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Priticas e comportamentos alimentares de
familias de crian¢as com perturbagio do espectro

autista

Eating practices and bebaviors of families of children with autistic spectrum
disorder

Pricticas y conductas alimentarias de familias de nifios con trastorno del espectro
autista

Resumo

Enquadramento: Os comportamentos alimentares atipicos so significativamente mais comuns em
criangas com perturbacio do espectro autista (PEA), podendo influenciar a organizagio da familia em
relagio as suas préticas.

Objetivo: compreender as prdticas e comportamentos alimentares de familias de criangas com PEA.
Metodologia: Estudo qualitativo e descritivo, do tipo estudo de casos multiplos, participaram 13
familiares de criancas com PEA. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas e foi utilizada a técnica
analftica de sintese cruzada dos casos, para sistematizagio das evidéncias.

Resultados: Evidenciaram-se as concegdes e prdticas alimentares; a organizagao das préticas alimentares
da familia; ¢ 0 comportamento alimentar. A conce¢ao das familias sobre as préticas alimentares reflete
na forma desta se organizar ¢ atender as demandas de cuidado de seus filhos.

Conclusao: Cada familia constréi a sua prética alimentar, de acordo como seu contexto, com a
sua identidade alimentar e cultural, e das diferentes demandas relacionadas aos comportamentos e
dificuldades alimentares de seus filhos, necessitando estabelecer uma rede de apoio para enfrentar a
organizagio do seu dia a dia.

Palavras-chave: crianga; comportamento alimentar; familia; perturbagao do espectro autista

Abstract

Background: Atypical eating behaviors are significantly common in children with autistic spectrum
disorder (ASD) and can influence families’ organization of eating practices.

Objective: To understand the eating practices and behaviors of families of children with ASD.
Methodology: This is a qualitative and descriptive study, using the multiple case method, with the
participation of 13 family members of children with ASD. Semi-structured interviews were conducted,
and the analytical technique of cross-case synthesis was used to systematize the evidence.

Results: This study gathered evidence on eating conceptions and practices, the organization of families
eating practices, and eating behaviors. Families’ conceptions of eating practices influence how they
organize and meet their children’s care needs.

Conclusion: Each family develops their eating practices based on their context, food and cultural
identity, and the different demands of their children’s eating behaviors and difficulties. Families need
a support network to manage the organization of their daily routines.

Keywords: child; feeding behavior; family; autism spectrum disorder

Resumen

Marco contextual: Las conductas alimentarias atipicas son significativamente mds frecuentes en los
nifios con trastorno del espectro autista (TEA) y pueden influir en la organizacion familiar en relacién
con sus practicas.

Objetivo: Conocer las pricticas y conductas alimentarias de las familias de nifios con TEA.
Metodologia: Estudio cualitativo y descriptivo, del tipo de estudio de casos multiples, participaron 13
familiares de nifios con TEA. Se realizaron entrevistas semiestructuradas y se utilizé la técnica analitica
de sintesis cruzada de casos para sistematizar las pruebas.

Resultados: Se observaron las concepciones y practicas alimentarias, la organizacién de las pricticas
alimentarias de la familia y la conducta alimentaria. La concepcién de las familias sobre las pricticas
alimentarias se refleja en la forma en que se organizan y satisfacen las demandas de cuidado de sus hijos.
Conclusién: Cada familia construye su prictica alimentaria segtin su contexto, su identidad alimen-
taria y cultural, y las diferentes demandas relacionadas con la conducta y las dificultades alimentarias
de sus hijos, por lo que necesitan establecer una red de apoyo para hacer frente a la organizacién de
su vida cotidiana.

Palabras clave: nifo; conducta alimentaria; familia; trastorno del espectro autista

© e

Escola Superior de
Enfermagem de Coimbra

FCT

Como citar este artigo: Ruthes, V. B., Mazza, V. A., Giordani, R. C., Trigueiro, T. H., & Canaval, G. E. (2022).
Prdticas e comportamentos alimentares de familias de criangas com perturbagio do espectro autista. Revista de

Enfermagem Referéncia, 6(Supl. 1), €21055. https://doi.org/10.12707/RV21055

) Revista de Enfermagem Referéncia 2022, Série VI, n°1, Supl.: ¢21055
 DOI: 10.12707/RV21055

pp.1-10


https://doi.org/10.12707/RV21055
https://orcid.org/0000-0003-1525-580X
https://orcid.org/0000-0003-1525-580X
https://orcid.org/0000-0002-1264-7149
https://orcid.org/0000-0002-1264-7149
https://orcid.org/0000-0001-5698-7981
https://orcid.org/0000-0001-5698-7981
https://orcid.org/0000-0003-3681-4244
https://orcid.org/0000-0003-3681-4244
https://orcid.org/0000-0001-9841-5084
https://orcid.org/0000-0001-9841-5084
mailto:victoriabeatrizmartins@gmail.com

Ruthes, V. B. et al.

