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RESUMO

Introducio: Sabe-se que a presenca de Fissura Labiopalatina pode originar diversas implicagcdes envolvendo
aspectos sociais, estéticos, funcionais e psicologicos, sendo necessaria uma abordagem multiprofissional. A
intervencdo deve ser a mais precoce possivel, desde a maternidade, sendo que a presenga da Fonoaudiologia tao
logo a constatagdo da malformacdo tem favorecido o manejo da familia nos cuidados com o bebé. Objetivo:
Levantar e analisar dados obtidos por meio de questionario sobre as experiéncias maternas diante do diagnostico
da Fissura Labiopalatina em relagdo as orientagdes fonoaudiologicas recebidas sobre a malformagdo ainda na
gestagdo e/ou logo apds o nascimento, e norteando também a pratica multiprofissional, visando uma assisténcia
familiar prévia e humanizada. Metodologia: Pesquisa de campo, transversal e descritiva, de abordagem
qualitativa e quantitativa. A populagdo serd constituida por mdes de criangas que nasceram com fissura
labiopalatina que aceitarem participar voluntariamente. Para atender aos requisitos da pesquisa, um instrumento
de coleta de dados foi desenvolvido pelas pesquisadoras em forma de questionario online utilizando-se o
programa disponibilizado pelo Google Docs®. Resultados: Participaram do presente estudo 61 maes de criancas
com fissura labiopalatina. Observou-se proporgdes significativamente maiores de maes que relataram que
quando receberam o diagnostico de fissura labiopalatina, foram encaminhadas a algum centro de referéncia no
atendimento de pessoas com fissura; de mées que relataram que as maiores davidas/preocupagdes em relagdo a
fissura foram quanto a amamentagdo, cirurgias, fala, alimentagdo, engasgos e¢ voz nasalada; Conclusao:
Percebe-se o papel fundamental dos profissionais de satde, principalmente da Fonoaudiologia nos cenarios de
maior impacto: o momento do diagnostico, as consultas pré-natais, a busca por centro especializado e a
amamentacao.

Palavras-chave: Fissura Labial. Fissura Palatina. Familia. Fonoaudiologia.

'Académica Gabrielly Binoti do Curso de Fonoaudiologia - Centro Universitirio FAG - e-mail:
gabriellybinotil 7@gmail.com

“Docente Orientadora Vandriéle Herber do Curso de Fonoaudiologia - Centro Universitario FAG - e-mail:
vandrieleherber@fga.edu.br



((f

;

u C

CENTRG FONOAUDIOLOGIA
UNIVERSITARIO e e

INTRODUCAO

O termo “fissura” significa fenda ou abertura, a fissura labiopalatina ¢ uma condigado
congénita ocasionada pela fusdo incompleta ou parcial dos processos nasomaxilares e
palatinos durante o primeiro trimestre da gestagdo, sendo considerada uma das malformagdes
mais frequentes e de elevada incidéncia (CARLSON, et al.,1996). A sua manifestagdo se da
na vida intrauterina, entre a quinta e décima segunda semana de gestacdo, e pode envolver
qualquer regido da face e do cranio, embora sejam mais comuns no ladbio e/ou no palato (céu
da boca); dai sua designa¢do de Fissuras Labiopalatinas (FLP) (FILHO et al.,2007). De
acordo com estudos epidemioldgicos, at¢ o momento, no Brasil, a incidéncia das FLP ¢ de 01
para cada 673 nascidos vivos, e essa incidéncia cresce ainda mais na presenca de fatores
genéticos. (GARDENAL et al.,2011). A etiologia das FLP ¢ considerada multifatorial, pois
pode envolver fatores genéticos e ambientais, podendo ser isolada ou estar associada a
sindromes. Entre os fatores de risco envolvidos com a patologia destaca-se o tabagismo
materno, alcoolismo, infecgdes virais, medicamentos utilizados no controle da epilepsia,
deficiéncia nutricional, caréncias alimentares, irradiacdo ionizante, tOxicos, estresse
emocional, estilo de vida, suplementos minerais e multivitaminicos, drogas ¢ medicamentos

(MOSSEY et al.,2007 ).

As fissuras podem ser diagnosticadas a partir do primeiro trimestre de gestacao por
meio da ultrassonografia obstétrica, contudo, nem sempre sdo de facil ou nitida visualizagdo,
a depender do posicionamento do feto no utero, qualidade do equipamento, experiéncia do
profissional que realiza o exame e da localizagdo da fissura na regido da face. As FLP sdo
classificadas de acordo com as estruturas acometidas e pelo grau de extensdo, uma das
classificagdes mais utilizadas até hoje ¢ a de Spina (1979), que leva em consideracdo a regiao
anatomica do forame incisivo para as suas classificacdes. Sendo assim classifica-se em
pré-forame incisivo — em que houve falha na fusdo do palato primario (parte central do 1abio
superior e pré-maxila), podendo ser unilateral, bilateral ou mediana. Fissura pos-forame
incisivo — quando ha falha na fusdo do palato secundario, envolvendo palato duro, mole e
uvula. Fissura transforame incisivo — seria a fissura completa, acometendo desde labios,
processos alveolares, palato e uvula, podendo ser uni ou bilateral e as Fissura raras de face —
seriam aquelas que acometem outras estruturas como nariz, olhos, mandibula, 1abio inferior e
da comissura labial ¢ pode estender-se até regido auricular (macrostomia). E importante

ressaltar que embora a tecnologia esteja sempre a nosso favor e permita esse diagnostico
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precoce intrauterino, isso ndo prepara a familia para lidar com os obstaculos que a FLP pode

ocasionar ap6s o nascimento (GRACIANO et al., 2007).

