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RESUMO

O presente trabalho objetiva conhecer a visdo dos cuidadores de criancas
fissuradas labiopalatais a respeito da utilizacdo da placa obturadora palatina. Trata-
se de um estudo de carater descritivo, individualizado, observacional e seccional e
de natureza quanti-qualitativa. A pesquisa foi realizada em Fortaleza - CE, no &mbito
do consultério de ortodontia do Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), que é centro
de referéncia para fissurados no estado. A amostra constou 30 cuidadores de bebés
fissurados labiopalatais acompanhados no referido servico durante o periodo de
abril a maio de 2007. Para melhor caracterizacdo da amostra, um questionario foi
validado e aplicado aos cuidadores, obtendo-se, assim, seus dados
socioeconémicos. Uma subamostra de 5 cuidadores foi aleatoriamente selecionada
para participar de um grupo focal, obtendo-se a transcricdo de seus discursos, 0s
quais foram analisados a luz do referencial teérico das representacdes sociais de
saude-doenca. As categorias de analise emergiram da propria narrativa. Os
cuidadores eram, em sua maioria, maes (77%) com idade média de 27 anos,
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procedentes do interior (53%), com nivel de escolaridade de ensino fundamental
incompleto (40%) e com renda mensal de 1 a 2 salarios-minimos (50%). As
categorias de analise foram: “recebendo a noticia”; “processo de
rejeicao/aceitacdo”; “causa da fissura”; “alimentagdo como sobrevivéncia”; “fissura
como problema nos dentes e na fala”; “fissura como probleminha” e “placa como
qualidade de vida”. Constatou-se que, para a maioria dos cuidadores, a utilizacédo
da placa obturadora palatina foi positiva, pois melhorou a qualidade de vida do bebé.

Palavras-chave: Placa obturadora, Fissura labiopalatal, Qualidade de vida.

1. INTRODUCAO

A fissura labiopalatal € uma ma formacéo que ocorre entre a quarta e décima sexta
semana de vida intrauterina, periodo em que ha a formacdo do sistema
estomatognatico, e caracteriza-se pela falta de juncdo das por¢Bes da maxila,
ocasionando uma comunicacao buco-sinusal que pode estender-se sobre o palato
duro, mole e sobre o labio, constituindo-se como uma das anomalias congénitas
mais comuns. Um caso de fissura labiopalatal ocorre aproximadamente para cada
500 a 550 nascimentos (DIAS et al., 2001).

A chegada de um bebé portador de fissura labiopalatal em uma familia constitui-se,
na maioria das vezes, como um motivo de susto, culpa, vergonha ou uma sensacao
de impoténcia para os pais. As iniUmeras duvidas sobre os cuidados necessarios
para se obter a melhor reabilitacdo possivel, somadas a inseguranca ou ao medo
de ndo se saber e ndo poder cuidar da crianca e, muitas vezes, até a um sentimento
de culpa pelo nascimento do bebé com anomalia, fazem com que os pais se sintam
“perdidos” nos primeiros dias apds o nascimento da crianca, ou até mesmo antes
de seu nascimento, quando a presenca da fissura é detectada na ultrassonografia
pré-natal (DI NINNO et al., 2006).

A fissura pode ocorrer devido a problemas genéticos e mesoldgicos (quimico,
endocrino, actinico, infeccioso, anoxiante e mecanico). Muitos pesquisadores
afirmam que o fator hereditario € o mais importante quando a etiologia das fissuras

labiopalatais é questionada, mesmo que ela ainda ndo esteja bem esclarecida.
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Existem, também, outros fatores que devem ser levados em consideracgéo, tais
como: tabagismo, radiagdes, deficiéncias nutricionais, doencas sistémicas, idade,
consanguinidade dos pais, infeccdo e uso de medicamentos (CASTELO, 2005;
LAGOS, 2004).

As fissuras labiopalatais podem ser classificadas como: a) pré-forame incisivo
originario embriologicamente do palato primario; b) transforame incisivo envolvendo
estruturas anatdomicas oriundas do palato primério e secundario; c) pés-forame
compreendendo o palato secundéario (BRABO, 1999). Enquanto Baroudi (1996) as
classifica como: a) fissura mediana; b) fissura pré-forame incisivo uni ou bilateral; c)
fissura transforame uni ou bilateral; d) fissura pés-forame incisivo; e) fissura

submucosa.

Segundo Figueiredo et al. (2010), o diagnéstico das fissuras labiopalatinas é
eminentemente clinico. O conhecimento da histéria materna, dos fatores ambientais
durante a gestacao e dos antecedentes familiares sdo de fundamental importancia
para sugerir dados que auxiliem na elucidacao etiol6gica, no sentido de distinguir
se a anormalidade decorre de cromossomopatias, se é secundéria de alguma acéo
teratogénica potencial, se faz parte de uma sindrome ou se é fenébmeno de
ocorréncia isolada. Tais esclarecimentos visam evitar a repeticdo do defeito na

mesma familia ou predizer o risco de tal ocorréncia em futuras geracdes.