Introdugio

Houve um aumento na prevaléncia de perturbacio do
espectro autista (PEA) nos tltimos 50 anos em todo o
mundo. Estima-se que uma em cada 59 criangas com
idades entre 8 anos e 17 anos tém PEA (Baio et al.,
2018). A literatura aponta diferentes justificativas para
tal crescimento, entre elas a elevada conscientizagao sobre
o tema, a expansio dos critérios diagndsticos, melhores
ferramentas de diagnéstico e o aprimoramento das infor-
magdes reportadas. Atualmente, consideram-se aspetos
socioecondmicos, os quais podem influir diretamente na
idade de identificagdo e de diagnéstico do PEA (Baio et
al., 2018). As criancas com esta condi¢io possuem carac-
teristicas que estao associadas ao deficit na comunicagio
e na interagio social, alteragdes sensoriais e padroes de
comportamentos repetitivos e estereotipados, que podem
limitar ou prejudicar o desenvolvimento das atividades
da vida didria e influenciar na dinAmica familiar (Kirby
etal., 2019). Entende-se que a familia possui um papel
determinante na construgio dos hdbitos alimentares dos
seus filhos (Petty et al., 2019). A literatura aponta para
situacoes importantes na vida quotidiana da familia que
influenciam o comportamento alimentar, como a ansie-
dade e stress dos pais em relagio 2 refei¢io, ao consumo
dos alimentos pela crianga, ao refor¢o de padroes de
alimentagao negativos e as dificuldades de comunicagio
da crianca (Schneider et al., 2019). Dadas as dificuldades
apresentadas pelas familias em lidar com a alimentagao
da crianga com PEA, é importante estudar a maneira
como as familias lidam com as praticas e comportamentos
alimentares dos seus filhos (Poulain et al., 2017) com
PEA (Paula et al., 2020). As préticas e comportamentos
alimentares sio entendidos como: a selecio de alimentos;
os aspetos referentes as técnicas, combinagées, apresen-
tagdes e locais onde a comida é preparada; a forma de
comer; e as diferentes refei¢des realizadas, os tempos e
lugares, além de quem desempenha estas fun¢des e com
quem estas refeicoes sio partilhadas. Este conceito estd
associado a questoes socioculturais, ou seja, aos aspetos
subjetivos individuais e coletivos relacionados com o ato
de comer e com o alimento (Poulain et al., 2017). Estudos
internacionais (Pariseau-legault & Banville, 2019; Aslan
& Ozcbe, 2018) destacam lacunas relacionadas com a
alimentagao de criancas autistas, na perspetiva de que se
deve explorar a necessidade dos aspetos da rotina de vida
destas familias, considerando-as como elementos que tém
impacto direto no cuidado, pois compreender as principais
mudangas no comportamento alimentar ¢ importante para
garantir uma abordagem completa, segura e adequada a
cada individuo com PEA (Paula et al., 2020). Para que
isto aconteca, reforca-se a necessidade de uma rede de
apoio para as pessoas com deficiéncia e as suas familias,
constituida por profissionais de diferentes dreas da sadde,
educagio, e pessoas que convivem com as familias (Goh
et al., 2021). Este estudo ¢ de grande relevincia para a
enfermagem, pois os profissionais desta drea visam promo-
ver o cuidado deste grupo, tendo em vista a recuperagio
e desenvolvimento da autonomia, protecio e melhoria na

saude individual e social (ANA Ethics Advisory Board,

2021; Mert & Kosgeroglu, 2021), partilhando o cuidado
com a familia acerca do PEA com base numa relagio
de confianga, aceitagdo, apoio e compreensao. Por isso,
este estudo teve como objetivo compreender as préticas
e comportamentos alimentares de familias com criangas
com perturbagio do espectro autista.

Enquadramento

E evidente que os comportamentos alimentares atipicos
so significativamente mais comuns em criangas com PEA
do que com outras doengas ou criangas com desenvolvi-
mento tipico (Kirby etal., 2019). Assim, as caracteristicas
da crianga com PEA podem levar a situagoes negativas na
experiéncia alimentar da familia, ocasionando distirbios
relacionados com a alimentagio e que, consequentemente,
geram um desafio para a familia na sua organizagio (Paula
et al., 2020). As causas desta mudanca envolvendo os
alimentos consumidos por essas criangas sio multifatoriais
e estdo relacionadas com comportamentos, aspetos fisio-
l6gicos, emocionais e cognitivos (El-Kour et al., 2020).
A literatura aponta seis dominios principais relacionados
com os problemas alimentares de criangas com PEA:
dificuldades de mastigagao e degluti¢io, comportamento
disruptivo durante as refei¢oes, comer compulsivamen-
te, seletividade alimentar, recusa de alimentos e rituais,
incluindo a pouca variedade de alimentos consumidos
(El-Kour etal., 2020). Todos estes problemas alimentares
levam & caracterizagio de um padrao alimentar atipico na
rotina alimentar da crian¢a com PEA, o qual pode também
desencadear uma ingestao de nutrientes insuficiente e in-
terferir no desenvolvimento da crianca com a possibilidade
de evoluir para um quadro de desnutrigio. Este padrao
atipico influencia diretamente a organizagio da familia
no que diz respeito as préticas e comportamentos alimen-
tares sauddveis, pois no contexto doméstico também sao
consideradas questoes relacionadas com o ambiente e com
as relagdes sociais da crianga e da familia. Outro aspeto
relevante é quando as criangas tém um comportamento
e necessidades alimentares diferentes e a familia apresenta
dificuldades socioeconémicas. Esta situagio gera uma
preocupagio extra devido as inquietagdes com a oferta,
custo e desperdicio de alimentos (Rooke et al., 2019).

Questio de investigacao

Como sio as préticas e comportamentos alimentares de
familias de criangas com PEA?