Sabe-se que a presenca de Fissura de labio e/ou palato pode originar diversas
implicagdes, bem como, a dificuldade na fala (ressonancia e articula¢do), degluticdo,
mastigacdo, suc¢do, audicdo, voz e entre outras consequéncias que dificultam a integragao
social destas pessoas, sendo necessaria uma abordagem multiprofissional, que os acompanhe

desde o nascimento até o término do tratamento (BAHIA, et al., 2009).

A interven¢do deve ser a mais precoce possivel, desde a maternidade, sendo que a
presenga da fonoaudiologia nas equipes de neonatologia tem favorecido a alimentagdo oral
(D"AGOSTINO et al., 2004), englobando a orientacao aos familiares quanto a propria fissura
em si — o que ¢, seus fatores etiologicos, consequéncias, como funciona o sistema
estomatognatico e a énfase na intervengao e cooperacao da familia, utilizando-se de desenhos,

ilustragdes e demonstragao (FREITAS, 1998).

A alimenta¢do do bebé com FLP requer uma atencdo diferenciada, pois as alteragdes
orofaciais geradas pela ma formacao podem comprometer a nutricio do bebé e, assim,
interferir na sua saude geral (SILVA et al.,, 2009). O aleitamento materno, embora envolva
mais esforco para ser administrado na crianga com FLP, quando comparado a mamadeira ¢ o
mais recomendado pelo seu valor nutritivo e qualidade antibacteriana, auxiliando na
prevengao de infecgdes, especialmente a infeccao do ouvido médio, comum na malformagao,
devido a alteragdo estrutural e funcional. A malformagdo pode comprometer a alimentagao do
lactante, tornando-se um desafio para a mae e seu bebé. O grau de inabilidade de sucgdo esta
diretamente relacionado ao tipo de fissura e ndo ha consenso sobre a melhor forma ou método
de se alimentar o recém nascido (GARDENAL et al., 2011). O leite materno ¢ indicado como
alimento ideal para recém-nascidos e lactentes, dentre os diversos beneficios do aleitamento,
incluem-se o suporte nutricional, a facilidade de digestdo e absor¢do, propriedades
imunolégicas, o efeito protetor sobre as alergias e a melhoria em relacao a adaptacdo a outros
alimentos. Ainda ¢ econdmico e possui menor risco de contamina¢do em relacdo ao uso de

mamadeiras e bicos (BRASIL, 2015).

Os bebés que nascem com FLP, deveriam aproveitar tais beneficios do aleitamento
materno exclusivo (AME) até os seis meses de idade, conforme preconiza o Ministério da

Satide, mantendo-se mais saudaveis e com isso podendo realizar os procedimentos cirtirgicos



((f

;

u C

CENTRO

UNIVERSITARIO PRI
corretivos no tempo preconizado. No entanto, a amamentagdo geralmente ¢ uma das
principais preocupacdes da mae apos o diagnodstico gestacional e um dos fatores que requer
maior aten¢ao nas primeiras horas apds o nascimento, devendo esta, independente da
classificagdo da fissura, ser estimulada no seio materno, analisando todos os fatores de

nutricdo e funcionamento do sistema estomatognatico e complementando a amamentagdo com

leite materno ordenhado e oferecido em outro utensilio sempre que necessario.

Entretanto, a amamentagdo em beb&s com FLP também representa um delicado
impasse funcional e emocional, que carece adaptagdes da mae com o filho, logo nos primeiros
contatos ap6s o nascimento, em fun¢do da presenca da mé formagao congénita, a qual, muitas
vezes a mae nao estava preparada (SILVEIRA et al.,, 2008). A mae deve ser amparada no
estabelecimento de vinculos com o bebé para poder contribuir efetivamente frente as
dificuldades na amamentacio. E complexo estimar o quanto a dificuldade ¢ do bebé, ou da
mae, em amamentar um filho com FLP. A relacdo ¢ muito delicada, sendo imprescindivel
saber lidar com a mae, familiares e/ou cuidadores com seguranga (D"AGOSTINO et al,

2011).

Além dos fatores emocionais que interferem no processo de amamentagdo do bebé
com FLP, as alteragdes funcionais e estruturais também geram grande impacto. Dentre as
dificuldades mais comuns encontra-se: engasgos, suc¢ao inadequada por falta de pressao oral,
fadiga durante a amamentagdo, tempo de mamada prolongado, regurgitagdo nasal, ingestao
insuficiente de leite e/ou excessiva de ar, que consequentemente interfere no crescimento, na
caréncia nutricional e na saude geral do recém-nascido (REILLY et al., 2010). E recomendado
que na fase inicial, e apenas nesta fase, quando o recém-nascido ainda apresenta alguma
dificuldade para se adaptar a mamadeira, sejam realizadas manobras que facilitem o
escoamento do leite na via oral do bebé e em contrapartida auxiliam e estimulam o bebé a
desenvolver a suc¢do. Além da técnica da mamadeira com bico adequado, hé outras técnicas
de alimentagdo que s3o introduzidas a fim de garantir o desenvolvimento e crescimento
normal da crianga, e isso precisa ser observado pois a depender do grau de extensdo e das
estruturas acometidas pela fissura, o bebé nao consegue realizar o vacuo e pressao adequados
para a extracdo do leite no seio materno ou ainda do bico da mamadeira, quando esta ndo for
bem adaptada, gerando gasto de energia para o bebé, estresse da diade mae e filho e
resultando na perda de peso, atraso para o tratamento cirargico ou demais problemas durante