A crianca fissurada, em especial, requer diversos tratamentos cirdrgicos, além de
tratamentos clinicos complexos, e, juntamente com sua familia, sofre sérios
problemas psicolégicos (FIGUEIREDO et al., 2010). De fato, o tratamento de um
portador de fissura labiopalatal comeca ao nascimento, estendendo-se até a idade
adulta. Para isso, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) normatizou o0s seguintes
elementos para a equipe multidisciplinar que deve acompanha-lo durante essa
trajetoria: pediatria, cirurgido plastico, otorrinolaringologista, fonoaudiologo,

neurologista, psicologo, nutricionista, geneticista, assistente social e cirurgides
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dentistas especializados em odontopediatria, ortodontia e protese bucomaxilofacial
(DIAS et al., 2001).

Uma pratica que esta sendo preconizada por muitos profissionais é a utilizacdo de
placas obturadoras confeccionadas em resina acrilica, as quais recobrem todo o
palato. Essa placa é confeccionada logo nos primeiros dias de vida da crianca e tem
sua utilizacdo baseada na facilidade da alimentacéo do bebé fissurado (diminuindo
a entrada de alimentos nas vias aéreas através das fissuras, evitando engasgos,
asfixia, otite e tosse), na melhora na forma e na largura do arco maxilar e,
consequentemente, no alinhamento dental, além de regularizar a postura lingual,

impedindo que a mesma se posicione no local da fissura (LAGOS, 2004).

No contexto da expressiva prevaléncia da fissura labiopalatal e diante da limitada
literatura disponivel voltada para educacdo em saude aos portadores dessa
morbidade e seus responsaveis, esse trabalho objetivou conhecer a visdo dos
cuidadores de criancas fissuradas sobre a utilizacdo da placa obturadora palatina,
bem como sua influéncia no tratamento e na melhoria da qualidade de vida desses

pacientes.

2. METODOLOGIA

2.1 DESENHO DO ESTUDO

Este € um estudo descritivo, individuado, observacional e seccional de natureza
quanti-qualitativa, realizado no ambito do consultério de ortodontia do Hospital
Infantil Albert Sabin (HIAS), um dos centros de referéncia em tratamento de recém-
nascidos fissurados no estado do Ceara, que se situa ha Rua Tertuliano Sales, 544,

Vila Unido, na cidade de Fortaleza.

A presente pesquisa recebeu parecer favoravel a sua execucao pelo Comité de

Etica em Pesquisa do Hospital Infantil Albert Sabin.
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A pesquisa teve como populacao alvo os cuidadores de bebés fissurados usuérios
da placa obturadora palatina, cadastrados pelo servigco de ortodontia do referido
hospital. O servico conta com um alto numero de pacientes registrados. Alguns nao
fazem uso da placa por motivos diversos, tais como a realizacdo de tratamento
cirirgico do palato ou labio, a ndo adaptacdo da placa ou até mesmo a nédo
necessidade do uso.

Como critérios de inclusdo na pesquisa, selecionou-se apenas cuidadores de bebés
da faixa etéria de 1 a 11 meses de idade, por se tratar do periodo em que é
implantada a placa obturadora, nesse servigo de ortodontia do hospital, durante os
meses de abril a maio de 2007 e fazendo o uso continuo da placa obturadora ha no
minimo 20 dias, sem intervalo, totalizando 37 (trinta e sete) cuidadores. Desses, 30
(trinta) aceitaram participar do estudo apoés a leitura da carta de informacao sobre a

pesquisa e da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido.

3. COLETA DE DADOS

3.1 MOMENTO QUANTITATIVO

Um instrumento de coleta do tipo questionario semiestruturado foi validado e
aplicado aos cuidadores para obter dados socioeconémicos, visando, desse modo,
melhor caracterizar a amostra do estudo. Para tal, os dados foram descritos em

percentuais e meédias.
3.2 MOMENTO QUALITATIVO

Durante o momento anterior, 10 (dez) cuidadores, 0s quais eram pais ou
responsaveis legais pelos bebés com fissura labiopalatal, foram prévia e
aleatoriamente convidados a participar de uma reuniéo, tipo grupo focal, em local
acordado pelo grupo e de facil acesso a todos, a qual foi realizada no proprio HIAS,
no dia 26 de maio de 2007, onde apenas 5 (cinco) cuidadores compareceram. Na
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ocasiao, foi explicado ao grupo que uma pergunta norteadora seria feita aos
participantes para que, a partir dai, relatassem suas experiéncias de vida no cuidado
do paciente fissurado usuéario de placa obturadora. Os cuidadores deram sua
anuéncia para a gravacao e para a transcricao dos relatos preservando o anonimato
dos mesmos, dando-lhes nomes ficticios (de flores). A énfase foi dada, nesse
momento, para o0s sentimentos dos cuidadores em relacdo as suas
responsabilidades e a aceitacao diante dos problemas gerados pelo nascimento de
um bebé fissurado palatal e da adocéo da placa obturadora. A anélise de conteddo
aplicada foi a de Minayo (2014), dentro do referencial tedrico das representagcdes
sociais de saude-doenca, buscando, através da técnica, no proprio discurso dos

participantes da pesquisa, o significado apresentado por eles.

