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DIFICULDADES ENFRENTADAS POR NASCIDOS VIVOS PORTADORES DE FISSURAS LABIAIS NA PERSPECTIVA MATERNA

DIFFICULTIES FACED BY LIVE BORN CHILDREN WITH CLEFT LIPS FROM THE MATERNAL PERSPECTIVE

[bookmark: _GoBack]DIFICULTADES QUE ENFRENTAN LOS NIÑOS NACIDOS VIVOS CON FISURA LABIAL DESDE LA PERSPECTIVA MATERNA


RESUMO

Objetivo: Descrever as dificuldades enfrentadas por nascidos vivos portadores de fissuras labiais na perspectiva materna, ao contato com a anomalia e condição de vida familiar. Método: Esta é uma pesquisa de caráter exploratório-descritivo, de abordagem qualitativa, a partir da pesquisa de campo, com as buscas realizadas em outubro de 2022 por meio de questionário eletrônico disponibilizado via grupo de Facebook. Resultados: Participaram da pesquisa sete mães, o que possibilitou  identificarmos as dificuldades enfrentadas pelos bebês nascidos com fissura labial desde a gestação, nascimento e manejo de toda a família. Uma das dificuldades mais comuns encontradas foi no momento da amamentação, com a dificuldade da pega ao seio, refluxo exacerbado, gases por ingestão grande de ar. Conclusão: é necessário o acompanhamento e orientação, desde o diagnóstico da anomalia, para que possa ser dado o suporte pela equipe multidisciplinar aos pais e familiares da criança. A atuação consciente da equipe voltada ao objetivo de promover uma melhor qualidade de vida da criança se mostra imprescindível.

Descritores: Lábio Leporino, Fenda Labial, Malformações Fetais. 

ABSTRACT

Objective: To describe the difficulties faced by live births with cleft lips from the mother's perspective, when in contact with the anomaly and condition of family life. Method: integrative review, with searches carried out in October 2022, of an exploratory-descriptive nature, with a qualitative approach, through field research. Results: It was possible, through this study, to identify the difficulties faced by babies born with cleft lip, difficulties faced by the mother figure since pregnancy, birth, management and the whole family. One of the most common difficulties found in children with cleft lips, according to this research, was at the time of breastfeeding, with difficulty latching on to the breast, exacerbated reflux, gas due to large intake of air. Conclusion: It was observed the need for follow-up and guidance, from the diagnosis of the disease, so that support can be given by the multidisciplinary team, the parents and family members of the child. The conscious action of the team aimed at promoting a better quality of life for the child is essential. Conducting the research was important to develop a global view of the problems that involve the cleft during its life cycle.

RESUMEN

Objetivo: Describir las dificultades que enfrentan los nacidos vivos con fisura labial desde la perspectiva de la madre, cuando están en contacto con la anomalía y condición de la vida familiar. Método: revisión integradora, con búsquedas realizadas en octubre de 2022, de carácter exploratorio-descriptivo, con abordaje cualitativo, mediante investigación de campo. Resultados: Fue posible, a través de este estudio, identificar las dificultades que enfrentan los bebés que nacen con labio hendido, dificultades que enfrenta la figura materna desde el embarazo, el parto, el manejo y toda la familia. Una de las dificultades más comunes encontradas en los niños con labio leporino, según esta investigación, fue en el momento de la lactancia, con dificultad para prenderse al seno, reflujo exacerbado, gases por gran ingesta de aire. Conclusión: Se observó la necesidad de seguimiento y orientación, desde el diagnóstico de la enfermedad, para que se pueda dar apoyo por parte del equipo multidisciplinario, los padres y familiares del niño. La acción consciente del equipo encaminada a promover una mejor calidad de vida para el niño es fundamental. La realización de la investigación fue importante para desarrollar una visión global de los problemas que involucran la fisura durante su ciclo de vida.