Metodologia

Este é um estudo qualitativo e descritivo, do tipo estudo
de casos multiplos, utilizando o referencial metodols-
gico de Yin (2015), desenvolvido em dois servigos de
atendimento a satide especializado publico, localizados
num municipio da regido Sul do Brasil, no qual foram
realizadas entrevistas semiestruturadas. Os estudos de caso
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procuram clarificar fenémenos contemporaneos no con-
texto da vida real, uma vez que estes nio estdo claramente
definidos, assim os resultados dos estudos de caso devem
permitir uma visio integrada do fenémeno estudado (Yin,
2015). Neste sentido, o roteiro para entrevista preparado
pelas autoras recolhe dados sociodemograficos e sobre
as prdticas e comportamentos alimentares através da se-
guinte pergunta-orientadora: “Como estio organizadas
as atividades do dia a dia da familia?”. Foi realizado um
teste-piloto para o instrumento, com cinco familias. Esta
etapa seguiu os protocolos da recolha de dados desta in-
vestigacio e as familias cumpriram os critérios de inclusio
estabelecidos neste estudo. Os dados recolhidos foram
discutidos e validados por um grupo de especialistas. Os
ajustes necessdrios foram feitos para refinar o plano de
recolha de dados em relacio ao contetido e procedimentos
do estudo, tal como recomenda Yin (2015). Para definir
os participantes do estudo, considerou-se como critério
de inclusdo o ser familiar, com mais de 18 anos na data
da entrevista, de crian¢a com diagnéstico com PEA com
idades entre 4 ¢ 10 anos, que frequentassem os locais de
sade acima referidos. A amostra deste estudo foi deli-
mitada pela saturagio tedrica. Participaram do estudo 13
familiares de nove familias de criancas com PEA, cujas
criangas tinham idades entre 4 e 10 anos. Os dados foram
recolhidos entre novembro de 2018 e marco de 2019. As
entrevistas duraram uma média de 30 minutos e foram
gravadas em dudio com um gravador digital e transcritas
em documentos em formato Microsoft “Office Word. Apbs
a transcri¢o, as entrevistas foram enviadas aos partici-
pantes que optaram pela sua devolugio por e-mail ou
mensagem de Whatsapp. A andlise de dados nos estudos
de casos requer o cumprimento de quatro fases: selecao
da unidade de anilise, preparagio dos dados, e o deli-
neamento das estratégias e técnicas analiticas, segundo
o referencial de Yin (2015). Para este estudo, a unidade
de andlise era a familia, e cada uma foi considerada um
caso. A preparagao dos dados ocorreu da seguinte forma:
primeiro, foi realizada uma leitura geral dos dados para
aproximagao com o material, depois as entrevistas foram
organizadas em matrizes para facilitar a identificagao
das categorias inicias, e cada entrevista foi identificada
utilizando o seguinte cédigo: “Familia n®”, para garantir
a confidencialidade/anonimato ético dos participantes
da investigagao. Depois, os dados foram agrupados em
categorias temdticas, nas respetivas matrizes, para uma
intensa leitura e andlise do material. Seguindo as fases
de andlise foram escolhidas as estratégias analiticas “Tra-
tando seus dados a partir do zero”, em que nio se pensa
nenhuma proposi¢ao tedrica, o investigador permite-se

levar pelos dados, a partir dos insights identificados, e
“Desenvolvimento da descri¢io do caso”, esta estratégia
organiza o estudo de caso com quadros descritivos, para
que o investigador consiga obter a principal conclusao do
estudo de caso (Yin, 2015). A técnica analitica utilizada
foi a sintese cruzada dos casos, que permitiu identificar
elementos entre as familias que apontavam para a repli-
cagio ou contraste entre os casos. Para ajudar a gerir e
armazenar os dados do estudo, utilizamos o Qualitative
Data Analysis Software (webQDA). A partir dos dados
inseridos no soffware, elaborou-se a nuvem de palavras,
que ¢ uma representacio grafica com as palavras mais
frequentes em cada categoria. Este estudo recebeu parecer
favoravel n°.2.327.633 do Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal do Parand.

Resultados

Os participantes foram 13 familiares de nove familias
de criancas com PEA, incluindo oito maes, trés avés e
dois pais. A faixa etdria variava entre os 30 e os 50 anos,
e o tempo de estudo entre os cinco e 16 anos, sendo a
média de 9,6 anos de estudo. A maioria dos participan-
tes era casada, o rendimento familiar variava entre um
e dois saldrios minimos brasileiros (cada saldrio minimo
equivale a R$998,00 no ano de 2019) e pertencia a clas-
ses de baixa renda, tendo como ocupagio principal ser
cuidador da crianga. As criangas com PEA das familias
entrevistadas eram cinco meninas e quatro meninos. A
faixa etdria variou entre quatro e seis anos, com a média
de 5,4 anos. A idade das criangas quando receberam
diagndstico variou entre dois anos e meio e cinco anos.
A média foi de trés anos. Dos dados analisados, surgiram
trés categorias temdticas: Concegoes e préticas alimen-
tares; Organizagao das praticas alimentares da familia;
e Comportamento alimentar. A categoria Conce¢oes
e praticas alimentares, expressou nas falas de algumas
familias o ato de a crianca se alimentar adequadamente
como uma forma de garantir energia suficiente para o seu
crescimento e desenvolvimento fisico, social e cognitivo,
contribuindo para que ela realize as suas atividades didrias
adequadamente, considerando a alimenta¢io como um
elemento essencial para a crianca. No entanto, outras
familias expressaram dificuldades relacionadas com as
escolhas alimentares dos seus filhos devido 4 sua condicio
de realizacio de cuidados didrios. Também mencionaram
preocupagdes sobre a possibilidade de a crianga nio estar
a alimentar-se adequadamente. As falas que representam
esta categoria estdo apresentadas na Figura 1.
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Figura 1

Falas da categoria concegoes e priticas alimentares

Concecoes e praticas alimentares

“Para mim é superimportante que ela tenha a alimentagdo, que ela se alimente, Familia 1
amilia
para que ela consiga poder funcionar.”