4. RESULTADOS

4.1 MOMENTO QUANTITATIVO

Em relac&o ao cuidador do bebé fissurado, os dados da pesquisa revelaram uma
alta prevaléncia de mulheres em relacédo a homens, sendo o percentual de mées o
maior, com 77%. A idade dos cuidadores variou entre 18 e 43 anos, com idade
média de 27 anos. Quanto a procedéncia, 53% moravam em cidades do interior do
estado do Ceara e 47%, na capital do estado (Fortaleza, Ceara). Da mesma forma,
esses dados também mostraram que os cuidadores tinham, em sua maioria, um
nivel de escolaridade muito baixo, revelando que 40% destes ndo tinham o ensino
fundamental completo e outros 27% né&o atingiram o ensino médio, como mostram

as Figuras 1, 2 e 3, respectivamente.
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Figura 1 - Graus de parentesco dos cuidadores de bebés fissurados

Responsavel
10% 0% 10%
O Pais
@ Maes
O AVB/AVO
O Tio/Tia
@ Qutros
7%
Fonte: Autor.
Figura 2 - Procedéncia dos cuidadores de bebés fissurados.
Fortaleza, Ceard, 2007
Moradia dos cuidadores
@ Capital
47%
53% @ Interior

Fonte: Autor.
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Figura 3 - Nivel de escolaridade dos cuidadores de bebés fissurados. Fortaleza, Ceara, 2007

Nivel de escolaridade

O Ensino fundamental
incompleto

B Ensino fundamental
completo

40% 0O Ensino médio
incompleto

O Ensino médio completo

B Ensino superior
incompleto

27%

O Ensino superior
completo

Fonte: Autor.

Ainda analisando dados sobre o cuidador, destaca-se que 90% tinham como renda
familiar até dois salarios-minimos (Figura 4):

Figura 4 - Renda mensal das familias dos bebés fissurados.
Fortaleza, Ceara, 2007

Renda mensal familiar

10%

: O Menos de um salario
\ 40% . .
\ ® De um a dois salarios

O Mais de dois salarios

Fonte: Autor.
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Os bebés fissurados referidos na pesquisa compreendiam a faixa etaria de um més
a 11 meses de vida, havendo prevaléncia de bebés com cinco meses, que atingiram

um percentual de 29% da amostra, como pode-se observar na Figura 5:

Figura 5 - Idade dos bebés fissurados. Fortaleza, Ceara, 2007

Idade dos bebés

O 1 més
3% 7%
10% B 2 meses

O
204 3 meses

04 meses
10% 20% B 5 meses
O 6 meses

B 7 meses

O 10 meses
29% ® 11 meses

Fonte: Autor.

Um dado relevante a ser observado na Figura 6 € 0 momento em que a noticia é
dada aos pais. Em 90% dos casos, os pais so6 ficaram sabendo da fissura dos seus
bebés na hora do nascimento ou logo apos. Este € um fator a ser considerado, pois

se sabe que é possivel identificar o problema durante a ultrassonografia rotineira.
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Figura 6 - Momento da noticia do conhecimento sobre a fissura. Fortaleza, Ceara, 2007

Noticia da fissura

10%

O Antes do nascimento

B Apds 0 nascimento

90%

Fonte: Autor.

Para todos os entrevistados, a placa obturadora tinha sua importancia. Um pequeno
namero afirmou que essa importancia era minima, mas 87% deram grande
importancia a placa (Figura 7). A principal importancia atribuida ao uso da mesma
foi a questdo da alimentacdo, na qual 93% dos entrevistados relataram maior

facilidade apdés a instalacao do dispositivo (Figura 8).
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Figura 7 -v. Fortaleza, Ceara, 2007

Importancia da placa obturadora
3%

O Grande

B Média

O Pequena
O Nenhuma

87%
Fonte: Autor.
Figura 8 - 0] uso da placa na facilitacao da alimentacgéao.

Fortaleza, Ceara, 2007

A placa obturadora facilita na alimentagao?

OSim

B Nao

93%

Fonte: Autor.
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Foi percebido que todos os cuidadores faziam a limpeza da placa. Nos resultados,
encontrou-se um discreto nimero de pessoas que faziam a higienizacao trés vezes
ou mais ao dia, enquanto a grande maioria a fazia duas vezes diariamente (Figura
9). Em relacéo a forma como essa limpeza era realizada, foi observado que apenas
13% dos entrevistados utilizavam a escova e o sabao (Figura 10), os materiais mais
indicados para limpeza de aparelhos e proteses de resina acrilica, que é 0 mesmo

material de confeccéo da placa.

