peso e pior prognéstico a nivel de
desenvolvimento, algo verificado no presente trabalho pela distribuicdo de criangas

classificadas com menor percentil de peso nos niveis mais severos da escala CDA*"1%8-
160
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Também se sabe que criangas com maiores limitacGes motoras se associam a menores
competéncias alimentares®®>>°, Os resultados da associacdo entre a escala CDA e a
escala GMFCS corresponderam ao que seria esperado. Relativamente ao fenétipo de PC,
mais de metade das criancas com tipo espastico foi classificada na escala CDA nos niveis
menos graves (niveis | e I1). Assim, pode especular-se que as criang¢as com registos terao
formas espésticas menos graves como diplegia ou hemiplegia, onde a maioria consegue
manter uma normal funcdo cognitiva, bom prognostico e uma vida ambulatéria
autonoma'®!%2, Para além disso, a maioria das criangas deste tipo tinha peso classificado
entre os percentis 15 e 85. Contrariamente, as criancas com PC tipo disquinético
apresentaram uma maior prevaléncia de problemas alimentares graves (niveis IV e V da
escala CDA), confirmando que limitacGes funcionais elevadas sdo comuns neste

fenotipot®1S7,

O facto da fala ser impercetivel em quase a totalidade das criangcas com nivel V de CDA
evidencia que existe uma forte correlagdo entre as disfuncdes orais que prejudicam o
discurso e a capacidade de se alimentar'®*, Para além disso, sdo criancas com
incapacidade de comunicar sinais de fome, sede e/ou saciedade®®. Um estudo recente
identificou que criancas com fala comprometida tinham um estado nutricional mais
debilitado®®. A capacidade de expressdo também se associa fortemente ao nivel cognitivo
da crianca e consequentemente a sua adaptacdo a ambientes sociais, nomeadamente a
escola. O mesmo estudo relatou que criancas que frequentavam a escola tinham um
melhor estado nutricional do que as restantes'®. As disfungdes orais também prejudicam
o controlo da baba'®® Segundo uma revisdo de Speyer e colegas, 0 ato de babar, os
problemas de degluticdo e os problemas alimentares sao comuns em individuos com PC
e sdo tanto maiores quanto o nivel de severidade motora avaliado pela escala GMFCS®,

Neste trabalho, essa relagéo foi verificada.

Para a maioria das associagOes testadas, a comparacdo direta com outros estudos é
limitada na medida em que sdo utilizadas escalas de avaliacdo funcionais, nomeadamente
para avaliar competéncias alimentares, e faixas etarias diferentes no momento da
avaliacdo. Por outro lado, a prevaléncia de problemas alimentares pode variar
amplamente entre 27-99% nesta populacdo!®. Ndo obstante, os autores de diferentes
estudos associam igualmente a severidade da PC a menores competéncias e autonomia

alimentar6”:
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As criancas com PC sdo frequentemente desnutridas devido a causas nutricionais e nao-
nutricionais. Apesar do peso e da estatura ndo serem, isoladamente, a melhor forma de
avaliar o estado nutricional das criancas com PC nesta idade, verificou-se que em
percentis mais baixos destas duas variaveis, as criancas apresentavam também niveis de
severidade maiores®. Ou seja, as criancas com maiores limitag@es fisicas e cognitivas
revelaram-se mais leves e também mais baixas. Estes resultados foram concordantes com
outros estudos publicados®3445°8161 = Caso se utilizassem curvas de crescimento
descritivas (como as de Krick ou Day e colegas) os resultados poderiam ser diferentes.
No processo de criacdo destas curvas, em classificacdes mais graves de competéncias
alimentares, onde existe a utilizagdo de gastrostomia, 0 peso e a altura ndo se

classificaram nos percentis mais baixos!*

Quase a totalidade das criancas avaliadas no percentil de peso acima do 97 classificaram-
se no fendtipo espastico, onde por outras associa¢cdes mencionadas anteriormente se pode
especular que sejam criangas com subclassificagdes menos severas. No estudo de Stanek
e colegas, as criancas com hemiplegia apresentaram maior peso e altura em comparacgéo
com 0s outros subtipos'’®. O excesso de peso e a obesidade sdo um fator de progndstico
emergente em individuos com PC, mas até ao momento ndo existe uma definigdo standart
de excesso de peso e obesidade em criangas com comprometimento neuromotor®®. Um
estudo retrospetivo com 649 criancas com PC concluiu que a prevaléncia de obesidade
foi de 16,5% considerando o IMC superior ao percentil 95. A prevaléncia foi maior em
criancas com diplegia e hemiplegia comparando com a quadriplegia e em niveis menores
de GMFCS'"* No entanto, segundo Stevenson e Kuperminc, o IMC isoladamente ndo é

um bom parametro para avaliar o estado nutricional de criancas com PC?.