esse processo (GARDENAL et al., 2011).
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Observa-se, no entanto, que na pratica, a Fonoaudiologia ndo estd imediatamente
presente na maternidade para auxiliar nesse processo complexo da amamentagao, e na grande
maioria das vezes isso ocorre devido a falta de orientacao precoce aos pais sobre o auxilio
desse profissional, principalmente por parte dos profissionais que dao o diagnodstico ainda na

fase intrauterina, o que dificulta o acesso das familias ao conhecimento em relagdo as

dificuldades a serem enfrentadas logo apds o nascimento.

Criangas com FLP ao nascer passam por alguns obstaculos devido a ma formacao
congénita, sendo seu primeiro desafio a aceitagdo dos pais e o convivio entre a sociedade.
Com a aceitagdo dos pais fica mais facil o encorajamento de ajudar a mae a executar a pratica
do aleitamento materno ja que ¢ essencial para o desenvolvimento do recém — nascido, e tem
grande importancia devido a proteinas existentes no alimento. Portanto as criangas que sao
amamentadas sofrem menos internagdes por conta de otites, pneumonias e infecgdes de vias
aéreas superiores. Mas para obtermos sucesso no tratamento das criancas fissuradas ¢
necessaria uma equipe de profissionais multidisciplinares que fagam com que o tratamento
aconteca de forma sincronizada permitindo que a reabilitagdo chegue até o final. O apoio aos
pais nessa fase de tratamento se torna primordial para uma boa recuperagdo apds a cirurgia
que serd realizada assim que a crianga alcangar o aporte nutricional necessario para a
realizacdo do procedimento.

Neste sentido, os profissionais de saude, incluindo Fonoaudiologos, além de orientar,
buscar esclarecer duvidas e estabelecer uma parceria no processo de reabilitacdo, devem
colaborar para a aceitagdo da malformacdo e ressignificar as expectativas dos pais sobre a
crianga, garantindo uma orientacdo precoce logo apds o diagnodstico gestacional, que seja
continua em todas as etapas do tratamento reabilitador, suprimindo ou minimizando os
impactos que a malformacao pode causar.

A importancia deste estudo ¢ fundamentada na diversidade e obscuridade da
experiéncia vivenciada pela familia, principalmente pela mae, ao se deparar com o
diagnostico pos-natal e com a responsabilidade de assumir os cuidados de uma crianga com
fissura labiopalatina, que, somada a falta de conhecimento sobre a malformacao, torna essa
experiéncia desfavoravel ao pleno desenvolvimento da crianga, muitas vezes privando-a de
uma assisténcia natural, acessivel e descomplicada. A observacao e levantamento dos dados
obtidos através desta pesquisa, pode se tornar um direcionador no trabalho Fonoaudioldgico
permitindo a analise a partir das experiéncias maternas, norteando também a pratica

multiprofissional, visando uma assisténcia familiar prévia e humanizada. Considerando o
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exposto, o objetivo deste trabalho foi o de analisar os dados obtidos, para trazer beneficios no
trabalho Fonoaudiologico, auxiliando e melhorando a pratica profissional, visando a melhor

qualidade de vida do bebé com fissura labiopalatina e sua familia.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de estudo de campo transversal de abordagem quantitativa e qualitativa,
desenvolvido com maes de criangas que nasceram com fissura labiopalatina. A amostra foi
considerada nao probabilistica por conveniéncia, sendo incluidas todas as maes de criangas
que nasceram com fissura labiopalatina, de todas as faixas etdrias, independentemente da
classificac¢do da fissura, da etnia, classe social e regido de origem.

A busca por esta populagdo especifica ocorreu por meio da divulgagdo nas plataformas
de interacdo social (Instagram, WhatsApp, Telegram, Facebook), por recomendacgdes de
outras maes e familiares de pessoas com fissura labiopalatina e do proprio algoritmo das redes
sociais que nos direcionou aos grupos de interesse. As participantes foram recrutadas com
base nos seguintes critérios de inclusdo: Maes que tiveram filhos diagnosticados com FLP
labiopalatina e que concordaram em participar da pesquisa por meio do aceite do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Para atender aos requisitos da pesquisa, um instrumento de coleta de dados foi
desenvolvido pelas pesquisadoras em forma de questionario online utilizando-se o programa
disponibilizado pelo Google Docs®, que pode ser respondido a partir de qualquer dispositivo
eletronico com acesso a internet. O convite para participacdo da pesquisa foi realizado de 02
de agosto a 13 de agosto de 2022, por meio de mensagem onde o questiondrio foi enviado
juntamente com as demais informacdes sobre a pesquisa € o prazo de devolugdo das
respostas.

