LiVIA GOBBY AMSTALDEN MENDES

ASPECTOS DA ATENCAO A SAUDE A INDIVIDUOS COM
FENDA DE LABIO E(OU) PALATO NO BRASIL E
PROPOSTAS PARA SEU INCREMENTO NO SUS

CAMPINAS
Unicamp
2011



ii



LiVIA GOBBY AMSTALDEN MENDES

ASPECTOS DA ATENCAO A SAUDE A INDIVIDUOS COM
FENDA DE LABIO E(OU) PALATO NO BRASIL E
PROPOSTAS PARA SEU INCREMENTO NO SUS

Tese de doutorado apresentada a Pés-Graduacado da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual
de Campinas para obtencéao do titulo de Doutor em Saude
da Crianca e do Adolescente, area de concentracéo
Saude da Crianca e do Adolescente

ORIENTADORA: Profa. Dra. Vera Lucia Gil da Silva Lopes

CAMPINAS
Unicamp
2011

iii



FICHA CATALOGRAFICA ELABORADA PELA

BIBLIOTECA DA FACULDADE DE CIENCIAS MEDICAS DA UNICAMP

Bibliotecaria: Rosana Evangelista Poderoso - CRB-82 / 6652

M522a

Mendes, Livia Gobby Amstalden

Aspectos da atencao a saude a individuos com fenda de
labio e (ou) palato no Brasil e propostas para seu incremento no
SUS. / Livia Gobby Amstalden Mendes. - Campinas, SP: [s.n.],
2011.

Orientador: Vera Lucia Gil da Silva Lopes
Tese (Doutorado) - Universidade Estadual de Campinas,
Faculdade de Ciéncias Médicas.

1. Saude publica. 2. Fenda labial. 3. Fenda palatina.
4. Aleitamento materno. |. Lopez, Vera Lucia Gil da Silva.
[I. Universidade Estadual de Campinas. Faculdade de Ciéncias
Médicas. Ill. Titulo.

Titulo em Inglés: Aspects of health care in individuals with cleft lip and/or
palate in Brazil and proposals for its increment in the

brazilian unified health system (SUS)

Keywords: e Public health

o Cleft lip
e Cleft palate
¢ Breastfeeding

Titulacado: Doutor em Saude da Crianca e do Adolescente
Area de Concentracdo: Saude da Crianca e do Adolescente

Banca examinadora:

Prof. Dr. Vera Lucia Gil da Silva Lopes
Prof. Dr. Débora Romeo Bertola

Prof. Dr. Témis Maria Félix

Prof. Dr. lané Nogueira do Vale

Prof. Dr. Maria de Lurdes Zanolli

Data da defesa: 16.02.2011




Banca Examinadora de Tese de Doutorado

Aluna Livia Gobby Amstalden Mendes

Orientador(a): Prof(a). Dr(a). Vera Liicia Gil da Silva Lopes

Membros:
T 7 A
j / ik Y.
Professor (a) Doutor (a) Vera Lucia Gil da Silva Lopes ( /p e /ék ,‘7/ / {;’
Professor (a) Doutor (a) Témis Maria Félix : =

Professor (a) Doutor (a) Débora Romeo Bertola

Professor (a) Doutor (a) Maria de Lurdes Zanolli /

Professor (a) Doutor (a) Iané Nogueira do Vale &

~
RS (i

i
-.-1»/“ P Qi y
RN
7\
A

Curso de Pos-Graduagao em Saude da Crianga ¢ do Adolescente da Faculdade de
Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas.

Data: 16/02/2011




vi



Ao meu marido Ricardo
pelo amor, companheirismo e pela paciéncia

durante esse percurso da minha vida.

A minha filha Melissa
por todo amor, carinho e alegria que
me proporciona todos os dias.

Aos meus amados pais, Fatima e Walter que
me ensinaram o grande valor do estudo para o
meu desenvolvimento e

me incentivaram a realizacao desse trabalho.

As minhas adoraveis irmas Lucila e Lilian,

amigas e companheiras.

A minha tia Bia (in Memorian),
meu exemplo de carinho,
amor e

dedicacgao.

vii



viif



AGRADECIMENTOS

A Prof® Dr? Vera Lucia Gil da Silva Lopes pela dedicacdo na orientagao
deste trabalho e por ter contribuido com a minha formagao pessoal e profissional.

