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1. INTRODUGAO

A espera de um “milagre”... E assim que ficamos no momento em que
sabemos que estamos gravidas. Esperamos o milagre da vida.

Se for menino ou menina, a cor dos olhos, dos cabelos, a pele, com quem
vai se parecer, € esperamos que essa crianga seja perfeita.

A expectativa € muito grande, os sonhos, os desejos, a ansiedade € imensa.
E o sonho acaba, quando ao fazer o ultrassom, o médico informa que algo errado
esta acontecendo.

A familia, ao receber a noticia de algum tipo de malformacéao, sofre um
impacto muito grande, ocorrendo, assim, mudangas nos relacionamentos, nas
definicdes de papéis, atitudes, crencas e valores.

Quando o diagnostico é feito durante a gestagéo, a familia procura conhecer
e preparar-se para a crianga real. No entanto, quando a descoberta ocorre no
momento do parto, o choque inicial é grande.

Segundo Elisabeth Kibler Ross, a psiquiatra pioneira no tratamento dos
desenganados e na preparagao para a morte, autora do livro “Sobre a Morte e o
Morrer”, o processo de aceitagdo segue uma determinada ordem, as primeiras
reagcdes sdo de choque e descrenga, uma espécie de negagao da situagao, a
familia neste momento custa a acreditar na situacdo que comegam a vivenciar.
Este sentimento é util para a familia, porque permite que ela se reorganize, para
no futuro, aceitar o fato, conseguindo ter uma visdo mais realista de toda a
situacgao.

Cada familia possui uma maneira de vivenciar a experiéncia de ter um filho
com malformagdo e todos passam por estagios, de acordo com os valores
pessoais e religiosos, as crengas, a cultura, as condigbes sdcio-econbmicas, O
grau de instrucdo, a histéria familiar. Cada familia lida com a situagdo de maneira

Unica.



2.JUSTIFICATIVA

As malformagdes congénitas labiopalatais situam-se entre o 3° e 4° defeito
congénito mais frequente, e segundo os dados da Organizagdo Mundial de Saude
(OMS), a incidéncia de fissuras de labio e/ou palato € de um em cada 650
nascimentos. Isso significa que, no Brasil, nasce por ano, uma média de 5000
portadores de fissuras (VASCONCELOS et AL, 2002).

Se levarmos em conta o Senso do IBGE de 1991, o Brasil tinha uma
populagcdo de 146.917.459 habitantes e 226 mil eram portadores de fissura
labiopalatais. Naquele ano foram registrados 3.722.888 nascidos vivos, 0 que nos
leva a estimar o nascimento de aproximadamente 5.727 mil portadores de fissura

por ano; 477 por més e 16 por dia no Brasil.

As fissuras do labio e do labio e palato sdo mais frequentes no sexo
masculino, enquanto as fissuras somente de palato ocorrem mais freqientemente
no sexo feminino. A incidéncia cresce com a presenga de familiares fissurados nas
seguintes proporgdes: pais normais = 0,1% de chance de ter filhos fissurados; um
dos pais fissurados = 2% de chance de ter um filho fissurado; pais normais € um
filho fissurado = 4,5% de chance de ter outro filho fissurado; um dos pais e um filho
fissurado = 15% de chance de ter outro filho fissurado
(http://pt.wikipedia.org/wiki/L%C3%A1bio_leporino/acessado dia 26 de
novembro de 2009 as 17:34 horas).

Além de danos fisicos que se refletem nos sistemas respiratério, auditivo e
digestivo, na denticdo e na articulagcdo da fala, as anomalias cranio-facial
provocam ainda um forte impacto psicolégico reforcado pelo preconceito. Esse
quadro se agrava quando as anomalias ndo sao tratadas no primeiro ano de vida
do paciente. O tratamento e acompanhamento realizado atualmente minimizam a
alta porcentagem de O6bitos que ocorrem no primeiro ano de vida, previnem o
aparecimento de deformidades na dentigdo, inibem o crescimento dos ossos
maxilares e da face e disturbios de fala, além da inadaptagdo psicossocial
(ARARUNA, 2000; SPIRI, LEITE, v.33,n.1,p.81-91, 1999).


http://pt.wikipedia.org/wiki/L%C3%A1bio_leporino/acessado

Por ser uma malformacéo pouco conhecida e pouco abordada na sociedade, a
grande maioria desconhece seu tratamento e por isso pensam ser algo sem

solucao, ndo buscando auxilio médico para este fim.

Justamente por esta falta de informacéo existente na sociedade em relagao
as fissuras de labio e/ou palato, escolhemos este tema para levar maior
esclarecimento acerca do assunto, além do fato de se ter em nossa cidade, um
centro de tratamento desta malformacéao, o Centrinho Prefeito Luiz Gomes, que é

referéncia no Estado de Santa Catarina.



3. OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Divulgar o trabalho realizado no Centrinho Prefeito Luiz Gomes, que € um
centro de referéncia em tratamento de fissuras de labio e/ou palato no estado de
Santa Catarina, através de palestras orientativas e distribuicdo de manuais sobre
as fissuras para os alunos do curso técnico em Enfermagem do Instituto Federal

de Santa Catarina.

3.2 Objetivos especificos

a) ldentificar a percepg¢ao dos estudantes do curso técnico em Enfermagem
em relagao a fissura de labio e/ou palato;

b) Ministrar palestras orientativas a respeito da fissura de labio e/ou palato;

c) Elaboragdo de manual orientativo sobre fissura de labio e/ou palato para a

populagao em geral.



4, FUNDAMENTAQAO TEORICA
4.1 Conhecendo sobre a Fissura de Labio e/ou Palato

De acordo com Marques (88p, 2000) existem evidéncias de casos de
fissuras datadas de 2000 anos antes de Cristo (a.C), como nos casos de uma
mumia egipcia de 2400 a 1300 a.C, uma estatueta da Grécia antiga do século IV
a.C, representando um morador com tragos de fissura unilateral e deformagao
nasal e outros artefatos, como uma escultura da era colombiana de um rei com
fissura labial e uma mascara africana. Os significados destes artefatos n&do séo
muito claros, acredita-se que tenham sido construidos para admiragdo e nao pra
fins de comercializagéo, pois dependendo da crenga dos povos antigos, individuos
fissurados eram adorados como deuses ou repudiados como seres do mal que

carregavam espiritos ruins.