“A gente vé que ele se alimenta muito bem. Ele come muito bem. Entdo a gente fica muito Familia 5

feliz de ver ele bem alimentado, tendo as coisas que ele precisa na alimentagdo dele.”

“Eu acho que quanto mais ele comer bem ele, melhor ele vai se desenvolver.” Familia 6

“A crianga tem que se alimentar. No caso do meu neto, ele gosta do feijado com arroz,
ovo, a carne moida. Eu acho que tudo que é feito, é feito com carinho. Familia 7

Porque ele fica com aquela carinha ali, "vové estou com fome" passando a mdo na barriga.”

“A alimentagdo é importante né. E importante porque ela tem que ter alimentagio” | Familia 9

“Como ela é autista ndo posso dar café por causa da cafeina, porque ela fica muito elétrica, e o Familia 2

achocolatado ela nao gosta de tomar.”

“Significa quase tudo, por isso a alimentagcdo para mim é complicado.” Familia 3

“Para mim a alimentag¢do dela agora, ndo significa nada, porque eu estou fazendo a coisa errada em nao Familia 4

seguir as orientagoes.”

“Para mim a alimentagdo significa tudo, imagina ele comer assim? ja seria uma béngdo, porque tem criang¢a Familia 8

como ele, que também ndo come.”

Nota. Adaptado de “Concepgoes, préticas e comportamentos alimentares de familias com criangas autistas” by V.B.T.N.M.Rtuthes
(2020) [Dissertagio de Mestrado, Universidade Federal do Parand, Programa de Pds-graduagio em Enfermagem]. Repositério da
UFPR. https://acervodigital.ufpr.br/bitstream/handle/1884/67170/R%20-%20D%20-%20VICTORIA%20BEATRIZ%20TRE-
VISAN%20NOBREGA%20MARTINS%20RUTHES. pdf?sequence=1&isAllowed=y

A categoria Organizagao das priticas alimentares da fa-  Também expressam a inclusio da crianga nas suas prdticas
milia explicita as falas das familias (Figura 2) sobre a  alimentares. Destacam as dificuldades relatadas na oferta
organizagdo das suas prdticas alimentares, a qual é de-  de alimentos para entender as necessidades da crianga e
mandada conforme o comportamento dos seus filhos.  pela necessidade desse cuidado.
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Figura 2

Falas da categoria organizagio das prdticas alimentares da familia

. ~ Lo . e
Organizacao das praticas alimentares da familia
“A gente tem que fazer as coisas como a gente vé o dia dele, conforme o comportamento dele.” Familia 6
“Quando ele esta com fome, ele vai no fogdo, e bate no fogao, ele Familia 5
. . B amilia
olha para vocé, ele vai e se senta ld na mesa.”
“Na verdade, o que a gente come, ela também come.” Familia 2
Em casa também, as vezes, ela se senta com a gente, mas, ds vezes, ela pega e quer ficar ld no sofd, dai ela
se senta no sofd, dai meu marido se senta do outro lado do sofd.” Familia 9
“As vezes ele sai, e s6 toma um Achocolatado, mas isso ainda de ele sentar pra tomar café é muito dificil.” .
Familia 7
“Eu ndo estou a fim de dar comida agora, mas ndo, eu tenho que me levantar para dar, para fazer o prato,
porque apesar de ela estar comegando [a comer sozinha] eu tenho que ficar do lado, ndo posso deixar ela
comer e ficar aqui vendo televisdo enquanto ela esta comendo ld, eu tenho que ficar do lado porque ela ndo Familia 3
sabe, ela ndo consegue, ela sabe levar a boca, mas ainda ndo sabe colocar a comida assim na boca, entdo eu
que tenho que fazer isso”.
“Ela parou de falar, ela ndo fala nada, entdo ndo tem como a gente saber quando ela estd com fome, quando
ela estd com sede [...] a gente oferece uma coisa oferece outra, o que ela quer ela come, toma sabe.” |  Familia 4
“Eu ndo sei por que ela nao comia na escola, se de repente é o cheiro do tempero, ou ndo ser eu que esta ali
para dar comida para ela, e ela ter que se alimentar com outras pessoas.” Familia 1

Nota. Adaptado de “Concepgoes, préticas e comportamentos alimentares de familias com criancas autistas” by V.B.T.N.M.Rtuthes
(2020) [Dissertagao de Mestrado, Universidade Federal do Parand, Programa de Pds-graduagio em Enfermagem]. Repositério da
UFPR. https://acervodigital.ufpr.br/bitstream/handle/1884/67170/R%20-%20D%20-%20VICTORIA%20BEATRIZ%20TRE-
VISAN%20NOBREGA%20MARTINS%20RUTHES. pdf?sequence=1&isAllowed=y