Figura 9 - Quantidade de vezes em que ¢é feita a Ilimpeza diaria da placa

obturadora. Fortaleza, Ceara, 2007

Quantas vezes por dia limpa a placa?

3% 0%
% 17%

0 Uma vez

® Duas vezes

O Trés vezes
O Mais de trés vezes

B Nenhuma vez

3%

Fonte: Autor.
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Figura 10 - Como é feita a limpeza da placa obturadora.
Fortaleza, Ceara, 2007

Como realiza a limpeza?

13%

O Escova e sabao

B Escova e pasta
54%

33% | O Somente escova

Fonte: Autor.

Sabe-se que a implementacado da placa acarreta mudancas de comportamento no

bebé, relacionadas a alimentacdo, respiracdo e sono. Na pesquisa, 20% dos
cuidadores relataram que os bebés apresentavam resisténcia para utilizar a placa
obturadora, enquanto a maioria, 73%, relatou ndo existir resisténcia alguma (Figura

11).
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Figura 11 - Resisténcia do bebé em utilizar a placa obturadora.

Fortaleza, Ceara, 2007

Resisténcia do bebé em utilizar a placa

7%

O Tem resisténcia
B Nenhuma resisténcia

0O Resisténcia as vezes

73%

Fonte: Autor.

Mudancas positivas foram observadas na maioria dos casos. A placa melhorou a
alimentacéo (40%), a respiracdo (19%) e a qualidade do sono (8%), e, ainda, alguns
cuidadores afirmaram existir uma diminuicdo da fissura (16%). Entretanto, as
entrevistas também apresentaram cuidadores que néo se disseram satisfeitos e que
relataram mudancas negativas, dentre as quais podem ser destacadas a piora na

alimentacao e a piora no quadro respiratorio do bebé (3% cada) (Figura 12).
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Figura 12 - Mudangas positivas e negativas com o uso da placa obturadora.
Fortaleza, Ceara, 2007

Mudancas positivas e negativas observadas
3%

3%
—k
3%

D Melhorou a respiragao

19% B Melhorou a alimentagao

8%
D Fechamento da fissura

8% O Dorme bem

B Nao percebeu mudancas
DO Piorou a alimentacao
16% . o
@ Piorou a respira¢ao

40% O Nao consegue usar

Fonte: Autor.

4.2 MOMENTO QUALITATIVO

Conforme Minayo (2014), a discussdo em grupo deve ser valorizada como
abordagem qualitativa, seja em si mesma, seja como técnica complementar. Na
presente pesquisa, as categorias da analise do discurso emergiram das proprias

falas dos atores sociais e podem ser vistas a seguir.

Antes, porém, € importante apresentar os atores sociais participantes do grupo
focal, pois suas falas remetem aos seus diferentes graus de parentesco com o bebé

fissurado.

E necessario destacar que os nomes apresentados sdo nomes ficticios, para

preservar o sigilo da identidade dos participantes:
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e Rosa, mae de uma bebé fissurada palatal;

o Azaléa, méde de uma bebé fissurada labiopalatal, casada com Cravo;
o Cravo, esposo de Azaléa;

e Lavanda, mée de um bebé fissurado labiopalatal;

e Horténcia, tia de uma bebé fissurada labiopalatal.

A forma como a noticia do nascimento do bebé fissurado chegou ao cuidador, em
alguns casos, foi marcada pela falta de humanizacdo e sensibilidade de
profissionais de salde que os acompanhavam a época. Isso fica claro na categoria
“recebendo a noticia”: “Eu tive ela a tarde. Quando foi no outro dia de manha o

médico falou que ela tinha que se operar da fenda palatina [...]” (ROSA).

O nascimento de um bebé fissurado no seio de uma familia pode trazer muita dor a
seus membros, 0s quais, aos poucos, passam a lidar com a novidade. Isso pode
ser visto na categoria “processo de rejeicdo/aceitagcao”, também carregada de
religiosidade diante da repetida referéncia a Deus: “Tive medo da reacdo do pai,
porque era O primeiro menino, mas gracas a Deus ele aceitou a crian¢a [...]”
(LAVANDA), “[...] mas assim todo mundo aceitou numa boa né, até porque é uma
coisa genética eu acho né... ai gracas a Deus|...]” (HORTENCIA), “[...] gracas a
Deus hoje ela la em casa na minha familia e na familia do meu esposo, todo mundo
adora a minha filha.” (AZALEIA), “[...] pra mim foi uma dor muito grande [...] [chora]
pra mim a gente tem que se conformar, eu via que Deus ia dar um jeito de eu criar
ela[...]” (CRAVO).