Apo6s a finalizagdo do periodo para recebimento das respostas, os dados foram
consolidados e as informacdes analisadas de forma descritiva e inferencial utilizando-se o
software SPSS 25.0. Foi considerado um nivel de significancia de 5% para as andlises
inferenciais (p<0,05). Em obediéncia as normas de pesquisas com seres humanos, o projeto
foi analisado e aprovado pelo do Comité de Etica em Pesquisa pelo parecer de n°® 5.483.780.

Ressalta-se que, antecedendo a coleta de dados foi realizado um projeto piloto, com o
intuito de manter a qualidade da pesquisa, onde o questiondrio passou por um processo de

pré-teste em um grupo populacional com as mesmas caracteristicas e por 04 juizes
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constituidos por profissionais com experi€éncia no atendimento da pessoa com Fissura
Labiopalatina. No entanto, esse grupo nao foi inserido no estudo. As inconsisténcias e as

dificuldades de interpretacdo identificadas nessa etapa foram corrigidas.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do presente estudo 61 maes de criangas com FLP, que tinham em média
28 anos de idade na gestagcdo, sendo mais frequentes as com escolaridade de Ensino Médio

completo (n=21; 34,43%). A idade atual dos filhos foi em média de 4 anos.

Com base nessa amostra, nao ¢ possivel estabelecer relagdo entre a idade da mae na
gestacdo do filho com fissura labiopalatina com a classificacdo da Fissura ou com a presenca
de alguma Sindrome, ou seja, ndo ¢ possivel afirmar que a idade materna interfere
diretamente na extensdo da fissura ou ndo, ou na presenca de sindromes. Diferente do
encontrado neste trabalho, estudos, como o de SILVA e coautores (2018), apontam que, a
idade materna tem relagdo com o aparecimento de fissura, no entanto, nao foram encontrados
estudos que afirmam a relagdo entre idade materna e classificagao da fissura, a partir do

documento importado.

Assim como evidenciado em outros estudos, observou-se propor¢des
significativamente maiores de classificagdo da fissura transforame unilateral completa - em
que a fissura ocorre desde os ldbios até a tvula, a direita ou a esquerda (n=19; 30,2%) e da
fissura transforame bilateral completa - em que a fissura ocorre desde os labios até a uvula
bilateralmente (n=13; 20,6%) (COUTINHO et al., 2009; CYMROT et al., 2010; REBOUCAS

et al., 2014), conforme demonstra o grafico abaixo (01).

Grafico 01: Analise descritiva das classificagdes do tipo de fissura labiopalatina

@ A) Pré-forame incompleta - Acometen...
@ B) Pré-forame incompleta - Acomete...

C) Pré-forame completa - Acometend...

20,6% / @ D) Pré-forame completa - Acometend...

é @ E) Fissura transforame completa - Ac...

@ F) Fissura transforame completa - Ac...

® G)Fissura pés-forame completa - Ac...
@ H) Fissura pés-forame incompleta -...
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As fissuras podem ser diagnosticadas a partir do primeiro trimestre de gestacdo por
meio da ultrassonografia obstétrica, contudo, nem sempre sao de fécil ou nitida visualizagao,
a depender do posicionamento do feto no utero, qualidade do equipamento, experiéncia do
profissional que realiza o exame e da localizagdo da fissura na regido da face. O diagnostico
pré-natal de FLP pode influir no futuro do feto, de maneira favoravel ou ndo. A informacao
quanto a extensao do defeito e a auséncia de anomalias deve ser realizada para que se possa
tragar uma estratégia de orientacdo e aconselhamento aos pais baseado na experiéncia de
programas de tratamento e sua equipe multidisciplinar. O aconselhamento e orientacdo dos
pais pela equipe médica, simultdineo ao diagnodstico melhoram o aspecto psicoldgico do
tratamento e leva a uma abordagem positiva da familia frente ao neonato, o que melhora sua
aceitagdo familiar. O diagnostico pode se dar antes mesmo do nascimento através de exame
de ultrassom morfologico, a partir da 22* semana de gestagao (por volta de 5 meses e meio).
Apo6s o diagnostico pré-natal, a gestante deve ser encaminhada a uma equipe especializada
que lhe dard orientagdes sobre o tratamento neonatal e atuacdo de cada profissional e
especialidade para que estes promovam a reabilitagao funcional e estética do bebé, embora
seja classificada com melhor clareza ap6s o nascimento (DI BERNARDO, et al., 2017). Em
relacdo ao diagnostico, 33,3% (n=14) das maes que participaram deste estudo referiram que

souberam da presenga da fissura somente no momento do nascimento (Grafico 2).

Grafico 02: Distribuigdo percentual das respostas das maes em relagao ao periodo (pré ou pos

gestacdo) em que receberam o diagnostico da FLP.

® Na gestacéo, antes dos 03 meses (1°
trimestre)

® Na gestacéo, dos 03 aos 06 meses (2°
trimestre)
Na gestacéo, dos 06 aos 09 meses (3°
trimestre)

@ No momento do nascimento

@ Apds o nascimento, ainda no hospital
antes da alta hospitalar

® Apds o nascimento, apos a alta hosp...

Fonte: Autoras 2022.