A categoria comportamento alimentar refere-se aos di-
ferentes problemas alimentares identificados pelas fa-
milias a partir das experiéncias com os seus filhos e que
os relacionam com as caracteristicas do PEA, como a
seletividade alimentar, que ¢ exemplificada pelas familias
pelos diferentes aspetos sensoriais e de sensibilidades da
crianga que tém impacto nas suas praticas alimentares. Os

familiares mencionam estratégias usadas para lidar com
problemas alimentares, por exemplo, didlogo constante e
negociagio com a crianga, destacando o apoio da escola
para promogio de uma alimentagio adequada. Entretanto,
colocam como uma dificuldade atender as orientacoes
dos profissionais para lidar com os mesmos. As falas que
representam esta categoria estao dispostas na Figura 3.
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Figura 3

Falas da categoria comportamento alimentar

Comportamento “Ela so quer o arroz e o feijdo mesmo, porque ela ndo gosta de carne.” Familia 1

“A parte do sal ela é apaixonada e come superbem. Ela opta mais por comida salgada do que doce.” Familia 2

alimentar

“Eu tento dar uma bolacha para ela, ela morde, ela até come um pouquinho, acho que o farelo,

mas se tiver algum pedago, ela vai jogando fora.” Familia 3

“Mas ela gosta muito de batatinha e macarrdo, sdo as comidas preferidas dela.” Familia 4
“Feijao com macarrdo ou verdura amassada no meio do feijio.” Famili

5 . amilia 5

O ovo ele esta rejeitando e a linguiga frita, também. Familia 6

Pois é, os [alimentos] verdes ele ndo pode nem ver, se ele ver verde ele fala: " esse é da vovo, esse é da mamae". Familia 7
« z — e - 5 —

Ele s6 come se for macarrao, com feijao e empanado, ou a carninha. Familia 8

“O que ele gosta mais de comer é batata frita, empanado, coxinha, ele adora coxinha, refrigerante ele gosta,
suco, tudo essas coisinhas que ele gosta. O que ele ndo gosta de comer é salada. Familia 8
A salada ele ndo come, couve ele nao come, sé se ele come ld na escola, mas aqui em casa ele ndo come couve e salada.”

“Porque antes ela comia de tudo, e agora ela estd escolhendo as coisas que vai comer.” Familia 9

“Teve um evento aqui na escola da pdscoa de que ela ficou superfa do

coelhinho entdo eu falo: “o coelhinho come cenoura, vocé ndo vai comer?” Familia 1
“Eu tenho que comer, porque ela vé que eu estou mastigando, ela sente que eu estou mastigando, ai ela come junto.” Familia 2
“As vezes ele vai aceitar, as vezes ele vai jogar fora, as vezes vocé .
poe na boca dele e ele vai limpar. Limpar a lingua, cuspir aquilo. Fica brabo até as vezes, sabe.” Familia 5
- . . .. . — - — > - - - o
E por isso que eu procuro levar ja de casa, ja levo um potinho de feijdo. Até levo a mais que minha sogra adora dai também Familia 6
“Mas a batata tem que ser da [marca da batata]. Ja tentei colocar umas outras batatas mais baratas ld dentro, .
mas ndo teve jeito. Ele cheirou e sabia.” Familia 7
« . . pe— — >
E aqui na escola eles adaptam também o lanche dela. Nao sdo todos os lanches que ela come, a professora ja sabe”. Familia 3
“So que ela chora. Ndo posso tirar a comida toda dela, ela chora, como foi orientado. Ela come duas a trés vezes no dia, comida. .
E nos intervalos, eu dou magd ou banana. S6 que ndo adianta, ela quer a comida. E tem que dar comida.” Familia 4
“Mas a alimentag¢do da familia assim, continua como era, porque o feijdo ele ndo comia,
mas agora o feijao ele sempre come. Agora, é no almogo e no jantar”. Familia 8
“Ela fica escolhendo o que vai comer. Até falei ld agora [na consulta com o neurologista], .
ela esta so escolhendo as coisas que ela quer.” Familia 9

Nota. Adaptado de “Concepgoes, préticas e comportamentos alimentares de familias com criangas autistas” by V. B. T. N. M. Rtuthes
(2020) [Dissertagdo de Mestrado, Universidade Federal do Parand, Programa de Pés-graduagio em Enfermagem]. Repositério da UFPR.
https://acervodigital.ufpr.br/bitstream/handle/1884/67170/R%20-%20D%20-  %20VICTORIA%20BEATRIZ%20TREVISAN%20
NOBREGA%20MARTINS%20RUTHES. pdfrsequence=1&isAllowed=y

Os dados empiricos inseridos no soffware webQDA to-  elaborar uma nuvem de palavras com os descritores mais
talizaram 516 descritores. Com estes dados foi possivel ~ frequentes, como mostra a Figura 4.
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Figura 4

Nuvem de palavras

feljao

porque
gosta

comer

gente
comida

Nota. Adaptado de “Concepgoes, préticas e comportamentos alimentares de familias com criangas au-
tistas” by V. B. T. N. M. Rtuthes (2020) [Dissertagio de Mestrado, Universidade Federal do Parand,
Programa de Pés-graduagio em Enfermagem]. Repositério da UFPR. https://acervodigital.ufpr.br/bits-
tream/handle/1884/67170/R%20-%20D%20-%20VICTORIA%20BEATRIZ%20TREVISAN %20
NOBREGA%20MARTINS%20RUTHES. pdfzsequence=1&isAllowed=y

A palavra “comer” é um verbo transitivo que se refere ao
ato de se alimentar e “porque” é uma conjungio causal
ou explicativa, nos relatos, ela ¢ utilizada para explicar
situacoes relacionadas com as concegoes da familia sobre a
alimentacio e s decisoes tomadas sobre a alimentacao da
crianga. A palavra “gosta” é derivada do verbo “gostar”, sua
definigao pode ser relacionada a achar saboroso, apreciar,
achar agraddvel, sentir prazer, julgar de maneira positiva,
entre outros. Por isso, a nuvem de palavras também traz
os alimentos que se correlacionam ao verbo “gostar”, que
aparecem com maior frequéncia no dia a dia das familias,
entre eles feijao, carne, banana, arroz, macarrio, frutas,
mamadeira, leite e bolacha.