Muitos até hoje ndo conseguem compreender como ocorreu a fissura. Por que
surgiu? O que provocou? Isso pode ser visto na categoria “causa da fissura”™ “[...] &
uma coisa genética eu acho né [...]” (HORTENCIA), “[...] ah isso ai é alguma coisa
como a chave que coloca no bolso [...]” (AZALEIA), “[...] pode ser alguma caréncia
de é&cido félico da mée [...]" (AZALEIA)
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O maior medo referido foi o da criangca ndo poder se alimentar, fato narrado com

clareza na categoria “alimentacdo como sobrevivéncia”: “O medo é como ela ia se
alimentar, porque ela ndo pegou meu peito [...] ela perdia peso, meu medo era dela

morrer [...] Eu tinha que enrolar a gaze no dedo pra ficar melando no leite.” (ROSA).

Outras apreensdes dos familiares advinham das duvidas sobre a formacéo futura
dos dentes e da oclusédo, além da voz da crianca, bem expressas na categoria
“fissura como problema nos dentes e na fala”. “[...] eu sei que a denticdo nao vai
nascer normal, porque eu vejo as criangas mais com a denticdo, a voz a fala
diferente [...]" (AZALEIA).

Por outro lado, ap6s o primeiro impacto e ja melhor informados por profissionais do
HIAS, o bebé fissurado passou de uma grande preocupacao para algo menor e mais
compreensivel aos familiares, como pode ser visto na categoria “fissura como
probleminha”: “[...] A doutora tirou aquele bicho de sete cabeca que isso ali era s6

um probleminha, mas logo ia ficar bem [...]” (HORTENCIA)

Nesse contexto, a placa obturadora palatina surge para os cuidadores como uma
aliada no processo de alimentacéo do filho e, consequentemente, do seu bem estar
geral. Assim pode ser visto na categoria “placa como qualidade de vida”: “[...] Mas
ai depois da plaquinha ela come bem, pega chupeta, dorme bem, ja sente é falta
quando a gente retira pra fazer a higiene [...]” (HORTENCIA), “[...] 14 ja me
orientavam que ela ia botar uma plaquinha na boca, era pra ajudar na alimentacéo
dela [...] Ela ndo dormia bem, devido ela no se alimentar [...]” (AZALEIA), “[...] mas
assim ela come, antes saia pelo nariz, mas ta4 6timo depois da plaquinha, é uma
maravilha.” (ROSA), “[...] tem hora quando tira a plaquinha ela sente falta, a gente
coloca e ela fica calminha, s6 0 que a gente usa que € a Corega que é um pouco
cara né? as condi¢cdes da gente sdo pouca, e a gente faz de tudo pra nao faltar
nada pra ela [...]” (CRAVO).
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5. DISCUSSAO

Em um estudo realizado por Soares, Caldas Junior e Rodrigues (2006), em Recife,
dentre as fissuras, a palatal foi a malformagcdo mais encontrada (45,6%), e ao
caracterizar as maes dessas criancas, foi observado que a maioria tinha idade igual

ou inferior a 21 anos, primeiro grau incompleto e fez de 4 a 6 consultas pré-natais.

Entretanto, segundo Gopinath e Muda (2005), a idade materna de risco de criangas
com fissura labiopalatina sdo idades menores de 15 anos ou maiores de 35 anos.
Na presente pesquisa, 91% das maes nédo estéo incluidas na faixa etaria de risco
mencionada por esses autores, pois estas tinham idades entre 18 e 35 anos, e
apenas 9% tinham idades maiores que 35 anos.

Os mesmos autores dizem, ainda, que os pais de crian¢as normais tém um nivel de
educacdo maior que os pais de criancas com fissura labiopalatina e que a maior
proporcao de criangcas com esse tipo de agravo vem de classes sociais menos
favorecidas. Os dados encontrados nas entrevistas mostram resultados
semelhantes, nos quais 40% dos entrevistados possuiam apenas 0 ensino
fundamental incompleto, confirmando a baixa escolaridade. Também foi observado
que 90% dos cuidadores possuiam uma renda mensal menor ou igual a dois

salarios-minimos.

No estudo de Garcez e Giugliani (2005), na cidade de Porto Alegre, a prevaléncia
de criancas amamentadas era de 14,5% até 1 més, 6,1% até 3 meses e 1,2% até 7
meses. Enquanto, no estudo realizado com criancas da cidade de Bauru — SP,
somente 3% de 200 criangas com fissura labial e palatina eram amamentadas entre
as idades de 7 e 18 meses e 81% das crian¢as nunca tinham recebido leite materno.
Nesse estudo, a prevaléncia de criancas amamentadas era de 14,5% até 1 més,
6,1% até 3 meses e 1,2% até 7 meses. No presente estudo, confirmando os relatos
de Garcez e Giugliani (2005), poucas maes relataram que o bebé conseguia mamar,

e 0S que conseguiam faziam por um curto periodo de tempo.
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Esses mesmos autores consideram que as descobertas de seus estudos podem
estar relacionadas as acdes dos profissionais cuidadores da saude na ala da
maternidade de Porto Alegre, a qual requer que os provedores de cuidados a saude
sejam treinados para promover a amamentacdo e saber lidar com essas
dificuldades. No ambito hospitalar do HIAS, foi observado que as fonoaudiélogas
auxiliam as mées, ensinando-as a forma de alimentagdo mais correta do bebé,

assim como os alimentos mais adequados.