Outra informagdo relevante exposta neste estudo foi de que 18 das 61 maes que
participaram da pesquisa relataram que elas mesmas avaliaram e constataram a presenca da

fissura em seu filho (a).
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O diagnostico das FLP pode ser estabelecido durante a gestacdo através do exame de
ultrassonografia, porém a grande maioria dos nascidos somente ¢ diagnosticada no pos-parto,
e a forma como os pais recebem o diagnostico, seja ele no periodo pré ou pds-natal tem
consequéncias na adaptacdo individual e familiar (FRANCO et al., 2013). Apesar de haver
sinais caracteristicos da FPSM - Fissura Palatina Submucosa ou Oculta, a dificuldade de sua
perceptibilidade logo ao nascimento leva muitas vezes ao diagndstico tardio, em geral
realizado quando ha o aparecimento de sintomas evidentes de disfuncao velofaringea (DVF) e
outros sinais observados e referidos pela familia (REITER et al, 2010). De acordo com Silva
e coautores (2018), a dificuldade do diagnodstico da fissura ainda na gestacdo pode estar
relacionada com a falta de acesso das gestantes em realizar o exame de ultrassonografia, pois
de acordo com o PHPN (Programa de Humanizacao no Pré-natal e Nascimento), este exame ¢

complementar aos demais exames realizados durante o pré-natal, podendo ser recomendado

como rotina apenas nos locais onde ele esteja disponivel.

A identificacdo destas anomalias ainda na gestacdo ¢ essencial para o aconselhamento
pré-natal, planejamento obstétrico e neonatal. O aparelho de ultrassom ¢ utilizado para
determinar a idade gestacional, localizagdo da placenta, viabilidade, nimero de fetos e
nimeros de anomalias congénitas intra-Utero, sendo capaz de identificar a fissura
labiopalatina durante a gestagdo. Pode mostrar imagens em tempo real e oferecer uma
alternativa segura para ver o feto indiretamente sem nenhum risco aparente para mae ou
crianca (KOBATA et al., 2009). De acordo com o mesmo autor, a informagdo quanto a
extensdo do defeito e a determinacdo da presenca de outras anomalias, deve ser realizada para
que se possa tragar uma estratégia de orientagdo e aconselhamento aos pais baseado na
experiéncia de programas de tratamento e sua equipe multidisciplinar. O aconselhamento e
orientacdo dos pais pela equipe médica, simultineo ao diagnostico precoce melhoram o
aspecto psicoldgico do tratamento e leva a uma abordagem positiva da familia frente ao

neonato, o que melhora sua aceitacdo familiar.

Para o Ministério da Saude (MS) (2013), o momento ideal para identificar e informar
a gestante e familiares sobre a existéncia de alguma malformagdo congénita ¢ durante a
realizagdo do pré-natal. Estudos relatam sobre os beneficios do diagnéstico realizado no
pré-natal, tais como: possibilidade de melhor preparo e capacitagdo dos pais para a prestacao
dos cuidados com o bebé e melhor adesio da familia ao longo da reabilitacdo e

estabelecimento de um plano terapéutico e de tratamento cirurgico pelos profissionais de
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saude (VACCARI-MAZZETTI et al., 2009; BERBERIAN et al., 2012). Os profissionais, por
sua vez, podem demorar em dar a noticia da malformagdo pela necessidade de uma
investigacdo detalhada que permita um diagnodstico correto, ou mesmo podem nado ter os
conhecimentos necessarios sobre a malformagdo para esclarecer com detalhes todas as
duvidas apresentadas pelos pais no momento do exame. A falta de paciéncia, a utilizagdo de
linguagem técnica e o despreparo no acolhimento emocional, por parte dos profissionais
envolvidos, podem prejudicar também esse momento (GOMES et al., 2007; MILBRATH et
al., 2011).

Por meio dos relatos obtidos, observou-se que uma vivéncia comum das maes, diante
da noticia do diagnostico de fissura labiopalatina, ¢ a falta de esclarecimentos ou a recepgao
de informagdes e/ou encaminhamentos equivocados por parte dos profissionais quanto a
malformagdo identificada (MACEDO et al., 2021). A indignagdo ocasionada com a falta de
esclarecimentos ¢ também relatada em outros estudos realizados com maes de criangas que
apresentam anormalidades diversas (GOMES & PICCININI, 2007; HSIEH, CHAO &
SHIAO, 2013; MILBRATH et al., 2011), alertando de que, independentemente da condi¢cdo
observada no bebé que acaba de nascer, este momento, que ¢ cercado de expectativas em
relacdo a crianga, deve ser estudado e compreendido pelos profissionais da satde, para que

possam, assim, oferecer uma pratica mais acolhedora e esclarecedora.

De acordo com Costa e colaboradores (2020), as areas de cirurgia plastica,
odontologia e fonoaudiologia sdo consideradas o tripé do tratamento da fissura. No entanto, a
equipe de apoio (como pediatria, genética, otorrinolaringologia, psicologia, fisioterapia,
enfermagem, nutri¢do, servi¢o social, dentre outras) ¢ indispensavel para a reabilitagdo.
Dentre esses profissionais da saude citados, os resultados deste estudo demonstraram que 37
(60,66%) das 61 maes receberam o diagndstico através do médico pediatra, 35 (57,38%)
referiram receber o diagnostico através do médico obstetra. Também foram citados os
profissionais da fonoaudiologia (54,10%=33), da enfermagem (34,43%=54,10) e da
odontologia (29,51%=18).