Segundo Mccarthy (1990) citado por Marques (88p, 2000) em algumas tribos
primitivas, as criangas carregadas com mau espirito, como eram vistos o0s
individuos com alguma malformagao, eram retirados do convivio dos demais

membros e abandonados em lugares indspitos para morrer.

O primeiro tratamento cirargico descrito foi realizado por um fisico conhecido
como “doutor em labios”, na China de 390 depois de Cristo (d.C). Desde o século
passado ha a preocupacao com esta malformacao, porém a reabilitacéo iniciou-se
a partir de 1960 nos paises desenvolvidos, tornando-se prioridade médico-social,
ja que o problema acomete um numero significativo dos diversos grupos raciais.
No Brasil a reabilitacédo integral destes individuos iniciou-se a partir de 1967, com
os trabalhos realizados no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais —
HRAC/USP de Bauru/SP. Esta instituicdo € centro de referéncia na América
Latina, prestando assisténcia integral, de nivel terciario, conveniado com o Sistema
Unico de Saude (SUS) e é considerado pelo Ministério da Satide um centro de
referéncia nas areas de dismorfias cranio-faciais (ARARUNA, 2000; SPIRI; LEITE,
v.33, n.1, p.81-91,1999).

Segundo Silva e Bernardes (v.2,n.2,p.41-45 jul/dez, 2002) as fissuras de

labio e palato sdo deformidades congénitas caracterizadas pela interrupg



continuidade dos tecidos do labio superior, rebordo alveolar superior e palato, de
forma parcial para cada um destes elementos ou, de maneira mais abrangente,
quando mais de um ou mesmo todos estes segmentos do terco médio da face se
apresentam comprometidos. Podem ainda ser unilaterais, bilaterais, ou medianas.
Existem fissuras de labio inferior envolvendo até mesmo a mandibula, porém, sao

bem mais raras que as fissuras de labio-palato.

Nota-se a existéncia de aspectos multifatoriais concomitantes, tais como,
hereditariedade, caréncia alimentar, influéncias psicoldgicas, doengas infecciosas,
idade avancada dos genitores, drogas, radiagdo ionizante, diabetes materna e
fumo. Poucos defeitos tém, para a familia o impacto emocional de ver a crianca
facialmente desfigurada, soma-se isso a deficiéncia funcional avancada da fala,
mastigacdo e degluticdo. Ha uma prevaléncia aumentada de malformacdes
congénitas associadas, bem como deficiéncia de aprendizagem secundaria a

deficiéncia da audigao.

De acordo com Vasconcelos ET AL (v.2,n.2,p.41-46 jul/dez,2002), as
fissuras de labio e palato sdo consideradas o quarto defeito congénito mais
comum, sendo seu fator ou fatores responsaveis de dificil determinagdo. Como ja
citado anteriormente, a fissura forma-se entre a 42 e a 72 semana de gestagao e

muitas mulheres neste periodo ndo tem conhecimento que estdo gravidas.

Segundo Vicente ET AL (cap.1, p.3-23,1994), as fissuras podem se
apresentar isoladamente, apenas labio ou palato, ou associando os dois

processos, caracterizando as fissuras como labio-palatal.

A fissura labial é uma abertura no labio, resultado da falta de fusdo dos
processos frontonasal e maxilar. A regido superior € mais acometida, ja as fissuras
do labio inferior sdo muito raras. Podem variar de tamanho, desde uma pequena
fissura no labio superior ao lado da linha média, até uma fenda completa que se
estende até a base do nariz, podem ser unilaterais, bilaterais ou medianas. A
fissura labial tem maior incidéncia em meninos e na raga amarela, depois a branca
e por ultimo a negra, as unilaterais acometem em geral o lado esquerdo. A fissura
palatal caracteriza-se por uma abertura no palato, decorrentes da falta de fuséo
das placas palatinas do processo maxilar, seu tamanho varia desde uma pequena

fenda, até uma abertura em toda a extensao do palato.



Modolin (cap.2,p.25-30,1994) refere que, a maioria dos portadores de
fissuras labio-palatal associadas, apresentam outras sindromes combinadas. A
etiologia ainda ndo esta estabelecida e as principais causas para o aparecimento

na espécie humana, até o momento, ndo tem uma relagédo causal.

Quanto ao género, cerca de 60% das fissuras ocorrem nos meninos, sendo
mais frequlientes as fissuras de labio e palato associadas, ja as fissuras palatinas
isoladas s&do mais comuns em meninas (VASCONCELOS ET AL, v.2,n.2,p.41-46
jul/dez,2002).

De acordo com Altmann (1994), a maior incidéncia de fissura das laminas
palatinas ocorrerem mais tarde, sendo, portanto, mais susceptiveis a agdo dos

fatores ambientais.

Para a compreensdo das fissuras torna-se necessario remarmos o
conhecimento da anatomia da boca. O forame incisivo utilizado como referéncia, &

o limite entre o palato primario e secundario e esta ilustrado na figura 1.

LABIO SUPERIOR

FORAME INCISIVO

REBORDO ALVEOLAR

PALATO MOLE

Figura 1-Forame Incisivo

O palato divide-se em anterior ou duro, regido que possui 0S 0SS0S
palatinos, e posterior ou mole, regido que possui os musculos que compdéem o
“véu” palatino, maior responsavel pela qualidade da fala. Embriologicamente, o
palato se fecha da frente para tras. Por este motivo, ndo existe uma fenda do
palato anterior (ou duro) isoladamente, isto €, sem que o palato posterior esteja
também fendido. Ja o contrario, a existéncia da fenda do palato posterior
isoladamente € comum (MODOLIN; CERQEUIRA, cap.2,p.25-30,1994).