Pandya e Boorman (2001) observaram que a combinagéo feita por uma equipe
multidisciplinar, composta por um cirurgido plastico, um pediatra, um ortodontista,
um cirurgido e um terapeuta, desde o nascimento, e ainda incluindo conselhos de
alimentacdo e nutricdo, € mais que suficiente para preparar esses pacientes para
os reparos definitivos da fissura. Os autores dizem, ainda, que uma supervisédo e
um monitoramento constante da alimentacdo podem aumentar o indice de sucesso
do tratamento. Conforme analisado nos relatos, também pode-se afirmar a grande
importancia de uma equipe multidisciplinar para o atendimento do bebé fissurado.
Os cuidadores afirmam ser fundamental que essa equipe esteja inserida em um
mesmo local de atendimento, para que o atendimento seja facil e dinamico,
possibilitando a interacdo entre os profissionais. Sem deixar de incluir o

fonoaudidlogo, o qual néo é referido na equipe de Pandya e Boorman (2001).

De fato, a reabilitacdo orofacial de fissurados envolve mdltiplas especialidades,
portanto, discussdes de alguns tratamentos especializados sao focos mostrados no
contexto do manejo multidisciplinar (FIGUEROA; POLLEY, 2006).

Desse modo, os programas educacionais para profissionais nao especializados da
saude, assim como a continuagdo pediatrica regular e as equipes de
multiprofissionais especializados, puderam melhorar a entrada nutritiva e puderam
adiar a programacao para procedimentos cirurgicos. Os resultados sugerem,
também, que o cuidado de saude neonatal especifico para bebés fissurados deve
ser parte da politica de saude (MENDES; MAGNA; LOPES, 2007).
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Como foi observado nos relatos na pesquisa, apesar da abordagem negativa inicial
de alguns profissionais da salde, os quais ndo souberam realizar o
acompanhamento adequado dos responsaveis pelos bebés fissurados, os
profissionais do HIAS, em trabalho multidisciplinar, mostraram que a humanizacao

do servico é um fator importante no manejo do cuidado desses pacientes.

Carraro, Dornelles e Collares (2011) afirmam que os sistemas de alimentacdo mais
apropriados e mais usados pela enfermagem neonatal dos fissurados sdo a
amamentacao, o0s tubos nasogastricos, colheres, canecas e o uso especial de
mamadeiras para fissurados. Além disso, os pais precisam de conselhos positivos
sobre alimentacdo no estagio inicial de desenvolvimento, que sdo melhor
promovidos por profissionais com uma larga experiéncia dos problemas
encontrados em fissurados. Porém, quando as intervencdes alimentares séo
avaliadas nos estudos, normalmente, mais de uma intervencdo €é avaliada
(mamadeira com bico especial combinada com as informa¢des nutricionais),
portanto, é dificil de determinar em qual aspecto pode ser adicionada uma
intervencgédo para melhorar a alimentagéo (REID; KILPATRICK; REILLY, 2006).

No entanto, Kelly (1971) acredita que os procedimentos e 0s equipamentos para
alimentar essas criancas sdo basicamente os mesmos gue para 0s outros bebés,
portanto, os bebés fissurados poderiam ser alimentados com sucesso usando uma
mamadeira plastica e um bico macio. O bico € preso a mamadeira por um colar
circular, o qual permite 0 escoamento com alguns movimentos de cabeca e também
elimina a formacdo de vacuo na mamadeira. A mamadeira plastica pode ser
apertada gentilmente para ajudar o bebé, diminuindo seu trabalho e fazendo com

gue aprenda o tempo necessario para alimentacao.

No presente estudo, conclui-se que, com o uso da placa obturadora, a alimentacéo
dos bebés fissurados torna-se quase igual a de um bebé considerado normal,
possibilitando a imediata retirada de sondas e ndo havendo necessidades do uso
de bicos especiais.
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7

O obturador palatino é um dispositivo passivo no maxilar que age como um
estabilizante palatino, assim como uma superficie para o contato da lingua. Turner
et al. (2001) caracterizam o obturador palatino como um retentor de acrilico que
recobre o defeito palatino dos infantes, o qual vai desde a borda de tras do processo
alveolar, onde os caninos erupcionam na sua localizacéo final, até onde o segundo
molar deciduo erupciona. Os mesmos autores ainda afirmam que esse dispositivo
deve ser confeccionado nos primeiros dias de vida. No HIAS, também séo

preconizadas a confeccéo e instalagdo da placa nesse mesmo periodo.