O tratamento dos dados do PVNPC5A mostrou que a omisséo destes indicadores continua
elevada face a relatorios publicados anteriormente e que se verifica, ndo sé em niveis de
severidade elevados, como nos mais baixos, nomeadamente na escala GMFCS, escala
CDA, défice cognitivo e integracdo escolar®. Este achado contraria que a severidade

motora é um dos maiores impedimentos & avaliagio somatométrica destas criangas®.
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6.2 Experiéncia dos notificadores na notificacdo das criancas com PC:

desafios encontrados e propostas para reduzir omissao
Os notificadores do PVNPC5A pertencem a varias classes profissionais e zonas

geograficas. Dos notificadores que responderam ao questionario (n=13), nenhum era
terapeuta da fala ou professor/educador. A representatividade destas profissdes poderia
aumentar o leque de conhecimento dos desafios a notificacéo e de sugestdes para auxiliar

nos registos nestes contextos profissionais.

A maioria dos notificadores referiu depender, direta ou indiretamente, da colaboracéo
com outros profissionais para o preenchimento dos varios campos do formulario de
notificacdo. Idealmente, todos deveriam estar autonomizados para o preenchimento, uma

vez que o registo conjunto pode ndo ser sempre possivel.

Relativamente ao registo das competéncias alimentares, 76% dos notificadores referiu
preencher com frequéncia (“’sempre’’ ou ‘’muitas vezes’”) e a totalidade atribuiu muita
importancia a existéncia destes registos. Apesar disso, nem sempre o fizeram devido a
impedimentos que, a excecdo da falta de tempo, demonstram desconhecimento face ao
método de preenchimento da escala CDA. Para reduzir a omissdo deste campo foram
sugeridas estratégias por 5 notificadores que revelam a necessidade de formar para o

preenchimento autbnomo e tornar obrigatdrio o registo.

A omissdo da informacéo de peso nos formularios de notificacdo foi elevada. Apesar dos
parametros antropométricos serem, quase na totalidade, preenchidos por avaliacdo
presencial, outros métodos sdo utilizados. Estes revelam desconhecimento de como pesar
as criancas com PC em diferentes graus de severidade, uma vez que dependem da
colaborag¢do com colegas ou do acesso ao processo clinico da crianga para obter esta
informacdo. A falta de tempo e falta de recursos (balanga) também foram impedimentos
prevalentes. Os métodos alternativos de pesagem s@o desconhecidos para 7 notificadores.
Nesta avaliacdo, a existéncia de balanca € igualmente necessaria para a medicéo
convencional e para a medicdo alternativa, pelo que é um requisito essencial a reducao da
omisséo. Observou-se que nenhum dos notificadores colabora com um nutricionista para
0s preencher e estes referiram desconhecimento face aos metodos alternativos de
avaliagdo antropométrica nestas criangas. Assim, a formagdo face ao correto

preenchimento deve abranger todas as classes profissionais que notificam estas criangas.

79



A estatura foi o parametro com menor frequéncia de preenchimento, ainda que todos 0s
notificadores tenham considerado importante avaliar. Os principais métodos referidos em
alternativa a medicdo da estatura foram a recolha da informacao do processo clinico ou
aquela fornecida pelos cuidadores. Neste contexto, informacao podera estar desatualizada
ou incorreta. Os impedimentos mais comuns ao preenchimento deste campo revelam,
igualmente, desconhecimento face a avaliacdo da estatura de criangcas com PC em
diferentes graus de severidade motora e falta de recursos (craveira ou estadidmetro).
Sabe-se que o comprometimento motor estd relatado na literatura como o principal
desafio a avaliacdo da estatura/comprimento e 30% dos notificadores mencionaram
especificamente isso. Para superar os desafios desta medicdo sdo habitualmente
utilizadas equag@es que estimam a altura a partir da medicdo de segmentos corporais'®,
Apesar de nem sempre existir uma craveira no local de notificacéo, todos os notificadores
referiram possuir uma fita métrica, sendo possivel realizar medicGes antropomeétricas
alternativas. No entanto, apenas 4 dos 13 notificadores inquiridos conhecem estes
métodos.