Existem varias classificacbes para as malformacdes de labio e palato. No
Brasil a mais utilizada é a classificacdo de Spina et AL (1972), esta classificagao
abrange os aspectos morfologico e embriolégico da malformagéo, tendo como
referéncia o forame incisivo, que divide o palato primario (pré-labio, pré-maxilar e
septo cartilaginoso) e palato secundario (palatos duro e mole) (ALTMANN, 1994;
ARARUNA, 2000; CAVALHERI, 1999). Passaremos a discorrer brevemente esta

classificagédo, segundo estes autores.

4.2 Tipos de Fissuras

1- Fissuras Pré-forame incisivo (figura n°® 2): completas e incompletas, uni ou
bilaterais, quando atingem apenas o labio, com ou sem envolvimento do rebordo
alveolar e asa do nariz. Sdo aquelas que atingem o labio, uni ou bilateralmente, e
vao desde o vermelhdo dos mesmos, podendo chegar até o forame incisivo. Elas
podem comprometer apenas o vermelhao do labio, portanto ndo comprometendo a
parte cutanea, ou subir em diregdo ao assoalho do nariz, nos mais variados graus,
até chegar ao forame incisivo sendo entdo classificada como uma Fenda
Completa. O comprometimento 6sseo (falta de osso na fenda) pode ocorrer,
embora de forma mais leve, nas fissuras incompletas, mas € normalmente maior

nas fissuras completas.

Figura 2-Fissuras Pré-forame
incisivo

2 — Fissuras Pds-forame incisivo: completas e incompletas; quando
comprometem apenas o palato. S&do aquelas que atingem o palato (vulgarmente
conhecida como o “céu” da boca), e vao desde a uvula (vulgarmente conhecida
como a “campainha”), até o forame incisivo. Elas podem acometer apenas a uvula

que pode estar apenas sulcada, ou caminhar de tras para frente, nos mais



variados graus (figura 3), até atingir o forame incisivo, e ai tornar-se uma fissura

Po6s-Forame Completa (figura 4).

Figura 3-Pdés-forame incisivo Figura 4-Pés-Forame Completa
incompletas

o — 1 swa nansmiviaris muwieiv0 UNilaterais ou bilaterais: quando afetam o
labio, o rebordo alveolar e o palato. Sdo aquelas que atingem todo o labio, passam
através do Forame Incisivo e atingem todo o palato dividindo-os em dois. Elas
apresentam-se em diferentes graus de amplitude. Quanto mais ampla é a fenda,
maior € a falta de osso alveolar. O Vémer, que é o 0sso onde se “encaixa” o septo
nasal e que divide as narinas em duas, pode estar fundido ao palato anterior do
lado né&o fissurado ou totalmente separado do palato anterior, nos casos das

fissuras bilaterais (figura 5).

Figura 5-Trans-forame
incisivo bilaterais

4 — Fissuras raras da face: Fissuras obliquas do labio e nariz, toda a face (figura
6).



Figura 6- Fissuras raras da face

5 — Fissura Sub-Mucosa: Acontece quando a musculatura do véu palatino esta
fendida, a mucosa do palato pode estar totalmente integra (figura 7). Ao exame da
cavidade oral, podemos observar uma depressdo na linha média do palato
posterior, que corresponde ao afastamento da musculatura. Geralmente néao
apresenta deformidades anatémicas visiveis, a alteracdo da fala mais comum ¢é a

hipernasalidade.

Figura 7- Fissura Sub-Mucosa

As criangas portadoras de fissuras encontram algumas dificuldades para se
alimentar como: ingestéo insuficiente, succ¢ao deficitaria, escape nasal, excessiva
degluticdo de ar, vOmitos abundantes, engasgamento e asfixias. Entretanto, o grau
de dificuldade esta diretamente relacionado ao tipo de fissura, sendo que alguns

bebés podem levar de dois a trés meses para se tornarem eficazes na succéo.

A alimentagdo durante o primeiro ano de vida € fundamental para o
crescimento e desenvolvimento sadio do bebé. O aleitamento materno é
considerado o mais natural e desejavel método de amamentagao, pois proporciona
diversos beneficios para a mae e, sobretudo para a crianga. A amamentagao
proporciona a mae sensacgao de prazer, solidificando o afeto pela crianga iniciado
durante o parto e que pode ser afetado pela presenca da malformacao facial. Além
disso, estimula o retorno do tamanho e posicionamento normais do utero, apos o

parto. Para o bebé, a amamentacao fornece alimentacdo adequada as suas



necessidades nutricionais, auxilia no combate a infec¢cbes do ouvido médio e
respiratérias. E importante no desenvolvimento psicolégico da crianga, trazendo
satisfagao, prazer e seguranga. O ato da sucgéo permite o correto posicionamento
da mandibula para uma oclusdo dentaria normal e consequente mastigagao
correta, além de um equilibrio neuromuscular dos tecidos que envolvem o aparelho
mastigatorio (ALTMANN et AL 1994).

Segundo Cavalheri (1999) o grau de dificuldade dependera do tamanho da
fissura. As fissuras de labio de modo geral, ndo geram dificuldades durante o

aleitamento, pois a fenda consegue se adaptar ao seio.

No entanto, nas fissuras transforme e pés-forame incisivo, o sucesso do
aleitamento natural dependera da capacidade do bebé criar o vacuo necessario
para segurar o mamilo, através do fechamento da fenda com sua prépria lingua.
Essa capacidade esta seriamente comprometida nessas criangas, sendo que as
principais dificuldades sdo a excessiva degluticdo de ar e o escape nasal de
alimento. E importante salientar que, em decorréncia desse fato, as criancas se
cansam mais facilmente, tornando o tempo de amamentagao maior. Nesse caso, a
paciéncia e a perseveranga materna sdo de grande relevancia durante a
alimentacdo. A amamentacao deve ser em horario livre, podendo ter intervalo de 2
a 4 horas, inclusive de madrugada (CAVALHERI, 1999).

4.3 Cuidados com o bebé fissurado

Alguns autores como Altmann (1994) e Martins (2002), citam alguns
cuidados que devem ser observados para o sucesso e efetivacdo do aleitamento

materno, entre eles:

- Manter a crianga na posigao mais vertical possivel no colo da mae. Isso
porque, a tuba auditiva ainda é bastante horizontalizada, e em criangas com
fissura de palato, essa caracteristica anatémica predispde a crianga a penetracéo

de leite na tuba auditiva, dando origem a otites recorrentes.