Reisberg, (2000) mostram, em um estudo realizado em lllinois - Chicago, um
dispositivo que € uma adaptacdo da placa obturadora palatina, o qual foi
desenvolvido para retrair a pré-maxila protruida para uma posi¢cao mais favoravel,
para que o cirurgido consiga mais funcédo e melhor reparo cosmético apdés a cirurgia
da deformidade do labio fissurado bilateral. Esse dispositivo é aplicado a pedido do
cirurgido e deve ser usado enquanto o cirurgido sentir necessario. Em todos os
casos, o dispositivo tem sido usado com sucesso pelos pacientes. Todos os pais
relataram ndo haver problemas em colocar, remover ou limpar o dispositivo. A
aplicacdo de uma forca de retracdo constante é necessaria para mover a pré-maxila
para tras e, ao mesmo tempo, prevenir que os tecidos moles do labio necrosem ou

o descolamento do palato por causa da forca excessiva.

Turner et al. (2001) afirmam que existe uma evidéncia limitada mais promissora que
suporta 0 uso de obturadores palatinos e de educadores de lactacdo para melhorar
os resultados em infantes com fissura palatina ou combinada em ambos 0s meios
de alimentacdo, amamentacdo e mamadeira. Portanto, isso reduz os problemas
citados por Prahl et al. (2005), que séo: o refluxo nasal, a asfixia, a aspiracao e
vomitos. Além disso, quando a alimentacdo ndo tem sucesso, ambos, 0s pais e a
crianga, ficam frustrados, entéo é crucial que uma boa alimentacdo seja adquirida.
O relato dos cuidadores afirma enfaticamente a melhora na qualidade de vida do
bebé fissurado. Essa melhora é percebida principalmente pela diminuicdo dos

problemas anteriormente mencionados.
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Turner et al. (2001) relatam que o obturador palatino tem efeito no ganho de peso
dos infantes, 0s quais sugavam a mama, mas a pressao negativa intraoral era fraca,

logo, os infantes requeriam alimentacdo por mamadeira.

De acordo com Carraro, Dornelles e Collares (2011), os bebés com fissura
labiopalatina tém necessidades nutricionais especificas. Eles precisam aumentar o

peso para tolerar o tratamento cirdargico.

Gopinath e Muda (2005) dizem que as dificuldades alimentares sdo comumente
observadas, e essa € a mais traumatica experiéncia que a familia tem que enfrentar.
Essas criancas sao propensas a problemas nutricionais, mesmo as mais saudaveis
e as que possuem a mais segura fonte de nutricdo infantil, que é o leite materno. As
infeccdes decorrentes, as operacdes repetidas e as varias influéncias psicossociais
favorecem o agravamento do problema. Segundo Garcez e Giugliani (2005), a
succao é mais afetada pela fissura palatina que pela fissura labial. A fissura palatina
torna dificil, ou até impossivel, estabilizar suficientemente a pressao negativa na
boca do bebé. Gopinath e Muda (2005) dizem, ainda, que, apesar de adequados
movimentos de succdo, os bebés sdo incapazes de gerar a pressdo negativa
requerida, de modo que mais ar que o normal é engolido, a alimentacdo é demorada

e a crianca pode ficar cansada antes de completar a alimentacao.

Segundo Garcez e Giugliani (2005), geralmente, as maes néo estéo familiarizadas
com a possibilidade de realizar a amamentacao em criancas com fissura labial ou
palatina. E a separacdo de méae e filho dificulta ainda mais a realizacdo da
amamentacao. Entretanto, muitos pesquisadores acreditam que a amamentacao e

possivel, apesar dos diferentes niveis de dificuldades.

Gopinath e Muda (2005) dizem que as razbes das méaes nao conseguirem
amamentar suas crian¢as sao atribuidas ao defeito anatdmico no labio e no palato
e a inabilidade das maes em posicionar o mamilo da maneira apropriada na boca

da crianca. No entanto, Carraro, Dornelles e Collares (2011) dizem que a razdo da
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interrupcdo da amamentacéo, relatada pela maioria das mées, é a inabilidade de

succ¢ao do bebé.

Outros autores referem que as principais dificuldades para amamentacao sao: a
fraca succgéo, a dificuldade na fixagdo da mama, o escoamento do leite materno
para as narinas, a asfixia do bebé, o insuficiente ganho de peso, o insuficiente leite
materno, o acoplamento com a mama e o bico rachado. Tais problemas podem ser
prevenidos ou minimizados por meio de algumas medidas, como: espremer a mama
para torna-la mais flexivel e a auréola mais macia e, assim, facilitar a fixacdo da
crianga na mama, receber informagdes de como fechar a fissura labial com o
polegar, usar o braco para comprimir ou massagear a mama para estimular a
producdo e o escoamento do leite, direcionar o bico para o lado oposto da fissura e
posicionar a crianga semiereta para prevenir que o leite escoe para a cavidade nasal
(CARRARO; DORNELLES; COLLARES, 2011).