As propostas sugeridas pelos alunos da turma de Comunicacédo para reduzir esta omissao
foram consideradas favoraveis e as mais mencionadas foram: formag&o online (com
videos explicativos) e a criagdo de um manual de procedimentos. As restantes,
nomeadamente a criacdo de infografias e a aplicacdo para dispositivos moveis, também
poderdo ser viadveis ainda que, em primeira instancia, necessitem de um investimento
financeiro superior para as colocar em pratica. Estas estratégias deverdo auxiliar no
preenchimento auténomo do formulario, nomeadamente quando ndo existe a
possibilidade de colaboracdo com outros profissionais que acompanham a crianca e que
tém autoridade para escrever e consultar o processo clinico da mesma. Além de métodos
para a avaliacdo do peso e da altura, considerou-se relevante incluir igualmente outros
métodos que complementem a avaliacdo do estado nutricional, particularmente os de
avaliacdo da massa gorda e massa muscular. Uma avaliacdo mais completa é importante
para acompanhar o crescimento e desenvolvimento mais saudavel destas criancas®®®.
Considerou-se igualmente a importancia de consciencializar para 0s problemas
alimentares destas criangas e, consequentemente, aumentar o preenchimento da escala
CDA. Desse modo, 0 manual e a formag&o, incluiram também os problemas nutricionais
mais impactantes na satde da criangca com PC e as indicag¢fes nutricionais que auxiliam

na gestdo dos sintomas.

80



Este trabalho apresenta algumas limitacGes. Para caracterizar o estado nutricional das
criangas notificadas, recorreu-se apenas aos dados do formulario de notificacdo. A
interpretacdo dos percentis de peso e estatura para a idade para identificar malnutricdo

nas criangas com PC nio é precisa'®®

. Os dados de prega cutanea tricipital e &rea muscular
braquial permitiriam fazer uma avaliacdo mais completa. Por outro lado, néo foi utilizada
a classificagdo por Z-score, impedindo que se conhegca a magnitude dos casos de
desnutricdo e o acompanhamento longitudinal mais preciso do crescimento destas
criancas. Segundo a ESPGHAN, a classificacdo por Z-score deve ser utilizada. No
entanto, tanto a avaliacdo da composicdo corporal, como a classificacdo por Z-score
exigem mais tempo, profissionais treinados e recursos menos acessiveis (como
lipocalibrador e software especializado). A utilizacdo de quais as melhores curvas de
crescimento a utilizar nesta populagéo é controversa. A utilizacdo de curvas padrdo pode
mascarar a existéncia de situacdes agudas que prejudiquem o crescimento da crianga com
PC, nomeadamente por desequilibrios hormonais ou estados inflamatorios provocadores
de catabolismo®®®. Por fim, o nimero de notificadores que responderam ao questionario
ndo correspondeu a totalidade dos notificadores ativos em Portugal, ainda que a taxa de
resposta tenha aumentado com o prolongamento do periodo de recolha. Assim, poderdo
existir impedimentos que ndo foram abrangidos pelas ferramentas que visam reduzir a

omissao.
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7. Conclusao

Neste estudo conclui-se que as criangas com PC tém, além das limitacbes motoras,
problemas nutricionais e alimentares associados que condicionam 0 seu crescimento,
desenvolvimento e bem-estar. E imprescindivel avalia-los e acompanhar o seu impacto
no estado nutricional de forma a criar as intervencdes necessarias. Deste modo, reduzir a
omissdo no formulério de notificacdo das criangas com PC aos 5 anos deve ser uma
prioridade e através de estratégias que melhor se adequem ao contexto dos notificadores
voluntarios. Pretende-se capacitar os notificadores a preencher o formulario de forma
autonoma, principalmente os parametros somatomeétricos e a escala CDA, e aumentar a
consciencializagdo para os problemas nutricionais mais comuns. Para tal, as estratégias
propostas neste trabalho s&o a criacdo de um manual de procedimentos e uma formacao
em suporte digital, assim como a criacao de infografias e uma aplicacdo para dispositivos
moveis. Este trabalho serve como ponto de partida para a reducdo da notificacdo em
Portugal, nomeadamente iniciando a abordagem numa regido especifica do pais e,
posteriormente, disseminar ao territério nacional caso seja possivel analisar o contexto de

notificacdo de forma mais abrangente em futuros trabalhos.
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9. Apéndices