Discussao

Os dados referentes a caracteriza¢io sociodemografica
das familias participantes neste estudo apresentaram que
a escolaridade materna da maioria das participantes ¢
baixa. Esta constatacio corrobora com o estudo feito na
Turquia por Aslan e Ozcbe (2018), que mostrou que as
mies tinham uma escolaridade mais baixa (ensino pri-
mario). Neste estudo, o rendimento familiar variou entre
menos de um e dois saldrios minimos, sendo o valor
predominante recebido entre as familias de dois saldrios
minimos, os quais se aproximam dos identificados nou-
tro estudo feito no Brasil, com 141 criangas, onde a
maioria dos responsdveis participantes recebia até um
saldrio minimo, evidenciando a correlagio do contexto

sociodemogréfico das familias que influencia o cuidado
da crianca (Weissheimer et al., 2018). O rendimento
familiar baixo descrito nos dados desta pesquisa pode
estar relacionado com a necessidade da mae em assumir
as atividades do lar e de cuidado com o filho. Quanto as
ocupagdes, observa-se que as mées que participaram nes-
te estudo tém afazeres similares aos de outros estudos,
como a realizada no Brasil por Biffi et al. (2019) e na
Turquia por Aslan e Ozcbe (2018), especialmente o tra-
balho doméstico e o cuidado integral da crianga com
PEA como ocupagio. Esta ocupagio materna focada
exclusivamente no cuidado do seu filho pode implicar
dificuldades na compreensio e adaptagio a realidade da
crianga diagnosticada, expectativas e perspetivas em re-
lagdo ao futuro das criangas, visando que se desenvolvam
de forma adequada e auténoma (Bifhi et al., 2019). Ao
comparar as idades das criancas que participaram neste
estudo com as que participaram noutro, foram encon-
trados valores préximos a este estudo, os quais variaram
entre 3 e 7 anos, com idade média entre 5,6 e 5,2 anos
(Faro et al., 2019). Por outro lado, estas descobertas di-
ferem de outra investigagio feita no Sul do Brasil cuja
idade média das criangas era de 9,5 anos (Weissheimer
etal., 2018). Assim, pode-se averiguar que estes estudos
realizados entre os anos de 2018-2019 conseguiram al-
cancar familias de criancas mais novas que j4 estao a re-
ceber acompanhamento para o PEA. Verifica-se que nos
estudos de Biffi et al. (2019) e Faro et al. (2019), a idade
média do diagndstico é préxima dos resultados encon-
trados neste estudo. Porém, isso remete a um diagndsti-

) Revista de Enfermagem Referéncia 2022, Série VI, n°1, Supl.: €21055 7

(¢ DOI: 10.12707/RV21055


https://acervodigital.ufpr.br/bitstream/handle/1884/67170/R%20-%20D%20-%20VICTORIA%20BEATRIZ%20TREVISAN%20NOBREGA%20MARTINS%20RUTHES.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://acervodigital.ufpr.br/bitstream/handle/1884/67170/R%20-%20D%20-%20VICTORIA%20BEATRIZ%20TREVISAN%20NOBREGA%20MARTINS%20RUTHES.pdf?sequence=1&isAllowed=y
https://acervodigital.ufpr.br/bitstream/handle/1884/67170/R%20-%20D%20-%20VICTORIA%20BEATRIZ%20TREVISAN%20NOBREGA%20MARTINS%20RUTHES.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Ruthes, V. B. et al.