- Antes e depois de alimentar o bebe portador de fissura, a mae deve
realizar a higiene oro-nasal com cotonetes embebidos em agua fervida ou filtrada,
devido ao grande acimulo de secregdo. E importante também conscientizar a mae

sobre a importancia da higienizagao bucal do bebé, apdés cada mamada.

- Ap6s a amamentacéao, € importante colocar a crianga em posigao vertical

para eructar, e em seguida, no bergo, em decubito lateral, com a finalidade d



prevenir riscos de aspiragdo, em caso de regurgitamento, ou asfixia, se houver

refluxo pelas narinas de parte do leite ingerido.
O atendimento do fissurado pode seguir a seguinte orientagdo:
Do nascimento ao fim do primeiro més:

- Orientar os pais informa-los, devidamente, quanto ao problema atual da
crianca, as perspectivas futuras e ajuda-los a assumir uma atitude sadia com

relagdo ao problema.
- Supervisionar a saude geral da crianga.
- Planejar a cirurgia a ser executada.
Do fim do primeiro més ao fim do primeiro ano:
- Cirurgia para fechar a fenda do labio.
- Supervisionar a saude geral da crianga.
- Orientar os pais quanto aos cuidados a ter com a crianga.
Do fim do primeiro ano até o sétimo ano:
- Supervisionar a saude geral da crianga.
- Orientar a crianga, buscando seu desenvolvimento psicossomatico.
- Cirurgia para fechar a fenda palatina.
- Prétese reparadora.
- Treinamento da fonagao.
- Cuidados ortodonticos.
- Tratamento dos dentes.
Dos seis anos até a idade adulta:
- Supervisao geral da saude.
- Orientagao da crianga e auxilio aos pais sob o0 aspecto psicoldgico.
- Cirurgia, protese e ortodontia, sempre que o caso demandar.

- Supervisao e tratamento dentario periddico.



- Treinamento da fonagao.
- Orientag&o vocacional, adestramento e desempenho de alguma fungéo.
4.4 Equipe Multidisciplinar

A reabilitacdo da crianca portadora de fissura de labio e/ou palato depende

da atuagado de uma equipe integrada e multiprofissional, tais como:

- Cirurgides dentistas: especializados em cirurgia, ortodontia, protese e
odontopediatria. Mesmo antes de nascerem os dentes, a atuagao do dentista sera
necessaria. Existem alguns procedimentos onde sdo necessarios a confecgéo de
delicados moldes que ajudarao a aproximar os lados da fenda. Além disso, apés a
cirurgia estes profissionais continuardo atuando, possibilitando melhores

resultados.

- Médicos: especializados em cirurgia plastica, pediatria, otorrinolaringologia

e psiquiatria.

- Outros: psicologo, assistente social, fonoaudiélogo, nutricionista e

enfermeiro.

A avaliagdo fonoaudioldgica visa diagnosticar os disturbios da comunicagao
oral, relacionando as etiologias organicas e/ou funcionais para estabelecimento de
condutas terapéuticas adequadas, desta forma deve ser minuciosa e dirigida, de

forma a detectar as reais alteragdes e necessidades.

E importante que os familiares dos fissurados saibam que o tratamento nao
se baseia somente na cirurgia plastica. Mesmo antes de a crianga aprender a falar,
a fonoaudiéloga ajudara orientando a familia sobre as formas de alimentar,

exercicios e massagens locais.

Conforme Cavalheri (1999) é sempre necessaria a realizagdo de
fonoterapia, logo apds a cirurgia e, em alguns casos, a néo realizagado significa
perda de tempo precioso, pois quanto mais precoce o tratamento fonoterapico for
instituido, maiores sao as chances de sucesso. Nos servicos de reabilitacdo a

conduta geral é sempre a realizagado da fonoterapia pds-operatoria.

4.5 Tratamento Cirargico



As intervengdes cirurgicas devem ser realizadas o mais precoce possivel,
com o intuito de proporcionar o restabelecimento da anatomia e das alteragdes
funcionais. A forma de intervengao dependera do grau de comprometimento das
estruturas. Como regra geral, a primeira etapa € o fechamento do labio, a partir
dos trés meses de vida, proporcionando uma melhora estética imediata e muito
animadora, principalmente aos pais. Na existéncia de fissura de palato, a correcao
pode ocorrer aos 12 meses, desde que a crianca apresente condigdes clinicas e
laboratoriais para a intervengao cirurgica, visando a diminuigao dos riscos relativos
ao procedimento (ALTMANN, 1994).

De acordo com Gomes e Meléga (cap.5,p.61-72, 1994) existem condutas
alternativas, como por exemplo, a de operar o labio ja nos dois primeiros dias de
vida e o palato mole aos trés meses de vida junto com o labio, ou isoladamente,

entre outras.

O numero de cirurgias dependera do comprometimento das estruturas
organicas, tipo e amplitude da fissura. O cirurgido plastico deve dominar a técnica
empregada, e ser o mais delicado possivel no manuseio dos tecidos, minimizando

assim as sequelas.

A cicatriz ndo desaparece por completo, pode ser de tdo boa qualidade, que
pode tornar-se inaparente, a ponto de algumas pessoas ndo perceberem com
facilidade o problema que um dia existiu, mas ela estara presente. As técnicas

atuais possibilitam resultados significativos.

Se as primeiras preocupag¢des dos pais e/ou responsaveis estao
relacionadas a sobrevivéncia e manutencao da crianca através do fornecimento
alimentar adequado, no decorrer dos anos, surgirdo as preocupag¢des com 0s
transtornos da fala e da arcada dentaria. Apenas as fissuras de palato podem
provocar problemas na fala, decorrentes principalmente das acentuadas
modificacdes nas cavidades de ressonancia, determinada pela falta de isolamento
entre a cavidade oral e nasal. A representagdo mais comum € a fala “fanhosa”,
cientificamente conhecida como “hipernasalidade”. Isto acontece quando nao ha,
durante a fala, o fechamento competente entre a comunicagcdo que existe
normalmente entre a boca e o nariz (na regido da orofaringe), e o ar da boca
escapa pelo nariz, provocando a nasalidade. (ALTMANN, 1994; CAVALHERI,
1999)



Altmann (1994) mostra que a grande chance do paciente em desenvolver a
fala normal, esta no sucesso da primeira cirurgia. Devido a varios fatores técnicos,
a cirurgia secundaria tem menor chance de funcionar do que a primaria,
justificando, assim, a importancia da primeira cirurgia se realizada de forma

correta.