INTRODUÇÃO

A fissura labiopalatina é uma das deformações craniofaciais de maior prevalência podendo afetar inúmeras regiões da face, como lábios, nariz, região alveolar e palato, e possui maior prevalência no sexo masculino. Elas podem ser diferenciadas entre fenda labial incompleta que se estende para o nariz e parte alveolar da maxila, podendo ser unilateral ou bilateral.. No Brasil, estima-se que uma criança em cada mil nascidos vivos seja portadora de fissura labiopalatina. 1, 2
A etiologia da fissura labiopalatina é multifatorial e pode estar associada a fatores como hereditariedade, aspectos maternos, estresse, infecções, medicamentos e irradiações. 3 Outras variáveis também podem estar associadas como: mães tabagistas até terceiro mês de gestação, fator socioeconômico e faixa etária, no entanto, ainda carecem de estudos a fim de que seja definido seu real potencial de contribuição no aparecimento das fissuras, já que os estudos existentes são controversos. 4
Os portadores de fenda labial palatina, além de alterações estéticas, apresentam distúrbios funcionais, que vão desde a alimentação até a fonação, que se não tratados no tempo certo podem causar também problemas psicológicos. 5
A equipe multidisciplinar, estando ou não ligada a um centro de referência no tratamento a esses pacientes, deve imaginar que ao receber pela primeira vez um paciente com fissura lábio palatino, irá se deparar não só com alterações funcionais presentes, e sim com um complexo conjunto de mudanças nos padrões de deglutição, fala, audição, respiração, desenvolvimento e crescimento craniofacial.6
Portanto, as famílias de crianças portadoras de fissuras labiopalatinas necessitam de um acompanhamento com uma equipe multiprofissional, sendo oferecidas orientações e treinamentos adequados para o cuidado, principalmente com relação ao ato da alimentação, uma vez que este, segundo Marques e Martinelli (1992), fica comprometido de acordo com a gravidade da fissura, podendo acarretar em dificuldade na sucção, escape nasal de alimentos, ingestão insuficiente, excessiva deglutição de ar, vômitos, engasgamento e asfixia. 8
A identificação da fissura labiopalatina no pré-natal é importante para o aconselhamento, planejamento obstétrico e neonatal. O pré-natal pode mostrar imagens em tempo real e oferecer uma alternativa barata e segura e sem nenhum risco aparente para a mãe. A fissura pode ser identificada entre a 28ª e 33ª semana de gestação. O diagnóstico ainda no pré-natal pode preparar as expectativas dos pais para aceitar a deformidade e para os passos sequenciais necessários antes e após o parto. O diagnóstico ainda no pré-natal permite ações mais precoces com melhor evolução no tratamento, clínico e cirúrgico. 8 Nessa perspectiva, o objetivo desse estudo é descrever as dificuldades enfrentadas por nascidos vivos portadores de fissuras labiais na perspectiva materna, ao contato com a anomalia e condição de vida familiar.

MATERIAIS E MÉTODOS

Esta é uma pesquisa de caráter exploratório-descritivo, de abordagem qualitativa, por meio da pesquisa de campo. Os participantes desta pesquisa foram mães de recém-nascidos e crianças com fenda labial, sendo incluídas na pesquisa participantes do sexo feminino com faixa etária de 18 a 50 anos. A pesquisa se deu nos meses de Setembro e Outubro de 2022 e foi realizada por meio de formulário disponível na plataforma do Google Forms.
Os formulários foram enviados por meio de mídia social, em grupos destinados a mães de bebês nascidos portando a anomalia facial. Os grupos destinados a essas mães foram os encontrados no Facebook que possuem publicação de livre acesso e não são coordenados por uma pessoa específica para que assim não tivesse a obrigatoriedade de pedir o consentimento para postar a pesquisa no grupo.
Todos os que não estiveram enquadrados na faixa etária foram excluídos da pesquisa. A obtenção do consentimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi realizada a partir da primeira pergunta disponível no formulário. Por ser uma pesquisa realizada nas redes sociais, não foram obtidas aceitações dos locais de pesquisa e Carta de Anuência.
Para obtenção dos dados da pesquisa foram seguidos os passos: (1) Explicação sobre a pesquisa e obtenção do consentimento por meio da primeira questão que esteve disponível no formulário enviado (TCLE); (2) Envio do questionário com seis perguntas fechadas e quatro questões abertas; (3) O formulário ficou disponível para preenchimento do dia 21 de Setembro ao dia 05 de Outubro de 2022; (4) Análise dos dados obtidos; (5) Compilação dos dados obtidos; (6) Discussão dos resultados obtidos. Não foram utilizados quaisquer instrumentos e nem infraestrutura de nenhuma instituição.
As informações são mantidas sigilosas, e podem ser utilizadas para publicações em congressos, revistas acadêmicas, banners em eventos e artigos acadêmicos, independente do resultado obtido. Ressaltamos que sempre será mantido o sigilo sobre quem participou da pesquisa conforme a Resolução do Conselho Nacional de Saúde n°. 466 de 2012. Somente os autores têm acesso aos dados da pesquisa. Não foram coletados nomes completos, iniciais do nome, nem mesmo a idade das participantes.
Os dados obtidos foram analisados por meio de gráficos gerados pelo Google Forms. Após a obtenção dos dados, estes foram analisados por meio de estatística descritiva simples. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa do Centro Universitário Assis Gurgacz, atendendo aos aspectos contidos na Resolução 466/2012 sobre pesquisas com seres humanos do Conselho Nacional de Saúde, com parecer favorável número 5.653.071/2022.
RESULTADOS