Apéndice 1 — Questionario aplicado aos notificadores voluntarios

Desafios na Avaliacdo do Estado Nutricional das criancas com Paralisia Cerebral notificadas no
PVNPC5A

Caro notificador do Programa de Vigilancia Nacional da Paralisia Cerebral aos 5 anos de idade
(PVNPCS5A).

O seu envolvimento na caracterizacdo das criangas com paralisia cerebral (PC) que vivem em Portugal, tem
feito possivel conhecer e interpretar a sua situagdo, contribuindo para melhor a intervencédo nesta area. No
altimo relatério publicado pelo PVNPC5A (2019), em 1/3 das criancgas notificadas foram registados baixo
peso e baixa estatura. No entanto, em mais de metade os formuléarios houve omissdo das informacdes
relativas ao estado nutricional. Queremos melhorar o conhecimento da situacdo nutricional das criancas e
dos jovens com PC, pois cremos que a melhor caracterizacdo nutricional contribui para a otimizagdo do
estado nutricional.

Neste &mbito, em colaboragdo com o Mestrado de Nutricdo da Escola Superior de Tecnologias da Salde
do Instituto Politécnico de Lisboa, solicitamos o preenchimento deste inquérito, que permitird aferir os
desafios enfrentados pelos notificadores na avaliagdo do estado nutricional da criangca com PC para o
preenchimento do formulério de notificacéo.

Este inquérito decorrerd durante um periodo limitado, estando disponivel para preenchimento apenas duas
semanas apos o ter recebido. O seu preenchimento dura, aproximadamente, 5 minutos. Agradecemos a sua
colaboracéo!

Carolina Pinto e Ana Catarina Moreira (responsaveis pelo inquérito na ESTESL)

Daniel Virella (Coordenador do PVNPC5A)

O PVNPC5A € uma parceria entre a Federacdo das Associagdes de Paralisia Cerebral, a Sociedade
Portuguesa de Medicina Fisica e de Reabilitacdo, a Sociedade Portuguesa de Pediatria, a Sociedade
Portuguesa de Neuropediatria, o Centro de Paralisia Cerebral Calouste Gulbenkian de Lishoa e o Instituto
Nacional de Satde Doutor Ricardo Jorge. O PVYNPC5A colabora com parceiros que contribuam a melhorar
a qualidade de vida das pessoas que vivem com paralisia cerebral.

Caracterizacao

Pergunta Possibilidades de resposta

1) Alto-Minho; 2) Céavado; 3) Ave ; 4) Area 5)
Metropolitana do Porto; 6) Tamega e Sousa; 7)
Alto Tamega; 8) Douro; 9) Terras de Tras-os-
Montes; 10) Regido de Aveiro; 11) Regido de
Coimbra; 12) Regido de Leiria; 13) Beira Baixa;
14) Viseu Déo-Laf6es; 15) Médio Tejo; 16) Beiras
e Serra da Estrela; 17) Oeste; 18) Area
Metropolitana de Lishoa; 19) Alentejo Litoral; 20)
Alto Alentejo; 21) Alentejo Central; 22) Baixo
Alentejo; 23) Leziria do Tejo; 24) Algarve; 25)
Regido Auténoma dos Acores; 26) Regido
Auténoma da Madeira

Qual a sua regido de notificagdo?
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Qual a sua area profissional

1) Pediatra,

2) Neuropediatra

3) Fisiatra

4) Fisioterapeuta

5) Enfermeiro;

6) Educador/ Professor;
7) Nutricionista;

8) Outro (dizer qual)

Insira 0 ano em que iniciou a sua atividade como
notificador do PVNPC5A

(inserir ano)

Meétodo de preenchimento do formulario de notificacao

Pergunta Possibilidades de resposta
1)Sempre
Com que frequéncia responde ao formulario de | 2) Muitas vezes
notificagdo com colaboragéo de outro(s) 3) As vezes
profissional(ais)? 4) Raramente
5) Nunca

LR

Caso tenha respondido “’Sempre’’, “’'muitas
vezes’’, ’as vezes’’ ou ‘’’raramente’’ na questao
anterior, indique se colabora com outro
profissional no preenchimento dos campos

indicados seguidamente.