Segundo Lopes et AL (cap.15,p.213-236, 1994) o acompanhamento
ortopédico ortoddntico deve ser iniciado logo apds o nascimento, com o objetivo de
minimizar as deformagdes d6sseas primitivas ou intrinsecas, este se estende por
anos, devido a necessidade de acompanhamento e intervengdes durante o

periodo de crescimento cranio-facial.
4.6 Complicagoes das Fissuras

Podera haver problemas na dentigdo, dependendo do grau de acometimento
da fissura. Fissuras que atingem apenas o labio, ndo comprometem a dentigéao,
mas aquelas que atingem a arcada dentaria causam malformagao na denticdo em
graus variaveis. Fissurados apresentam alteragbes quanto a forma do arco
maxilar, em parte pela presenga da fissura. A arcada dentaria fica desde o
nascimento propenso a deformacgdes, atribuidas ao desequilibrio na acao das
forcas musculares, por outro lado a reconstrugcao de labio nos primeiros meses e
do palato nos primeiros anos, influéncia negativamente o futuro posicionamento

espacial da maxila e estruturas vizinhas (LOPES, cap.15,p.213-236, 1994).

Muitas vezes a presenca de uma fissura palatina acarreta em alteragao da
auto-estima podendo diminuir o auto-cuidado da boca e os dentes acabam ficando
negligenciados. E preciso estar atento a estas situagdes, pois uma boca saudavel
€ muito importante para a resolugao destes problemas, pois os dentes sustentarao
aparelhos ortoddnticos, que no futuro a crianga passara usar. O fldor, a higiene
oral e as visitas regulares ao dentista sdo a base de uma boa saude oral para
estes pacientes. Os cuidados sao executados as mesma forma que para uma boca
normal. S6 que a sua importancia e o risco as doengas € maior, principalmente
devido a posicao dos dentes e ao estado psicologico das pessoas (LOPES,
cap.15,p.213-236, 1994).

Amaral (1994) refere que o apoio psicolégico aos pacientes e sua familia
possui um significado importante e a intervencdo dos profissionais auxilia na
construgdo emocional dos envolvidos, melhorando o nivel de aceitacdo dos fatos.

Todo transtorno quando abordado com seguranga, habilidade e oportunidade



ajudam a construir estratégias para enfrentamento. Mesmo tendo desenvolvido
habilidades para conviver com a situagao, a familia e a crianga carregam consigo o
estigma de possuir uma anomalia, tracos faciais diferentes do habitual,
dificuldades de comunicacédo, risco para baixa auto-estima e, portanto, o apoio
psicolégico deve vir de encontro a estas necessidades, proporcionando equilibrio

no nucleo familiar.
4.7 Implicag6es na convivéncia da crianga

O nascimento de uma crianga com malformagéo congénita facial pode
alterar o cotidiano familiar ocasionando em mudancas de diversas ordens. Uma
relagdo amorosa originando um bebé, muitas vezes o primeiro do casal e o fato
deste n&o se enquadrarem nos padrdes de normalidade, leva a questionamentos
variaveis por parte dos familiares. Muitas vezes, é dificil a aceitacdo dos pais frente
essa malformacgao (LOFIEGO, 1992).

A primeira reacao da familia frente ao nascimento do filho com uma fissura
de labio e/ou palato é de desorientacédo e esta pode ser justificavel pela falta de
conhecimento a respeito do assunto. A falta de informagéao, por um lado pode estar
associado ao reduzido numeros de servigos especializados que cuidam desta
deformidade congénita, ja que estes servigos se localizam nos grandes centros e
por outro lado ha uma negacao por parte da sociedade quando se trata de uma
deficiéncia fisica visivel, pois ndo ha interesse em conhecer ou mesmo familiarizar-
se sobre tais problemas. Inumeros questionamentos vém a tona: Como escondé-
lo? Como camufla-lo? Tem tratamento? Até onde vai o resultado possivel? Sao
reflexdes e perguntas que invadem o ambiente de uma familia ainda chocada com
a nova realidade. Emergem cenas de preconceito e de gozagdo que
eventualmente seus filhos poderao vir a ser alvo no convivio social, por causa de
um defeito tao visivel (ALVES; SANTOS, 2003).

O nascimento traz grandes expectativas as pessoas envolvidas. O primeiro
atendimento realizado ao recém-nascido € muito importante e delicado, pois pode
haver um sentimento de revolta e de rejeicdo dos pais. Observar como os pais
reagem neste primeiro momento € muito importante, pois a forma como percebem
a malformacdo demonstra maiores ou menores potencialidades para
enfrentamento da situagdo. A equipe necessita neste momento trabalhar a
aceitagao por parte dos pais, assim estardo prevenindo comportamentos de

rejeicado ou de superprote¢ao da crianga.



A forma como os pais percebem a lesédo, o nivel de aceitagao frente a
deformidade e como irdo lidar com a crianga, seja no cuidado ou no processo
educativo desta, interfere no desenvolvimento psicossocial, refletindo com
frequéncia nas reacgodes futuras da crianga, no seu modo de ver, sentir e pensar a
respeito de sua malformagao (WONG, p.468-550, 1997)

A forma de perceber a lesdo varia, dependendo do meio social em que a
familia esta inserida. O vinculo mae-filho ndo esta formado e a manutencao das
fungdes vitais e a alimentagdo dependem quase que exclusivamente dela e se
esta mae esta inserida em um meio social com bons potenciais, tera menos
dificuldade para formar o vinculo efetivo (ARARUNA, 2000)

Mées que percebem a malformagdo como um reflexo de suas imperfeicdes
reagem de diversas maneiras, se por um lado podem rejeitar a crianga, por outro

podem desenvolver sentimentos que estimulam a superprotecao (ALVES, 2003).