Participaram da pesquisa sete mães de crianças portadoras de fissura labial. As crianças eram de ambos os sexos, com idade entre zero e 2 anos. Quanto ao sexo das crianças, houve prevalência do sexo masculino, sendo 5 (71,4%) e 2 (28,6%) do sexo feminino, o que corrobora com os dados da literatura sobre a prevalência da fissura labial em indivíduos do sexo masculino. 
Em relação a idade, 5 (71,4 %) casos têm idade de 1 até 2 anos e atualmente 2 (28,6%) apresentavam idade de 6 meses a 1 ano.
A respeito do tipo de fissura labial do qual a criança é portadora, 7 (100 %) das mães responderam unilateral. Sobre a idade gestacional em que a criança nasceu foram 1 (14,3%) de 27 a 30 semanas, 2 (28,6 %)  relataram 31 a 35 semanas e 4 (57,2 %) nasceram de 36 a 42 semanas. 
Em relação à renda familiar 2 mães (28,6%) alegaram receber até 1 salário mínimo, 1 (14,3%)  recebe de 1 a 2 salários mínimos, 1 (14,3%) de 3 a 4 salários mínimos, 2 ( 28,6%) relatam renda superior a 5 salários e 1 (14,3%) não respondeu a essa pergunta.  
As fases mais difíceis após a alta,relatadas pelas mães foram: 1 (14,3%) caso de adesão ao tratamento, e as demais 6 (85,7%) eram referentes à amamentação. As principais limitações que enfrentaram nos primeiros meses de vida foram, segundo os relatos apresentados:

“tive dificuldade com a amamentação no seio, o refluxo era extremamente exacerbado devido a grande entrada de ar.” (M1).
“Por ser muito prematuro ficou 60 dias na UTI (Unidade de Terapia Intensiva), ele não conseguiu mamar no seio materno, mas eu ordenhava e dava o leite para ele na mamadeira. Também pela fissura ele tinha muito refluxo e gases” (M2).
“Teve muita dificuladae em sugar a  mamadeira, precisei achar o bico adequado” (M3).

A respeito dos profissionais da saúde que mais ofereceram suporte durante o tratamento, teve grande predominância a equipe de enfermagem acompanhada da fonodióloga. 5 (71,4%) das mães afirmaram que a equipe de enfermagem conseguiu prestar uma assistência adequada no decorrer do tratamento, 2 (28,6%) relataram que não. Todas as mães relataram ter recebido orientação e capacitação sobre os cuidados com o portador da anomalia e afirmaram que tiveram rede de apoio familiar após a alta hospitalar.
Durante o período gestacional, 6 (85,7%) mães receberam o diagnóstico da anomalia durante o pré-natal, e relataram sentimentos como medo, desespero e choque com a notícia, e apenas 1 (14,3%) não tiveram diagnóstico. Ao serem questionadas, 3 ( 42,9%)  não tinham conhecimento sobre a doença e a maioria, somando 4 (57,1%) disseram conhecer. Elas descreveram seus sentimentos no início, ao lidarem com a anomalia, como:
“Eu lido muito bem, sofri no começo com preconceito, das pessoas, mais hoje isso não me afeta mais, eu me culpei muito no começo, mais hoje não mais.” (M1.)
“A princípio fiquei preocupada mais pelo o que os outros iam falar, preconceito essas coisas, mas agora vejo que ele é a criança mais linda é um ser especial.” (M3)
“Foi muito frustrante, porque já tinha um filho que nasceu normal, me machucou muito não poder amamentar, e me preocupava muito com os olhares dos outros.” (M5)