Este estudo também revelou que, assim que receberam o diagnostico, 65,57%=40 das
maes foram encaminhadas para algum centro de referéncia no atendimento de criangas com
fissura labiopalatina, a grande maioria (31,15%=19) pelo médico obstetra ou (18,03%=11)

pediatra.
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Durante a gestagdo, os pais sentem-se ansiosos para o nascimento do bebé, o que causa
grandes expectativas e emogdes aliadas a ansiedade por ver o rosto da crianca. Entretanto, em
casos de FLP, os pais sdo surpreendidos, o que por vezes leva a conflitos emocionais, tristeza
ou até mesmo sentimento de negacdo, devido a ndo concretizagdo daquela idealizacdo do
filho. Esses sentimentos podem gerar um rompimento de parte dos planos e anseios, bem
como a culpabilizagdo pelos pais sobre a impossibilidade de gerar o “filho perfeito”.
Inicialmente, os pais devem ser orientados a procurar atendimento em centros especializados
no tratamento de FLP, acompanhamento este que refletira de forma eficaz na reabilitagdo da
crianca, além de resultar na melhor aceitacdo e consequente preparagdo para os cuidados

futuros com o bebé (DI BERNARDO et al., 2017).

A malformacao pode comprometer a alimentacdo do lactante, tornando-se um desafio
para a mae e seu bebé. O grau de inabilidade de succdo esta diretamente relacionado ao tipo
de fissura e ndo ha consenso sobre a melhor forma ou método de se alimentar o recém nascido
(GARDENAL et al, 2011). Relativo ao assunto, as maes que participaram deste estudo
referiram preocupagdes e/ou duvidas sobre a alimentacdo (90,16%=55), referente a voz
nasalada (81,97%=50) e demonstraram por meio do questionario a preocupacdo com O0S
engasgos (80,33%=49). Apods conversar com profissionais da darea, especializados no
atendimento da pessoa com fissura labiopalatina, as maes relataram sentimentos de esperanca
em relacdo ao tratamento (88,52%=54), 44 (72,13%) delas referiram se sentir mais calmas

apos esclarecer suas duvidas (Tabela 01).

Tabela 01: Distribuicdo percentual das variaveis relacionadas as duvidas e/ou preocupacao das

maes em relagdo a fissura.

Quais eram suas maiores duvidas/preocupacoes em relacao a fissura?

Variavel Resposta n % p-valor
. Nao 5 8,2
Amamentacio - <0,001
Sim 56 91,8
Nao 3 4,92
Fala - <0,001
Sim 58 95,08
. N Nao 6 9,84
Alimentacao - <0,001
Sim 55 90,16
Nao 11 18,03
Voz nasalada - <0,001
Sim 50 81,97

Fonte: Autoras 2022.
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No que diz respeito a busca por informagdes sobre a malformagao, os resultados desta
pesquisa apontaram que, das 61 maes que responderam ao questionario, 98,36%=60 delas
procurou se informar sobre o assunto apoOs receber o diagnostico da fissura. As principais
fontes de informagdo referidas por elas foram por meio da internet (Google), através da
experiéncia de outras maes que também passaram ou estdo passando pela mesma situacao e
por meio de sites de instituigdes especializadas. As principais davidas e/ou preocupagdes
referente a malformag¢do foram em relagdo a cirurgia (60=100%), em relacdo a fala
(95,08%=58) e sobre a amamentagdao (91,80%=56). Esses resultados nos remetem a
necessidade de ter uma equipe coesa que acolha as suas demandas diante da quantidade de

informagdes que acessam a fim de esclarecer suas diividas sobre a malformagao.

Conforme Andrade Junior e colaboradores (2009), os pais do individuo com FLP
ficam desorientados quanto aos procedimentos necessarios ao estabelecimento do bem-estar
da crianga. Assim, apds o nascimento ou no pré-natal, surgem diuvidas de como cuidar do
bebé e de como sera seu tratamento reabilitador. Os pais que descobrem seu filho com fissura
labiopalatina procuram por todos os tipos de orientagdes e informagdes disponiveis para

possibilitar a total reabilitagdao do seu filho.

Bebés com fissura de labio e/ou palato podem apresentar um desenvolvimento bem
préximo ao de outros bebés sem a FLP, em relagdo a amamentacdo, e a fala, se receberem
diagnostico precoce e intervencao adequada desde o nascimento (ALTMANN et al., 1997) No
entanto, isso nem sempre acontece, pois o desconhecimento de muitos profissionais da area
da saude em relagdo as fissuras de 1abio e/ou palato impossibilita que varios bebés usufruam
dos beneficios da intervengdo precoce. Apos o nascimento de um bebé com fissura de labio
e/ou palato € preciso tragar estratégias de tratamento e fazer a escolha da abordagem alimentar
mais adequada & sua capacidade. E indiscutivel o valor do aleitamento materno, uma vez que
este leite possui caracteristicas nutritivas e antibacterianas que auxiliam no combate a
infecgdes comuns em criangas com FLP. Se ndo for possivel o aleitamento materno de forma
direta, recomenda-se que o leite materno seja ordenhado e ministrado em outro recipiente, ou
entdo que seja introduzido outro tipo de leite indicado pelo pediatra ou nutricionista
(PARADISE et al., 1994). A mesma autora refere ainda que, a amamentagao via oral deve ser
estimulada logo apds o nascimento, sob a orientacao de equipe especializada e treinada. Esses
cuidados aumentam as chances de se alcangar melhores condigdes de saude do bebé,