De acordo com Araruna (2000), alguns autores observaram que o nivel de

aceitacao varia conforme a classe social ao qual a familia esta inserida.

Familias pertencentes as classes menos favorecidas possuem padrbes
culturais projetados pelas supersticbes e valores religiosos e desta forma, a
aceitacdo ocorre com mais facilidade. Ao contrario das familias pertencentes as
classes mais favorecidas socialmente que, em geral, sdo mais conscientes sobre
as dificuldades e rejeicbes que a crianga podera sofrer devido sua condi¢cdo e

desta forma a aceitagédo é mais dificil.

Alves (2003) descreve cinco estagios que a familia vivencia frente a
experiéncia de ter um filho com deformidade, estas podem ser comparados aos
estagios encontrados nas familias das criangas com doengas graves ou fatais, séo

eles:

- Negacéao: observa-se em muitos casos que a familia fala sobre a situagéo

com indiferenga, na tentativa de negar, como mecanismo de defesa.

- Raiva: este sentimento pode ser projetado em todos que se aproximam,

surge como uma especie de revolta ou ressentimento.

- Barganha: procura por explicacdo de natureza religiosa ou mistica, forte

apelo a religido.



- Depresséo: quando n&o se pode mais negar a situacédo. Toda raiva e
revolta desaparece, surgindo entdo o sentimento de perda. Alves (2003) afirma
ainda que somente quem consegue superar suas angustias alcanga este estagio e

0s que tiveram tempo e ajuda, atingirdo o quinto estagio:

- Aceitacao da situacao real. Neste momento a familia ainda necessita de

apoio e compreens3o.

Nao ha uma norma, os estagios possuem duracao variavel e as familias
podem vivenciar mais de um estagio ao mesmo tempo, até mesmo retornar a

estagios anteriores.
4.8 Educacao em Saude

A acdo educativa em saude € um processo que objetiva capacitar individuos
e/ou grupos para assumirem ou ajudarem na melhoria das condi¢gbes de saude da

populacao.

Os profissionais e a populagdo devem compreender, que a saude da
comunidade depende das acbes oferecidas pelos servicos de saude, como
também do esforco da prépria populagdo, através de conhecimentos,

compreensao, motivagao, reflexdo e adogao de praticas de saude.
Importéancia

A educagdo em saude € uma agao basica, importante quando estiver
baseada na reflexdo critica do grupo, porque o principio dessa educagéo € o
desenvolvimento da consciéncia critica das causas, dos problemas e das acdes

necessarias para a melhoria das condigdes.

Todos os profissionais de saude devem exercer a acao educativa em todo
momento e em qualquer lugar: no consultério médico, na sala de vacina, no grupo

de gestantes, etc.

Para exercer essa fungao educativa, é necessario que haja uma transmissao
de conhecimento, através de um mecanismo de comunicacdo que facilite a

compreensao e estimule a sua pratica.

Portanto, a atividade educativa ndo é um processo estatico, pois a simples

transmissdo da informagdo ndo assegura mudancgas significativas que levem a

z

uma melhoria da qualidade de vida da populagdo. E necessaria uma reflexao



critica do individuo, do grupo e da equipe de saude, para juntos resolverem os

problemas e modificarem essa realidade.
Funcdes educativas dos profissionais de saude

Todos os profissionais de saude (enfermeiros, médicos, dentistas, educador,
visitador, auxiliar de Enfermagem) podem e devem desenvolver agdes educativas
em saude, em todo e qualquer contato com a populacao, dentro e fora da unidade

de saude.

A acdo educativa em saude, por ser um dos componentes das acgdes
basicas de saude, deve ser entendida como uma postura, um compromisso com a
realidade de saude da populagao da area de abrangéncia do profissional e como

um compromisso de qualidade no atendimento.



5 - METODOLOGIA

Esse trabalho esta dividido em duas etapas, sendo que a primeira etapa
consiste no conhecimento do trabalho realizado no Centrinho Prefeito Luiz Gomes
e a sua clientela.O primeiro contato foi feito via telefone para saber o melhor dia de

visita para conhecer o local.

No primeiro momento, foram realizadas visitas nos dias de caso novo,

previamente agendadas com a fonoaudidloga Vivian N. Cavalheri.

Nos dias de caso novo, sdo atendidas pessoas que estdo procurando
atendimento ao fissurado pela primeira vez, € o primeiro contato em busca do

tratamento para a crianga e/ou adulto com fissura de labio e/ou palato.

Primeiramente, os pacientes sdo acolhidos na recepcédo do Centrinho e
encaminhados a uma sala, onde terdo orientacdbes com uma assistente social
sobre a estrutura fisica do local, sobre horario de funcionamento, sobre
atendimentos que serdo realizados naquele dia, enfim, informacbes basicas e
essenciais para quem esta ali pela primeira vez e ndo tem conhecimento das
rotinas. Sao esclarecidos também duvidas e questionamentos feitos pelos

pacientes e acompanhantes.

Apds esse momento, os pacientes sdao encaminhados ao cirurgido plastico e
ao pediatra que atendem juntos nesse primeiro contato. E realizado o exame fisico
do paciente, especialmente da boca e face, a verificagdo do histérico familiar a
respeito da fissura e o levantamento de doengas que o paciente ja apresentou e

qgue possa ser devido a fissura.

Realizado o exame fisico, € dado um breve diagnéstico do paciente, de
como é e se apresenta a fissura daquele caso, em que situacédo se encontra, qual
procedimento sera realizado primeiramente, quais as reais necessidades e anseios

do paciente.

A préxima etapa é o atendimento com o dentista, que faz a avaliagcédo em
relacdo aos dentes e quais os procedimentos a serem tomados. O passo a seguir
€ a consulta com a fonoaudiologa, profissional que ja esta ciente do caso deste
paciente, pois geralmente acompanha as consultas anteriores com os outros
profissionais. Muito mais que uma consulta, este atendimento com a fonoaudidloga
€ um momento de conversa, de orientacdo e também de esclarecimentos. A

fonoaudidloga também realiza um exame fisico, identifica o grau de



comprometimento da fala e da audicdo do paciente. O trabalho desta profissional
se volta especialmente a questdo da alimentagao, principalmente quando se trata
de bebés. Ela orienta aos pais sobre a importancia da amamentagdo e como €&
possivel em praticamente todos os tipos de fissuras; orienta também quanto ao

uso de bicos e mamadeiras.