Ao Prof® Luiz Alberto Magna do Departamento de Genética Médica,
pelo auxilio na analise estatistica dos dados deste estudo.

A Associacdo de Pais dos Fissurados Labiopalatais de Sorocaba e

Regiao (AFISSORE) pela colaboragao na validagdo do método deste estudo.

A secretaria do Departamento de Genética Médica, Maria Claudia F.
Hudorovic pela presteza e atencao.

Ao secretario Valmir Antonio Corradini do Curso de Pés-Graduacao do

Departamento de Pediatria, pela disponibilidade.

Aos profissionais fonoaudiologos Ana Carolina R.G. Ferreira; Raquel
Nascimento da Silva; Ms. Denise Klein Antunes; Dr? Vera Helena Valente Leiriao;
Dr? Rita de Cassia Tonochi; Ana Carolina Xavier; Dr?2 Lazara Pereira Campos
Caramori e suas instituicdbes que aderiram ao estudo e se disponibilizaram a
realizagdo deste trabalho. A geneticista Dr2 Agnes Cristina Fett Conte e sua
instituicao pela disponibilidade e colaboragédo neste estudo.

A todas as familias que participaram deste estudo.

A FAPESP pelo apoio financeiro.

ix






“Desde meu nascimento
meus pais foram em busca de solu¢des para meu problema.
O tratamento precoce

foi muito importante para minha inclusédo social.”

“Acho que tive muita sorte,
pois logo que eu nasci meus pais seguiram todas as orientagdes e
foram buscar uma equipe bem preparada para me atender”.

(1.S.A.R, ex-portadora de fissura labiopalatina, 2009)
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Os objetivos deste estudo foram verificar a época de diagndstico, identificar
aspectos da assisténcia alimentar e fonoaudiologica recebidas por individuos com
fenda de labio e(ou) palato em diferentes regides do Brasil e propor sugestdes que
contribuiriam na atual politica de humanizacdo da assisténcia a saude
materno-infantil. O estudo é multicéntrico, transversal e descritivo, baseado na
aplicacdo de roteiro de entrevista validado com pais de criangas com fenda de
labio e(ou) palato de 0 a 16 anos, apds treinamento dos pesquisadores. A analise
foi descritiva e a comparagdo dos dados utilizou um nivel de significancia de
5% (p-valor <0,05). Participaram 8 instituicbes com dados de 215 entrevistas
(51,1% do Sul (S), 27% do Nordeste (NE) e 22% do Sudeste (SE). O diagndstico
pré-natal ocorreu em 14%. Orientagcbes alimentares ndo foram fornecidas na
maternidade a 47,5%. O incentivo ao aleitamento natural ocorreu em 80% dos
casos da regiao Sul e foi melhor realizado em fendas labiais tanto no S (p=0,000)
como no SE (p=0,000). Do total de criangas, 69,2% nao conseguiram estabelecer
amamentacdo e, 79% destas, por dificuldade na sucgdo. O leite materno
promoveu melhor o ganho de peso, quando comparado aos outros tipos de leite
(p=0,002). Houve diferengas regionais quanto as orientagdes para adequacao de
postura e higiene oral; as orientacées quanto ao uso de bico de mamadeira foram
semelhantes (p=0,288). A cirurgia corretiva labial foi tardia em 56% dos casos,
sendo o baixo peso fator causal em 25,5% dessas cirurgias; houve associagao
entre cirurgia tardia e consumo de formula lactea exclusiva (p=0,040). A realizagao
da cirurgia palatal foi tardia em 50%, sendo a anemia e problemas de saude as
principais causas. A orientagdo fonoaudiolégica n&o foi realizada na maternidade
para 88,5% dos casos. Esta ocorreu 72,5%, em servigo especializado, por volta de
14 meses. Houve maior proporcao de casos em tratamento fonoaudiolégico no NE
(p=0,017). Ao todo, interromperam o tratamento 11,1% e a auséncia de
fonoaudiodlogo foi o motivo em 33,3%. A caracterizagado de aspectos da atencéo a
saude atual permitiu a elaboragcdo de propostas passiveis de incorporagcdo aos

programas de humanizagao ja existentes.