possibilitando as intervengdes cirtrgicas na idade ideal e evitando, com isso, futuras
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complicacdes (AMSTALDEN-MENDES et al., 2007). Ainda na maternidade, se possivel,
deve ocorrer o primeiro contato entre o fonoaudidlogo, o bebé com fissura e sua familia
(ALTMANN et al.,, 1997), este profissional ira esclarecer e indicar métodos e técnicas que
promovem e/ou facilitam o aleitamento em seio materno, ¢ quando esta ndo for possivel, a
alimentagdo via mamadeira de modo adequado (SANTOS, 2019). E neste momento que os
pais precisam, além do apoio emocional, esclarecer suas dividas e receber orientagdes sobre

como proceder em relagdo a alimentagdao do bebé (NINNO et al., 2006).

Bebés com fissura de labio e/ou palato, nascidos a termo e sem qualquer outra
alteracdo associada, podem e devem ser alimentados da forma mais proéxima possivel do
normal, desde as primeiras horas de vida. A malformagdo pode comprometer a alimentagao
do lactante, tornando-se um desafio para a mae e seu bebé. O grau de inabilidade de sucgao
estd diretamente relacionado ao tipo de fissura e ndo ha consenso sobre a melhor forma ou
método de se alimentar o recém-nascido. Os problemas mais comuns sdo trauma mamilar,
ingurgitamento mamario, pouco leite, succdo inadequada por falta de pressdo intraoral,
aerofagia durante as mamadas, alimentacdo prolongada, regurgitacdo nasal, perda de peso e
consequente comprometimento do crescimento e nutricdo do bebé. E quanto a isso, este
estudo revelou que foi significativamente maior (69,8%=44) a propor¢cdo das maes que
tiveram apoio por parte da equipe do hospital no incentivo a amamentacao no seio materno e

foram realizadas diversas tentativas de amamentar no seio, conforme demonstra o grafico 03).

Grafico 02: Distribuicdo percentual das respostas das maes em relacdo ao incentivo ao

aleitamento materno no hospital.

@ Sim, houve incentivo por parte da
equipe e foram realizadas diversas
tentativas de amamentar

@ Nzo houve incentivo por parte da
equipe, mas houveram tentativas de
amamentar.

N&o houve incentivo por parte da
equipe, e ndo houveram tentativas de
amamentar.

Fonte: Autoras 2022

Apesar da dificuldade de sucgdo presente nas criangas com fissuras em razao da

impossibilidade anatomica de isolar a cavidade oral, da falta de apoio e de estabilizagdo do
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bico do peito, bem como da posteriorizagdo da lingua, o aleitamento materno, durante os seis
primeiros meses de vida, deve ser estimulado, principalmente no lado da fissura
(GARDENAL et al., 2011). Isso corrobora para fortalecer o vinculo materno-infantil,
assegurar o crescimento das bases Osseas, uma relagdo maxilomandibular adequada e o
correto desenvolvimento da articulagdo temporomandibular, além de servir como exercicio
muscular prévio a queiloplastia, favorecendo a cicatrizacdo da area corrigida cirurgicamente,
e auxiliar na prevencdo de infeccdes. Segundo Bueno e colaboradores (2004), o apoio da
equipe de saude ¢ fundamental, com orientacdes sobre as possibilidades e limitacdes do
aleitamento materno para que o momento da alimentacdo, natural ou artificial, seja uma
experiéncia gratificante, proporcionando vinculo entre a diade, sem frustragdes ou culpa caso
ndo se consiga estabelecer ou manter o aleitamento natural por muito tempo. O desejo de

amamentar ou ndao, bem como as dificuldades tanto da mae como do recém-nascido devem

sempre ser respeitados.

O desconhecimento de profissionais da area de saude, associado ao medo por parte dos
pais em razao dos engasgos frequentes durante as mamadas, tem levado a falsa concepgao que
se deve alimentar os bebés com fissuras por meio de conta-gotas, copos e colheres,
privando-os dos grandiosos beneficios trazidos pelo aleitamento em seio materno. A falta de
preparo dos profissionais da maternidade em casos de fissura foi também observada em
outros estudos. Silva e coautores (2005) pesquisaram 50 maes de filhos recém-nascidos com
fissura labiopalatina: 26% das participantes afirmaram nao ter recebido orientacdes quanto a
amamentacdo durante a internagdo e 24 % das participantes relataram que as dificuldades com
a alimentagdo resultaram em prolongamento da internacdo hospitalar. Em outra pesquisa de
Ninno e colaboradores (2004), os profissionais participantes ndo tinham informag¢des como

etiologia, alimentacdo, uso ou ndo de chupeta/bico e cronologia cirtirgica.