co tardio entre as criancas, dificultando uma intervencio
precoce, em que as primeiras manifestagoes do PEA ge-
ralmente aparecem durante o segundo ano de vida da
crianca, mas podem ser vistas antes dos 12 meses de
idade se os atrasos do desenvolvimento forem graves ou
apos os 24 meses se os sintomas forem mais subtis. No
que diz respeito as concegdes das familias acerca das pré-
ticas e comportamentos alimentares de seus filhos com
PEA, a literatura ainda é escassa quanto a esta temdtica.
Todavia, estudos mostram que o diagndstico precoce do
PEA possibilita determinar um tratamento adequado e
eficaz, o qual permite o aconselhamento e suporte para
o planeamento familiar futuro (El-Kour et al., 2020). As
concegoes que as familias desta pesquisa relataram quan-
to a alimentagdo da crianca revelam aspetos relacionados
com as prdticas e comportamentos alimentares da fami-
lia. Os pontos de vista dos familiares sobre o ato de a
criancga se alimentar sdo relevantes, independente da
condi¢do do PEA, pois é necessério oferecer uma alimen-
tacdo sauddvel e adequada, visto que se trata de uma
crianca em desenvolvimento. Uma dieta nutricionalmen-
te desequilibrada pode interferir na capacidade de apren-
der, no controle das emogoes e no processamento de
informacoes fisioldgicas (El-Kour et al., 2020). A forma
de preparagao e consumo dos alimentos expressa as re-
presentagdes sociais e culturais que dao significado aos
individuos. Esses codigos carregam relagoes diretas com
o sabor e a sensagio de prazer que os individuos podem
perceber ao provar e desfrutar de um alimento (Poulain
et al., 2017). Quando se pode explorar este fenémeno
por meio da integracio, para além do simples ato de
ingerir nutrientes, amplia-se o olhar da dimensao biolé-
gica, suscitando questoes socioculturais (Poulain et al.,
2017), e que por sua vez é destacado pelas familias como
a dificuldade em lidar com as demandas alimentares dos
seus filhos na organizagio da familia. A literatura apon-
ta (Pariseau-legault & Banville, 2019) que a partir do
momento que os membros da familia reconhecem as
demandas alimentares das criangas, eles sio capazes de
lidar de forma mais positiva, pois para alguns, esse com-
portamento alimentar ¢é recebido como um momento
comum no seu dia-a-dia. Esta adaptagao possibilita que
as familias tenham prdticas alimentares mais positivas na
sua organiza¢do devido a diminui¢io de situagdes de
stress, conflito e ansiedade com a crianga (Pariseau-legault
& Banville, 2019), o que corrobora com os resultados
deste estudo, no qual as familias come¢am a reconhecer
estas demandas no seu dia-a-dia. Outro aspeto relevante
da organizagio alimentar é a maneira como ocorrem as
refeigbes para a familia, as quais dependem dos hébitos
que as rodeiam. Um estudo que procurou explorar a
natureza das refei¢oes partilhadas em familias com crian-
cas com PEA, evidenciou nos resultados o stress que as
familias experienciam durante as refei¢oes e a forca que
as refei¢oes proporcionam para as mesmas (Curtiss &
Ebata, 2019). Ao comparar os dados deste estudo com
a literatura apresentada (Curtiss & Ebata, 2019; Parise-
au-legault & Banville, 2019) pode-se fazer a seguinte
correlacio, as refei¢des destas familias em muitos aspetos
sao delimitadas por ritos estabelecidos pela crianga com