Palavras Chave: Saude publica, Fenda labial, Fenda palatina, Aleitamento materno
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This study aimed to verify the right time to diagnose oral cleft, identify aspects of
alimentary and phonoaudiologic assistance received by individuals with cleft lip
and/or palate in different regions of Brazil, and propose suggestions that would
contribute to the current humanization politics for maternal-infant health assistance.
This was a multicentric, transversal and descriptive study based on the application
of validated interview guide in parents of children aged 0-16 years old, presenting
with cleft lip and/or palate, after training of researchers. A descriptive data analysis
and a 5% significance level was used for data comparison (p-value <0.05).
Eight institutions comprised this study, which used data from 215 Interviews
(561.1% from South (S), 27% from Northeast (NE) and 22% from Southeast (SE).
Fourteen percent underwent prenatal diagnosis. Alimentary orientations were not
provided in maternities for 47.5%. Breastfeeding encouragement occurred in
80% of cases in the South region, with a better performance in cleft lip either in
S (p=0.000) and SE (p=0.000) region. Breastfeeding was not established in
69.2% of all children, and in 79% cases because of poor suction. The maternal
milk promoted a faster weight gain, when compared with the other types of milk
(p=0.002). There were regional differences concerning guidelines for adequacy of
position and oral hygiene; orientations about the nipple use were similar (p=0.288).
The corrective lip surgery was late in 56% of cases because of low weight;
there was association between late surgery and consumption of exclusive milk
formula (p=0.040). The palate surgery was late in 50% mainly because of anemia
and health problems. Phonoaudiologic Orientation was not performed in the
maternity for 88.5% of cases. In 72.5% of cases, this occurred in specialized
services around 14 months. There was a larger proportion of cases in speech
therapy in NE (p=0.017). In general, 11.1% interrupted treatment and 33.3% lacked
speech therapy. The characterization of current health care aspects allowed the
elaboration of proposals capable of incorporating the already existing humanization

programs.

Keywords: Public health, Cleft lip, Cleft palate, Breastfeeding.
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O Projeto Cranio-face Brasil foi iniciado em 2003 no Departamento de
Genética Médica da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp. Trata-se de
uma proposta multicéntrica e multiprofissional, cujo objetivo principal é trazer
subsidios para a melhoria do atendimento aos individuos com anomalias
craniofaciais. Além de estudos relacionados a investigagdo de doencas
especificas e educacdo em saude, este Projeto tem estudos voltados para a area
de Saude Publica, no qual esta Tese de Doutorado esté inserida.

Dentre as anomalias craniofaciais, as fendas de labio e (ou) palato,
também chamadas de Fendas Orofaciais Tipicas (FOT), sdo as mais comuns,
com elevada frequiéncia na populagéo e de alta morbidade. Esse defeito congénito
acarreta problemas de ordem estética, anatdbmica e funcional, comprometendo a
alimentacdo e a comunicagao do individuo afetado. Por essas razdes, tracar um
panorama da atencdo aos individuos com fenda no que tange a alimentagcao e
comunicacdo torna-se fundamental. Com ele, seria possivel elencar as

dificuldades e propor a¢des de saude especificas e efetivas.

Em vista das FOT trazerem problemas na alimentacao, principalmente
para o recém-nascido, e no desempenho comunicativo, o fonoaudi6logo torna-se
membro fundamental na composicdo de equipes multiprofissionais. Por isso,
desde o inicio do Projeto Créanio-face Brasil fui convidada a participar das
atividades pela Prof2. Dr2. Vera Lucia Gil da Silva Lopes, Coordenadora deste

Projeto e minha Orientadora.

Nessa época, eu atuava com pacientes respiradores orais e com
paralisia facial, ambos relacionados as alteracbes de musculatura orofacial e de
funcbes do sistema estomatognatico. Em vista desta experiéncia, assumir um
estudo envolvendo fendas poderia trazer uma oportunidade de estudar e
aprofundar meus conhecimentos em motricidade orofacial. Além disso,
apds conhecer os objetivos do projeto, foi notavel para mim que seus trabalhos de
pesquisa tinham carater assistencial. Assim, além de aprofundar o conhecimento
desse defeito congénito, haveria a oportunidade de conhecer e estudar aspectos
de saude publica, o que muito me interessou.

Introducéo
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Em 2004, ingressei como aluna de mestrado no Programa de
Pés-Graduacdo em Saude da Crianca e do Adolescente/UNICAMP com o projeto
“Fenda de Labio e(ou) Palato e Fonoaudiologia: aspectos de saude sob a visdo da
familia”. Esse estudo objetivou caracterizar a assisténcia alimentar neonatal dos
individuos com fenda de Iabio e (ou) palato e a atencao fonoaudiolégica em uma
amostra de pacientes da regido de Campinas-SP. Os resultados mostraram que,
apesar dessa amostra residir no estado de Sao Paulo, local de maior oferta de
servigos especializados, havia problemas importantes na assisténcia, relacionados

a alimentagéo e no acesso ao tratamento fonoaudiolégico.