1) Classificagdo do desempenho na alimentacdo
(CDA).

2) Peso corporal (Inserido no campo ‘’outros
dados de avalia¢do funcional e nutricional aos 5
anos)

3) Altura/estatura (Inserido no campo °’outros
dados de avalia¢do funcional e nutricional aos 5
anos)

Com que outro(s) grupo(s) profissional(ais)
colabora para preencher os campos indicados na
questdo anterior?

1) Pediatra,

2) Neuropediatra

3) Fisiatra

4) Fisioterapeuta

5) Enfermeiro;

6) Educador/ Professor;
7) Nutricionista;

8) Outro (dizer gual)

Preenchimento da escala funcional “’Classificacio do desempenho na alimentacio (CDA)”’

Como obtém a informacdo para responder a
escala funcional "Classifica¢do do desempenho na
alimentacao"?

1) Avaliagéo presencial com a crianca e
cuidadores

2) Processo clinico da crianga

3) Contacto com um profissional de salde que
acompanhe a crianga

4) Informacgéo fornecida pelos familiares e/ou
cuidadores

5) Néo preencho

6) Outro (dizer qual)

Que importancia atribui ao preenchimento da
"Classificacdo do desempenho na alimentagéo
(CDA)" no formulario de notificagdo?

1) Muito importante

2) Importante

3. Razoavelmente importante
4) Pouco importante

5. Sem importancia

1)Sempre
Com que frequéncia preenche a escala 2) Muitas vezes
"Classificacdo do desempenho na alimentagdo 3) As vezes
(CDA)" no formulario de notificagdo? 4) Raramente
5) Nunca

101




Indique os motivos que possam ser impedimento
para o preenchimento da "Classifica¢do do
desempenho na alimentagéo (CDA)"?

1) Auséncia de registo no processo clinico

2) Falta de tempo

3) Falta de colaboracéo com outros profissionais
4) Outros (dizer quais)

Sugere alguma atividade ou ferramenta que
aumente o preenchimento da escala
"Classificacdo do desempenho na alimentacdo" no
formulério de notificacdo (por exemplo, uma
formacdo online)?

Resposta aberta

Obtencéo dos dados somatométricos

Pergunta

Possibilidades de resposta

Como obtém a informac&o para responder aos
campos "Peso aos 5 anos" e "Estatura aos 5 anos"?

1) Avaliacéo presencial com a crianga e
cuidadores

2) Processo clinico da crianga

3) Contacto com um profissional de salde que
acompanhe a crianca

4) Informacéo fornecida pelos familiares e/ou
cuidadores

5) Néo preencho

6) Outro (dizer qual)

Que importancia atribui ao registo do peso da
crianga aos 5 anos no formulério de notificagdo?

1) Muito importante

2) Importante

3) Razoavelmente importante
4)Pouco importante

5) Sem importancia

Possui balanga (normal ou adaptada) no local
onde recolhe informacdo para a notificacdo da
crianga com PC (por exemplo adaptada a cadeira
de rodas)?

1)Sim
2)Néo
3) Em situagdes particulares

Caso tenha respondido "Em situacGes
particulares" na questdo anterior, indique

Resposta aberta

qual(ais).
1)Sempre
N . 2) Muitas vezes
Com que frequéncia preenche o peso da crianca N
- e 3) As vezes
com PC aos 5 anos no formulério de notificagdo?
4) Raramente
5) Nunca

Indique os motivos que possam ser impedimento
para o preenchimento do peso aos 5 anos?

1) Auséncia de registo no processo clinico;

2) Auséncia de material (balanga) para pesar a
crianga;

3) Crianga com grau elevado de
comprometimento motor;

4) Falta de tempo;

5) Auséncia de apoio de outro profissional para
realizar a pesagem;

6) outros (indique quais)

Conhece algum método alternativo para pesar a
crianca com PC gue ndo seja o convencional?