No total 2 (28,6%) mães afirmaram que não houve impactos no cotidiano da família após o nascimento do bebê e o restante relatou que, por conta das diversas consultas com os profissionais e acompanhamento, não puderam trabalhar até a criança completar 2 anos de idade, além dos fatores emocionais, preocupações e preconceito devido à anomalia do seu filho.

DISCUSSÃO

A fissura labial tem maior prevalência no sexo masculino (MOORE; PERDAUD, 2016) 2, o que concorda com os dados que obtivemos pela pesquisa, em que 71,4% das crianças portadoras da anomalia eram do sexo masculino. Além disso, a malformação de maior frequência foi a fenda labial unilateral, caracterizada pela abertura de somente um lado do lábio. 
Neste estudo pôde-se verificar a eficiência do diagnóstico da anomalia congênita no momento do pré-natal, por meio do exame de imagem, com mais de 70% das gestantes tendo descoberto a malformação no período gestacional, que no primeiro momento gerou sentimentos de medo e apreensão.
Conforme Guiller, Dupas e Pettengill (2009) 9, podem-se associar os sentimentos relatados pelas mães na pesquisa com os estágios de aceitação ao defeito congênito. A primeira fase seria o choque acompanhado de choro, na segunda e terceira fase há descrença e negação da situação, com tristeza e manifestação da ansiedade. E por último, o estágio de reorganização por meio de reintegração e reconhecimento familiar desse filho.
Uma das dificuldades mais comuns encontradas em crianças com fissuras labiais de acordo com o estudo foi no momento da amamentação, com a dificuldade da pega ao seio, refluxo exacerbado e gases por ingestão grande de ar. Essa adaptação fica comprometida dependendo da gravidade da fissura, podendo acarretar dificuldade na sucção, escape nasal de alimentos, ingestão insuficiente, excessiva deglutição de ar, vômitos, engasgamento e asfixia. 7
Portanto, as famílias de crianças portadoras de fissuras labiopalatinas necessitam de um acompanhamento com uma equipe multiprofissional, com orientações e treinamentos adequados para o cuidado. 10 Nesse sentido, todas as mães relataram ter recebido essa atenção no momento da alta hospitalar, e 71,4% daslas avaliaram positivamente a assistência prestada pela equipe de enfermagem no decorrer do tratamento, sendo o enfermeiro um dos profissionais da saúde que mais ofereceram suporte durante os primeiros meses de vida, juntamente com a fonodiologia. 
	O profissional de enfermagem inicia o suporte durante o processo de reabilitação, porque este é o que mais passa tempo com a criança, criando um laço de afeto e confiança com toda a familia. 12

CONCLUSÃO

As dificuldades enfrentadas pelos bebês nascidos com fissura labial, relatadas pela figura materna iniciam desde a descoberta com a  gestação, nascimento e manejo de toda a família.
É necessário um acompanhamento e orientação, desde o diagnóstico da anomalia, para que possa ser dado o suporte pela equipe multidisciplinar aos pais e familiares da criança. A atuação consciente da equipe na integralidade do cuidado e voltada ao objetivo de promover uma melhor qualidade de vida da criança se mostra imprescindível.
A realização da pesquisa é importante para evidenciar as dificuldades vivenciadas na perspectiva materna frente aos problemas que envolvem o fissurado no decorrer de seu ciclo vital. 
Os resultados da pesquisa se mostraram satisfatórios, pois tornaram possível a investigação e discussão da situação em que toda a rede familiar da criança portadora de lábio leporino se insere.
A aplicação do questionário e conferência das respostas fez com que pudéssemos nos colocar no lugar dessas mães e pensar em um atendimento melhor para que ao deixarem o hospital após o nascimento, possam continuar a ter acesso aos profissionais, saiam com todas as dúvidas sanadas e sabendo como agir durante a amamentação, gases, refluxo, ou demais dificuldades que possam surgir.
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