De acordo com Toledo et al., (2015), atualmente, existem protocolos de Centros de
Referéncias no tratamento de FLP brasileiros que preconizam alguns cuidados que podem
favorecer a amamentagdo da crianca com fissura labiopalatina, como a limpeza da éarea da
fissura com cotonetes embebidos em 4gua morna, antes e apos as mamadas, bem como ajustes
no posicionamento do bebé, o mais vertical possivel ou semissentado durante as mamadas,
para evitar refluxo de leite pelas narinas. Apos as mamadas, devem ser colocados no colo para
eructar e depois deitados em dectbito dorsal ou de lado. Tais dificuldades na alimentacao

podem ainda ser minimizadas com realizagdo de algumas manobras, como a extragao manual
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do leite para amaciar o mamilo e a aréola; a oclusdo da fenda com o dedo da mae durante a
mamada; a aplicacdo de compressas mornas nas mamas para facilitar a saida do leite; e o

posicionamento do mamilo em direcao ao lado oposto a fenda.

No que se refere ainda a amamentacdo, das 61 maes que participaram do estudo, 58
(95,8%) referiram que sempre tiveram o desejo de amamentar. O ato de amamentar aparenta
ser simples e um instinto nato, mas para seu sucesso, requer ensinamentos € um complexo
conjunto de condig¢des interacionais no contexto social da mulher e do filho (BASTOS et al.,
2004). E dentre as maes que amamentaram ou ainda estdo amamentando, a média de tempo
foi de 11,41 meses. O leite ordenhado e a complementagdo com foérmula ofertados em
mamadeira ou outro recipiente foi a op¢do mais referida pelas maes (39,34% = 24) na
amamentacdo. Somente 5 (8,20%) das maes referiram o aleitamento em seio materno

exclusivo.

Uma das questdes levantadas por grande parte das maes que participaram do estudo de
Macedo et al., (2021) foi referente ao ndo conhecimento da equipe da maternidade quanto ao
diagnostico pré-natal da fissura labiopalatina do bebé. Tal desconhecimento aparentemente
gerava nos profissionais uma conduta diferenciada para noticiar a mae da descoberta, como o
adiamento do contato da mae com o bebé ou o incentivo a amamentagao em seio materno.

Essa conduta as induzia a pensar em complicagdes com o filho.

Ainda sobre essa questdo, 69,8% das maes que responderam a esta pesquisa, relataram
que houve incentivo no hospital por parte da equipe para a efetivacdo da amamentagao em
seio materno e que foram realizadas véarias tentativas. 20,6% confirmam o incentivo do
hospital em relacio a amamentagdo, no entanto, segundo elas, ndo houve tentativas

suficientes.

Em conformidade com Oliveira e coautores (2015), independente da alimentagdo
oferecida ao bebé com fissura labiopalatina, o ato de mamar deve ser assimilado como uma
troca de carinhos, aconchego e nutricdo. Quando um bebé ndo puder se alimentar ao seio
materno em decorréncia das disfungdes da malformacgao, ele ainda assim merece sentir o
corpo da mae e compreender esse momento como tao especial quanto a alimentagdo ao seio
materno. E importante que profissionais e familiares considerem que o préprio RN se adapta
as condigdes anatomicas, de forma reflexa, visando suprir uma necessidade vital de obtengao

do alimento. A inobservancia das alteragdes que a fissura pode causar nas fungdes orais do
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bebé, por parte dos profissionais de satde, pode prolongar a internacdo de maneira

desnecessaria e dificultar o processo de amamentagao.

A presen¢a de um fonoaudidlogo avaliando e orientando de maneira rapida e adequada
pode evitar prolongamento nas internagdes ou a utilizagdo inadequada de sonda e outros
métodos de alimentagdo pouco convencionais (SILVA et al., 2005). Em concordancia com
Thomé (1990), as primeiras horas de vida representam um periodo importante para adaptagao
do reflexo da alimentacao. Assim, se a crianga fissurada for privada no desenvolvimento dos
reflexos orais, devido ao uso de sonda de alimentacdo apds o nascimento, 0s seus mecanismos
proprios para realizar os movimentos de succdo e degluticao serdo prejudicados. A presenga
de FLP isolada, por si so, ndo justifica a indicacdo de via alternativa de alimentagdo (sonda
nasoenteral, sonda oro/nasogéstrica e gastrostomia). A sonda ¢ recomendada, em geral, para
RNs com historico de prematuridade, desconforto respiratorio, sindromes ou anomalias
associadas e outras comorbidades juntamente ao risco de disfagia, entre outros (THOME,

1990).

Ao analisar os resultados deste estudo, percebe-se o papel fundamental dos
profissionais de satide, principalmente da Fonoaudiologia nos cenérios de maior impacto: o
momento do diagndstico, as consultas pré-natais, a busca por centro especializado e a
amamentacdo. O conhecimento dessas experiéncias alerta sobre como o atendimento
fonoaudiologico e multidisciplinar na assisténcia materno-infantil tem um papel determinante
e pode contribuir ou prejudicar na experiéncia das maes frente a um diagnostico de
anormalidade com o bebé. Este estudo revela o quanto a descoberta precoce da mé formagao e
as orientagdes individuais pertinentes a cada caso, ¢ significativa e ajuda no manejo com o

recém-nascido.

CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa evidenciou a importincia da presenca do fonoaudiélogo no acolhimento
a gestante, bem como da consulta fonoaudioldgica pré-natal, no caso de bebé com diagndstico

de alguma anomalia craniofacial, ressaltando a relevancia das orientacdes fornecidas para a
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constru¢do do conhecimento junto a familia melhor manejo do bebé desde o nascimento e

durante todo o processo reabilitador.
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