Diante dessas constatacbes, surgiu o interesse de conhecer o
panorama da assisténcia em nivel nacional. Apesar das dificuldades desse tipo de
estudo, visto que depende da colaboracéao e adesao de servicos de atendimento e
da disponibilidade de outros profissionais em aplicar a pesquisa, consideramos
que a estratégia multicéntrica ja estava consolidada no Projeto, e que seria viavel
propor a “Caracterizacdo da assisténcia alimentar e fonoaudiolégica de individuos
portador de fenda de labio e(ou) palato no Brasil” como projeto de meu doutorado.

Assim, reconhecendo as peculiaridades da atengcdo ao individuo com
FOT, espero que este estudo possa contribuir na politica de humanizacdo e na
conducao de agbes de saude para o melhor atendimento deste grupo significativo
de individuos.

Introdugéo
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2.1- As fendas de labio e(ou)palato: aspectos embriologicos

As fendas de labio e(ou) palato ocorrem durante o desenvolvimento da
face no periodo embrionario, entre a 4" e a 12" semana gestacional. A formagao
das estruturas orais € de grande complexidade e qualquer desvio ou falha nesse
processo acarretara defeitos no complexo orofacial. No mecanismo especifico da
formacao das fendas, pode ocorrer interrupcdo no desenvolvimento e(ou) falha na
fusdo das saliéncias faciais e dos processos palatinos envolvidos (Moore e
Persaud, 1998).

Os mecanismos embriopatogénicos das fendas labiais e palatais sao
diferentes. Na primeira ocorre a falta de fusdo das células mesenquimais dos
processos nasais mediais e dos processos maxilares (Moore e Persaude, 1998).
A anomalia de fusdo do palato primario ocasionada por distorcées no
desenvolvimento dos processos faciais, assim como a reducédo da quantidade de
mesenquima podem provocar deficiéncia na formagao dos processos maxilares,

aumentando a suscetibilidade da ocorréncia de fenda labial.

A fenda palatal resulta da auséncia de aproximacao e fusao das células
mesenquimais dos processos palatinos laterais (Moore e Persaud, 1998).
Esse problema na fusdo pode ser o resultado de um atraso no crescimento do
processo palatino ou devido ao desenvolvimento retardado da face que leva a

inibicdo mecanica da elevacao dos processos palatinos.

2.2- Classificacao das fendas de labio e(ou)palato

As fendas de labio e(ou) de palato podem ser caracterizadas quanto a
topografia (unilateral, bilateral) e a extensao (completa e incompleta) que significa
0 acometimento ou nao de todas as estruturas. Em 1972, Spina et al propuseram
uma classificacdo que reconhece os mecanismos independentes das estruturas
anteriores e posteriores ao forame incisivo, ponto de referéncia eleito pelo autor.
No Brasil, essa classificacdo é a mais difundida e utilizada, pois € considerada

simples e objetiva.

Revisdo da Literatura
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Quadro 1- Classificagdo das fendas de labio e(ou) palato de acordo com Spina
et al (1972)

L Estruturas anatomicas afetadas
Classificacao das fendas

Labio Alvéolo Palato duro | Palato mole

Pré-forame incisivo

incompleta*

Pré-forame incisivo

completa*

Pré-forame mediana

completa

Pré-forame mediana

incompleta

Pés-forame incisivo

completa

Pés-forame incisivo

incompleta

Transforame* + + + +

*Unilateral direita ou esquerda ou bilateral

2.3- Aspectos da atencao a alimentacao do portador de fenda de labio e (ou)
palato

As fendas Orofaciais Tipicas (FOT), que compreendem as de labio e
(ou) palato acarretam disturbios estéticos, anatdmicos, alimentares,
comunicativos, emocionais e sociais 0 que implica em assisténcia multiprofissional
aos afetados e suas familias (Bzoch, 1979; Altmann, 1997; Berk e Marazita, 2002;
Mossey e Litlle 2002; WHO, 2002; Kasten et al, 2008).