A fonoaudidloga orienta também quanto as cirurgias, como elas funcionam,
em que hospitais sao realizadas, com que idade é aconselhavel que se faca cada
uma delas e esclarece duvidas que surgem durante a consulta. Neste momento o
paciente € encaminhado para exames extras e ali mesmo é marcada a data da

préxima consulta no Centrinho.

Cada paciente tem uma pasta unica com seus dados e informagdes
pessoais, com as evolugbes de Enfermagem de cada profissional que o atende e
ali vao sendo arquivados todos os exames, cirurgias e as informagdes e materiais

do paciente que se julgue necessario arquivar.

No segundo momento do trabalho, foi elaborado um manual de orientagéo
sobre as fissuras de labio e/ ou palato, através de entrevista com a fonoaudidloga

Vivian Cavalheri do Centrinho Prefeito Luiz Gomes.

O manual contem a figura usada pelo Centrinho para ilustrar a crianga
fissurada e também fotos de criangas com fissura e apds a cirurgia de reparacgao.
Também havia no manual, sete perguntas e respostas com as principais duvidas
da populagao sobre as fissuras de labio e/ou palato (anexo 1). Foi solicitado a
fonoaudidloga Vivian N. Cavalheri, o direito para utilizagao das figuras e fotos em
anexo. Foram elaborados em torno de 80 manuais de orientagcdo, que foram
distribuidos para os alunos do curso técnico em Enfermagem do Instituto Federal

de Santa Catarina durante palestras orientativas.

Neste segundo momento também foram agendadas com a professora
Josiane Steil Siewert, enfermeira e orientadora deste projeto de agdo comunitaria,
duas palestras orientativas para os alunos do curso técnico em Enfermagem nos
dias 08 e 28 de julho de 2009, nas dependéncias do Instituto Federal de Santa

Catarina, sito a rua Pavao,1337 — Costa e Silva.

As palestras foram divididas da seguinte maneira: cinco minutos para a
recepcdo dos alunos, cinco minutos para que fosse respondido o questionario
sobre fissuras de labio e/ou palato para verificar o conhecimento dos alunos sobre

o tema abordado (anexo 2). Ao término da resposta do questionario iniciava-se a



palestra sobre as fissuras de labio e/ou palato apresentada pelas alunas Michelle
Borba e Raquel Camila Piagentini Ferreira, em forma de slides que duravam em
média 20 minutos, com textos e imagens e 0s seguintes topicos: 0 que sao
fissuras, incidéncia entre as ragas e os sexos, etiologia, classificagado das fissuras,
cirurgias, implicagbes, alimentacdo, aleitamento materno, sonda nasogastrica,

missao e atendimentos do Centrinho Prefeito Luiz Gomes.

Apds cada palestra iniciava-se um momento para esclarecimentos de
duvidas e questionamentos dos alunos e entrega do manual de orientagéo sobre

as fissuras, encerrando-se assim a palestra.

Na palestra do dia oito de julho de 2009, contou-se com a presencga da
fonoaudidloga Vivian N. Cavalheri, do Centrinho Prefeito Luiz Gomes que também

falou sobre o tema abordado e o funcionamento do Centrinho.



6. CONSIDERAGOES FINAIS

Um dos objetivos do trabalho era avaliar o conhecimento dos alunos do
curso técnico de enfermagem sobre as fissuras. Para isto foi aplicado um
questionario, que foi respondido por 54 pessoas. O questionario € composto por 5
questdes objetivas. Na primeira pergunta foi questionado o que é fissura de labio
e/ou palato e 51,86% das pessoas responderam que era uma malformagéo
congénita. A segunda pergunta que era quais as causas para o aparecimento das
fissuras de labio e/ou palato 90,74% responderam que eram fatores genéticos e
ambientais;a terceira pergunta questionava —se as fissuras podem causar
problemas futuros para as criangas,e 98,14% responderam que os problemas
eram doencas de ouvido,na fala e denticdo;a quarta questdo perguntava como
alimentar uma crianga com fissura de labio e/ou palato,14,81% responderam que
com aleitamento materno e mamadeiras com bicos especiais;e na quinta questao
era sobre o conhecimento das pessoas quanto ao local de tratamento para a
crianga com fissura de labio e/ou palato,e 66,67% responderam que era no

Centrinho Prefeito Luiz Gomes.

Na primeira, segunda e terceira pergunta,tivemos um indice de acerto
grande com 51,86%, 90,74% e 98,14% respectivamente.Ja na quarta pergunta

que se trata sob alimentagao,o indice de acerto foi pequeno,apenas 14,81%.

Segundo ALTMANN (1994);as criangas portadoras de fissuras encontram
algumas dificuldades para se alimentar como: ingestdo insuficiente, sucgao
deficitaria, escape nasal, excessiva degluticio de ar, vémitos abundantes,
engasgamento e asfixias. Entretanto, o grau de dificuldade esta diretamente
relacionado ao tipo de fissura, sendo que alguns bebés podem levar de dois a trés
meses para se tornarem eficazes na sucg¢do.O leite materno é o alimento mais
completo e equilibrado que existe para o bebé,pois atende a todas as
necessidades de nutrientes e sais minerais da criangca até os seis meses de
vida.Além disso € rico em substancias que tornam o bebé mais resistente a
infecgdes por virus e bactérias.O ato da succéo permite o correto posicionamento
da mandibula para uma oclusdo dentaria normal e consequente mastigagao
correta, além de um equilibrio neuromuscular dos tecidos que envolvem o aparelho

mastigatério.

Amamentar cria um vinculo fortissimo entre mae e filho,0 que favorece o
desenvolvimento de criangas mais tranquilas,com maior auto-estima e mais

ajustadas socialmente.



E segundo Cavalheri (1999 ) “o grau de dificuldade dependera do tamanho da
fissura. As fissuras de labio de modo geral, ndo geram dificuldades durante o aleitamento,

pois a fenda consegue se adaptar ao seio”.