1) Sim
2) Néo

Caso tenha respondido "Sim" na questéo anterior,
indique qual(ais) método(s) conhece.

Resposta aberta

Que importancia atribui ao registo da estatura da
crianga aos 5 anos no formuléario de notificagao?

1) Muito importante

2) Importante

3) Razoavelmente importante
4) Pouco importante

5) Sem importancia
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Possui algum instrumento (por exemplo,
estadidmetro ou craveira) para medir a altura no
local onde recolhe informag&o para a notificacéo

da crianca com PC?

1) Sim
2) Néo
2) Em situacGes particulares

Caso tenha respondido "Em situacdes
particulares”, indigue qual(ais).

Resposta aberta

Com que frequéncia preenche a estatura aos 5
anos no formulario de notificacao?

1) Sempre

2) Muitas vezes
3) As vezes

4) Raramente
5) Nunca

Indique que motivos possam ser impedimento
para o preenchimento da estatura aos 5 anos?

1) Auséncia de registo no processo clinico;

2) Auséncia de material/instrumentos para medir
a crianca;

3) Crianga com grau elevado de
comprometimento motor;

4) Falta de tempo;

5) Auséncia de apoio de outro profissional para
realizar a medicdo;

6) outros (indique quais)

Possui alguma fita de métrica (fita de perimetro) | 1) Sim
ou outro objeto parecido durante o preenchimento | 2) Nao
do formulario? (por exemplo, fita de costura)
Conhece algum método alternativo para medira | 1) Sim
altura a crianca com paralisia cerebral que ndo 2) Nao

seja 0 convencional?

Caso tenha respondido "Sim" na questdo anterior,
indique qual(ais).

Resposta aberta

Estratégias para reduzir a omissao dos dados de peso e altura no formulario de notificacdo

Perguntas

Opcdes de resposta

Gostaria de receber formacao referente aos
métodos de pesagem e medicao da estatura em
criangas com PC?

1) Sim
2) Nao

Caso tenha respondido ‘’sim’’ na questio
anterior, indique o método que seria preferivel
para si.

1) Formacdo presencial;

2) Formagdo Online em tempo real;

3) Formac&o online com disponibilizagio dos
videos sem tempo definido

4) Manual de procedimentos;

5) Outro (Diga qual)

Que outros métodos e ferramentas considera
poderem ser Uteis para reduzir a omissdo de
registos dos dados somatométricos (peso e altura)
no formulario de notificagdo?

1) Cartazes e folhetos/brochuras exemplificativos
no local onde recolhe informacgéo para
notificagdo;

2) Manual de procedimentos de medicdo do peso
e estatura da crianga com paralisia cerebral

3) Aplicacdo para dispositivos moveis (telemovel,
tablet);

4) Outros (Diga quais)

H& alguma informac&o que gostasse de partilhar
relativamente a sua experiéncia pessoal enquanto
notificador?

Resposta aberta
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Apéndice 2 - Apresentacdo realizada aos alunos da turma de Relacdes
Publicas e Comunicagdo Empresarial

(Por motivo de tamanho, o ficheiro foi submetido em separado)

104



Apéndice 3 — Manual de procedimentos

(Por motivo de tamanho, o ficheiro foi submetido em separado)
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Apéndice 4 — llustracdes originais do Manual de Procedimentos

Legenda: pesagem da criangca com cuidador e subtracdo do peso do cuidador (canto sup.esquerdo);
comprimento da tibia (canto sup.direito); comprimento do braco (canto inf.esquerdo); altura do joelho (canto
inf.direito)
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Legenda: Medicdo do comprimento da ulna (canto sup.esquerdo); colocacdo da cabega segundo o plano de Frankfurt
(canto sup.direito); medicdo da estatura em pé (canto inf.esquerdo); posicdo da cabeca durante a medicdo da estatura

em decubito dorsal (canto inf.direito)
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Apéndice 5 — Proposta de formacao online para os notificadores

(Por motivo de tamanho, o ficheiro foi submetido em separado)
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10. Anexos

Anexo 1 — Formulario de notificacdo do PVNPC5A

(Por motivo de tamanho, o ficheiro foi submetido em separado)
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