Por certo, a amamentacéao traz vantagens adicionais, como a reducao de infecc¢ées,
especialmente aquelas no conduto auditivo médio, e a prevencao de inflamacao na
mucosa nasal causada pelo refluxo do leite (CARRARO; DORNELLES;
COLLARES, 2011).

Outra importante vantagem € o equilibrio da musculatura orofacial. Os musculos
ativados durante a amamentacao sao estimulados, resultando no desenvolvimento
préprio das estruturas do sistema motor sensorial da cavidade oral e das funcoes,
as quais sdo normalmente afetadas em criancas fissuradas. Em adicdo as
vantagens mencionadas, a amamentacao estimula a ligacdo da mée com a crianga
(GARCEZ; GIUGLIANI, 2005).

Carraro, Dornelles e Collares (2011) dizem que a falta da amamentacao impede os
bebés de terem os beneficios do leite humano, como os anticorpos. Portanto, Turner
et al. (2001) referem que o uso do obturador palatino surgiu para auxiliar os infantes
na realizacdo da amamentagdo, a qual € insuficiente para as finalidades
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nutricionais. Essas criangas sao desnutridas e tém o crescimento comprometido nos

primeiros meses apods o nascimento (GOPINATH; MUDA, 2005).

Zarate et al. (2010) afirmam que criangas com fissura labiopalatina, de zero a quatro
meses, crescem relativamente pouco no inicio da infancia, mas, logo em seguida,
recuperam-se, atingindo peso e altura esperados até a idade de 25,5 meses.
Conforme os relatos, os cuidadores também perceberam a perda de peso inicial de
seus filhos. Ja Turner et al. (2001) citam que criancas com fissura labial e palatina
apresentam ganho de peso mais lento do que em criangas normais, principalmente
quando outros riscos de salde estdo presentes. Enquanto Zarate et al. (2010)
afirmam que criancas com fissura labiopalatina ndo sdo nem mais altas e nem mais

baixas do que o normal.

Quanto as doencas dentais, Figueiredo et al. (2010) dizem que os bebés com fissura
labiopalatina frequentemente tém alta atividade de carie. Isso se deve a dificuldade
de limpar adequadamente os incisivos maxilares, por causa da anatomia da area
da fissura, e a irregularidade do labio apos a cirurgia, o que inclui a cicatriz tecidual
e a imobilidade, que também afeta a higiene oral.

Além disso, o0 uso da mamadeira numa idade precoce explica o contato precoce
com o acucar, o que contribui para os altos riscos de carie entre essas criancgas,
pois se sabe que quanto mais cedo for a succdo dos agucares pelos bebés, maior

sera a experiéncia de carie desses (FIGUEIREDO et al., 2010).

Os cuidadores, nesta pesquisa, relataram, ainda, uma preocupag¢ao com problemas

futuros na denticdo, ocluséao e na fala desses pacientes.

Hunt et al. (2007) afirmam que os pais das criancas com fissura labiopalatal
observam varios problemas psicossociais entre suas criangas. Kelly (1971)
concorda que, normalmente, a resposta emocional da familia pode representar
igualmente um sério problema, afinal, ndo se pode negar o imediato impacto

emocional nas familias dessas criangas, pois vivem na era da “imagem de
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Hollywood”, um tempo de beleza e pessoas de sucesso, e esses pais nao

receberam a encantadora crianga que eles esperavam.

Neste estudo, o impacto emocional na familia foi amenizado pela religiosidade,

existindo um conformismo por acreditarem ser uma vontade de Deus.

Para Minayo (2014) a pesquisa social trabalha com gente, com atores sociais em
relacdo, com grupos especificos. A autora complementa que o grupo focal consiste
numa técnica de inegavel importancia para se tratar das questdes de saude sob o
angulo do social, porque se presta ao estudo das representacoes e relagdes. Assim,
as representacdes coletivas traduzem a maneira como 0 grupo pensa nas suas
relacbes com o0s objetos que o afetam. No presente estudo, evidenciou-se a
facilidade com que os familiares discursaram dentro do grupo, cada membro
sentindo-se fortalecido pela histéria do outro, tdo similar a sua, compreendendo-se
nao mais como “sozinho” no mundo. Desse modo, espera-se que mais pesquisas,
como esta agora apresentada, possam vir a contribuir para a socializacdo e
educacdo em saude de pais de fissurados e, consequentemente, para o bem-estar
de seus filhos portadores.

6. CONCLUSAO

Constatou-se que a maioria dos cuidadores, ao receber o bebé fissurado no seio da
familia, inicialmente relatou uma experiéncia dolorosa, no entanto, com o tempo,
passou a lidar com a novidade de forma positiva. A placa obturadora palatina
favoreceu evidentes melhoras na alimentacao, na respiracdo, no sono dos bebés e,
conjuntamente com o tratamento multidisciplinar oferecido pelo Hospital Infantil

Albert Sabin, na qualidade de vida do bebé.
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