PEA, que realiza as suas atividades da mesma maneira, e
a quebra destes ¢ entendida como um momento de ten-
sao na familia. E a forca que vem do ato de se alimentar
coletivamente, que fornece experiéncias alegres, impor-
tantes, prazerosos e com rico potencial para promover e
desenvolver relagéoes e vinculos entre os individuos, tra-
tando de uma parte natural da vida social. E assim per-
cebendo a alimentagio como um ato social, que tem
habitos e histérias, é capaz de atribuir e responsabilizar
papéis aos individuos para encontrar ou adquirir, prepa-
rar e cozinhar os alimentos. As refeicoes feitas em casa
estdo a impulsionar momentos preciosos para cultivar e
fortalecer os lagos entre pessoas que gostam umas das
outras e, para as criangas, sio oportunidades para a cons-
trugio de bons hébitos alimentares (Petty et al., 2019).
Isto proporciona o exercicio da convivéncia e da partilha
em sociedade (Poulain et al., 2017; Pariseau-legault &
Banville, 2019). Neste estudo, sio também evidenciadas
as dificuldades em relagio a oferta dos alimentos para
entender as necessidades da crianca e pela demanda des-
se cuidado. Estes resultados sio corroborados por estudos
realizados no Brasil e internacionalmente, os quais apon-
taram que as maes no contexto do PEA comegam a rea-
daptar as suas dindmicas para satisfazer as necessidades
da crianca, o que requer rentincia e dedicagio delas para
oferecer cuidados aos seus filhos (Paula et al., 2020; Cur-
tiss & Ebata, 2019; Pariseau-legault & Banville, 2019;
Schneider et al. 2019). As mies comprometem sua vida
pessoal e a sua qualidade de vida, respondendo assim as
demandas socioculturais. Todavia, a literatura (Biffi et
al., 2019; Pariseau-legault & Banville, 2019; Aslan &
Ozcbe, 2018) evidencia a potencial de partilha destas
atividades entre os pais e o nicleo familiar colaborativa-
mente, 0 que minimiza o impacto negativo na qualidade
de vida pelas demandas de cuidado da crianga com PEA.
Tendo em conta esta divisio de tarefas entre os pais,
podem, a partir do didlogo e do planeamento, propor
agoes para que a crianga consiga superar suas dificuldades
alimentares, proporcionando estratégias positivas de pro-
mover préticas e comportamentos alimentares para seus
filhos (Biffi et al., 2019; Pariseau-legault & Banville,
2019; Aslan & Ozcbe, 2018). A rede social de apoio é
um dos pontos importantes de suporte as familias com
necessidades especiais. Outros membros da familia ex-
tensa, como avds, tios, primos etc., podem ajudar nas
atividades didrias da familia, no cuidado com a crianca,
com apoio financeiro, afetivo e emocional aos pais, es-
pecialmente as maes (Rooke etal., 2019). Todas as fami-
lias que participaram neste estudo referiram diversos
problemas alimentares percebidos na crianga, que estao
relacionadas com o comportamento alimentar atipico,
assim como foi encontrado noutros estudos (Paula et al.,
2020; Kirby et al., 2019). Isto deve-se as caracteristicas
atipicas da crianga com PEA, principalmente pelas suas
respostas incomuns a estimulos sensoriais (Cho & So-
noyama, 2020; Kirby et al., 2019). Destaca-se a seletivi-
dade alimentar, que ¢ entendida pela ocorréncia de com-
portamentos, como a recusa do alimento, o impasse no
consumo de novos alimentos e a ingestiao de pouca va-
riedade dos alimentos (Cho & Sonoyama, 2020). No
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quotidiano familiar, esse comportamento seletivo pode
levar a outras dificuldades na crianca, bem como refletir
a respeito de atividades dentro e fora de casa, sozinhas e
em comunidade, de lazer, autocuidado, mobilidade ur-
bana e de interacdo social para o desenvolvimento de
relagdes de amizade e convivéncia com outras pessoas
(Cho & Sonoyama, 2020). Evidencia-se a necessidade
de identificar 0 mais rapidamente possivel os fatores re-
lacionados com sensibilidade sensorial da crianga com
PEA a fim de possibilitar uma orientagio e um tratamen-
to individualizado abordando as principais caracteristicas
que afetam o desempenho ocupacional da crianga e a
dindmica da sua familia (Kirby et al., 2019). As familias
desta investigagao evidenciaram estratégias para enfrentar
essas dificuldades, tais como promover o didlogo e a
negociagio para a substituicio de alguns alimentos menos
aceites pela crianga. Modificar a apresentagio dos alimen-
tos ¢ oferecer a troca destes com a crianca sdo estratégias
bem-sucedidas para lidar com essa condigio. O trabalho
realizado por Pariseau-legault e Banville (2019) salienta
que ¢ possivel criar as suas préprias estratégias para en-
frentar as diferentes dificuldades alimentares das criancas
com PEA, aproveitando a criatividade da familia e pro-
porcionando o trabalho eficaz e auténomo da mesma.
Outro elemento de apoio a promogao de préticas e com-
portamentos alimentares sauddveis é a escola. Estes dados
sio demonstrados com maior capacidade de resposta da
crianga em ambiente escolar devido ao uso de estimulo
de diferentes estratégias sensoriais ¢ motoras (Kirby et
al., 2019). As familias relataram experiéncias positivas
neste ambiente, pelo vinculo que foi estabelecido entre
a familia e a escola, e esta ¢ percebida como um lugar que
ajuda a desenvolver estratégias para enfrentar as dificul-
dades alimentares. Destaca-se a importincia do didlogo
entre a familia e a escola. Quando ocorre a harmonia
entre as partes (escola/familia), a seguranga é transmitida
a crianga, permitindo que ela desenvolva as suas habili-
dades no ambiente escolar (Valencia Medina et al., 2020).
Para algumas familias neste estudo, mesmo com a orien-
tacdo de profissionais da 4rea, a familia ndo consegue
atender as necessidades da crianca quanto a alimentacio.
A literatura evidencia que as intervengdes eficazes tém os
seus valores alinhados, entre a familia e os profissionais,
proporcionando mudangas sustentadas em atitudes e
escolhas, uma vez que conectam os individuos com os
seus valores e sistemas de crencas (Valencia Medina et
al., 2020). Tendo em conta as conclusées encontradas,
pretende-se que este estudo avance na melhor compre-
ensdo das familias para as suas préticas alimentares, bem
como sirva como evidéncia para fomentar condutas di-
recionadas para compreender, melhorar e incentivar
comportamentos alimentares do grupo estudado, e assim
fomentando suporte tedrico para a indugao de politicas
e diretrizes que norteiem melhor as orientagdes para os
diferentes profissionais envolvidos no cuidado destas
familias, bem como servindo como uma ferramenta que
traga informagoes sobre essas préticas e comportamentos
para toda a sociedade, fortalecendo assim a rede de apoio
social formal e informal. Como limita¢oes, a amostra foi
de familias que j4 estavam inseridas num ambiente de

acompanhamento multiprofissional do PEA e demons-
traram uma sensibiliza¢ao quanto as necessidades de seus
filhos. Reitera-se que esta nio ¢ a realidade de todas as
familias que vivenciam esta condigo, pois o contexto
social em que estas estdo inseridas nio ¢ o mesmo em
todo o territdrio nacional e internacional, pois a litera-
tura demonstra importantes fragilidades em relagio a
conscientizagio da sociedade para o PEA. E os diferentes
niveis de diagnéstico do PEA nao foram considerados
limitadores pois estes ndo eram critérios de inclusao dos
participantes nesta investigacio.

Conclusao

Ao estudar as prdticas e comportamentos alimentares das
familias de criancas com PEA ¢ possivel compreender que
estas s30 Unicas e delimitadas pela dinAmica e contexto de
cada uma. Cada familia é capaz de construir a sua pratica
alimentar, de acordo com a sua identidade alimentar e
cultural. Assim, surgem neste contexto diferentes de-
mandas alimentares, devido as caracteristicas do PEA dos
seus filhos. Estas familias relataram estratégias utilizadas
para enfrentar diferentes problemas alimentares através
do didlogo e da negocia¢io para melhor aceitagio da
crianga. Isto foi possivel por estas familias conseguirem
estabelecer uma rede de apoio, composta por profissionais
capacitados, que possibilitem interven¢oes precoces para
empoderar as familias a lidar com o PEA, ampliando,
desse modo, as oportunidades para melhorar a qualidade
de vida da crianca e da familia. Passando assim a consi-
derar a alimentagio como um elemento essencial para a
crianga, que tem impacto em diferentes aspetos da vida
da crianga, especialmente no social. Sugere-se que sejam
realizados mais estudos noutras dreas geograficas, uma
vez que as priticas e comportamentos alimentares sio
influenciados por diferentes contextos sociais e culturais.
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