Na quinta pergunta 66,67% indicaria o local correto,mas 24,07%

responderam que nao saberiam para onde encaminhar a crianga.

Devido as dificuldades encontradas pelas pessoas em responderem sobre a
alimentacdo adequada destas criangas e o local para o tratamento, percebe-se a
importancia de trabalhos que divulguem estes aspectos, pois mesmo estudantes
da area da saude apresentam duvidas basicas a respeito do assunto. Como
também foi percebido no dia-a-dia do Centrinho, as pessoas tem dificuldade de
acesso pois nem sempre os profissionais da saude responsaveis por seus
cuidados tinham conhecimento do trabalho. Isto pode ser confirmado pelo nimero
de pessoas que chegam ao centrinho ja adultas, conforme relatos dos profissionais

do centrinho.

Todas as respostas podem ser conferidas no anexo 3 onde estéo

apresentados os graficos.

Percebeu-se entdo a importancia da divulgagcdo nas escolas,e com os
profissionais da area da saude, para que essas pessoas saibam aonde
encaminhar corretamente essas criangas,e orientem seus pais e familiares a

maneira mais correta de alimentagao para essa crianga.
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ANEXOS



Anexo 1

Manual orientativo sobre fissura de labio e/ou palato entregue aos alunos do curso
Técnico em Enfermagem.

1-0 que é fissura labio-palatina?

Trata-se de uma abertura na regido do labio e/ou palato, ocasionada pelo ndo fechamento
destas estruturas.

As fissuras podem ser unilaterais ou bilaterais e variam desde formas mais leves, como
cicatriz labial, até formas mais complexas como as fissuras completas de labio e palato.

2-Quais as causas para o aparecimento da fissura em criangas?

Muitos cientistas tém pesquisado sobre os fatores que podem provocar a fissura e a
conclusdo é de que a causa & multifatorial, ou seja, se deve a combinagdo de fatores
ambientais. Os mais comuns sao o estresse, uso de alcool, medicagdes, cigarros, drogas,
realizagédo de raio x na regido abdominal.

3-Como amamentar/alimentar uma crianga com fissura?
No caso de fissura s6 de labio, a amamentagéo é tranquila, s6 depende da disposig¢ado e
dedicacdo da mae. Nos casos de fissura de labio e palato a mae é orientada a fazer
ordenha e dar o leite materno na mamadeira, pois o bebé tem dificuldade de sugar o leite,
pode sentir fadiga e ingerir leite em quantidade insuficiente.

4-As fissuras causam problemas para a crianga?

A crianga pode ter doencgas de ouvido, infecgbes cronicas, ma nutrigdo, problemas dentais
e dificuldade na fala. Além disso, os efeitos emocionais podem trazer dificuldades e
constrangimentos para a criancga.

5-Qual o tratamento para as fissuras?

O tratamento tem inicio logo apds o nascimento da crianga. A cirurgia de fechamento de
labio é geralmente aos 3 meses de vida da crianga e o fechamento do palato com 1 ano. O
tratamento se estende até a fase adulta, envolvendo as cirurgias e acompanhamento com
varios profissionais como: dentistas, psicoélogos, fonoaudidlogos, entre outros.

6-Onde procurar tratamento?

O Centrinho Prefeito Luiz Gomes é referéncia estadual no atendimento aos portadores de
fissura labio-palatina.

O servigo é gratuito, mantido pela Secretaria Municipal de Saude, através do SUS,
atendendo todo o estado.

7-Quem encaminha para o Centrinho?

A demanda é livre (qualquer pessoa ou crianga fissurada que chegar ao Centrinho sera
atendido). Porém, em Joinville o primeiro contato é feito ainda na maternidade, uma equipe
de profissionais (fonoaudiologos, assistente social, psicélogos e dentistas) sdo chamados
na maternidade para dar assisténcia e orientacdo aos pais e as criancas, somente apos
essa visita a crianca recebera alta e a partir dai € encaminhada ao Centrinho para o
tratamento.



Anexo 2

Questionario sobre fissura de labio e/ou palato aplicado aos alunos do curso
Técnico em Enfermagem.

1- O que é fissura de labio e/ou palato?

€ um defeito genético

€ uma lesdo causada por trauma
€ uma malformacao

nunca ouvi falar

(
(
(
(
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2- Quais sdo as causas para o aparecimento das fissuras de labio e/ou palato?

) fatores genéticos e ambientais
) nascimento prematuro

) pais com HIV +

) parto cesarea

(
(
(
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3- As fissuras podem causar problemas futuros para as criangas?

) doengas de ouvido, na fala e dentigao
) paralisia infantil
) morte subita

) diabetes mellitus

(
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4- Como alimentar uma crianga com fissura de labio e/ou palato?

com aleitamento materno
mamadeiras com bicos especiais
com mamadeiras comuns
impossivel amamentar

(
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5- Vocé sabe onde procurar assisténcia para a criangca com fissura de labio e/ou
palato?

() nao sei
() em qualquer hospital da cidade
() no Centrinho Prefeito Luiz Gomes( ) em postos de saude



Anexo 3

1.0 que é fis

o 4

A — E um defeito genético;

B — E uma lesdo causada por trauma;

C — E uma malformacao;

D — Nunca ouvi falar;

E — E um defeito genético e uma malformacao.

2. Quais sao as
das fissura

90.74 |

A — Fatores genéticos e ambientais;
B — Nascimento prematuro;

C — Pais com HIV positivo;

D — Parto cesarea.



3- As fissuras
futuros

98,14

L

A — Doencas de ouvido, na fala e denticéo;
B — Paralisia infantil;

C — Morte subita;

D — Diabetes mellitus.

4- Como alime
de |

A — Com aleitamento materno;

B — Mamadeiras com bicos especiais;

C — Com mamadeiras comuns;

D — Impossivel amamentar;

E - Com aleitamento materno e Mamadeiras com bicos especiais.



A — N&o sei;

B — Em qualquer hospital da cidade;

C — No Centrinho Prefeito Luiz Gomes;
D — Em postos de saude.



Anexo 4

Fotos de Resultados pés-cirurgicos