O amparo aos pais, inicialmente, torna-se fundamental visto que o
defeito congénito do bebé geralmente causa um grande impacto e variadas
reacdes, sentimentos e atitudes. De acordo com Lago e Nunes (2002), as reagdes
iniciais sao de desespero, ftristeza, frustracdo, ambivaléncia e negacéo.
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O sentimento marcante é de pesar devido a “morte” do filho idealizado no periodo
de gestacao (Lago et al, 2003, Spdésito e Graciano, 2008).

Os efeitos psicolégicos recaem também nas criangas e jovens adultos,
0s quais apresentam maiores sintomas de depressdo, maior insatisfacdo com a
aparéncia facial e com o padrao de fala quando comparados com individuos sem
fenda e por isso, requerem avaliacdo e acompanhamento psicolégico (Hunt et al,
2005).

Junto aos efeitos emocionais ocasionados pelo nascimento do filho com
FOT, os pais ainda precisam lidar com as dificuldades alimentares que podem
estar presentes ja nas primeiras horas de vida do bebé (Young et al, 2001,
Cooper-Brown et al, 2008). A alimentacdo mostra-se de alta complexidade visto
que as alteracbes anatdmicas de labio e (ou) palato geram succao ineficiente
(Masarei et al, 2007) e regurgitacdo do leite para a cavidade nasal, ambas
trazendo consequéncias importantes, conforme apresenta o esquema elaborado
por Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva- Lopes (2006) (Figura 1).
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Entrada de alimento na
cavidade nasal

N\ I

Sucgdo ineficiente

Complexo Maior Menor | ¢ | Regurgitagdo Otites Aspiragdo
orofacial gasto ingestdo nasal
imaturo energético || de leite l
\ / D.A. Pneumonia
condutiva
Baixo peso ¢ l
Prejuizo - Hospital
: _—
Atraso desenvolvimento Fala
cirdrgico prejudicado | linguagem

Figura 1- Problemas alimentares de criancas com FOT e suas consequéncias
(Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva- Lopes, 2005)

Na literatura, tem sido reportado que os bebés com fenda de labio e
(ou) palato ganham peso mais lentamente devido as dificuldades alimentares
ocasionadas pela alteragdo anatdémica (Paradise e McWillians, 1974; Turner et al,
2001; Montagnoli et al 2005; Bannister, 2005).

Amstalden-Mendes et al, (2007) revelaram que os efeitos negativos
desse baixo ganho de peso recaem sobre o crescimento e desenvolvimento da
crianca e pode determinar atraso cirurgico. Esse atraso nao deve ocorrer,
visto que as cirurgias primarias realizadas em momento oportuno e bem sucedidas
minimizam os distUrbios associados a fenda e tém maior probabilidade de reduzir
a duracédo e a complexidade de tratamentos auxiliares e de alto custo, como o
tratamento de fonoaudiologia e ortodontia (Shaw, 1997).

O cuidado com a alimentagao torna-se ainda mais importante ao se
considerar que este é fundamental ndo somente para a crianga, como também

para tranquilidade dos familiares, os quais consideram a alimentagcdo um processo
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angustiante. Chuacharoen et al (2009) e Kuttenberger et al (2010) revelaram que
0os pais de criancas com fendas desejam informacdes principalmente sobre a
alimentacdo nas primeiras semanas apds o nascimento do bebé com a fenda.
Cariola e Sa (1991) também concluiram que 56,4% dos pais de criangas com
fenda tém como maior preocupacao a alimentacao de seus filhos. Segundo 22,4%
dos pais, quando sao orientados e conseguem oferecer a alimentacao adequada e
o aleitamento natural, apresentam uma aceitacdo melhor do problema e da

crianga.

A dificuldade alimentar causa perturbagcdo da interagdo normal
mae-filho (Silveira e Weise, 2008). Algumas maes sofrem por ndo amamentar em
casos complexos de FOT. Esta tristeza, combinada com a fadiga das
alimentagdes freqUentes pode limitar a motivacdo da mae de se comunicar com o
seu bebé (Russel e Harding, 2005) e segundo Neiman e Savage (1997) as
dificuldades de alimentac&o e a interacdo mal estabelecida estdo associadas ao
atraso cognitivo no grupo de fenda labiopalatal e atraso de linguagem no grupo de
fenda palatal.

Em vista das complicagdes alimentares associadas as fendas de labio e
(ou) palato, a literatura reporta estudos quanto a atencao a alimentagcdo dos
afetados.

Estudo realizado com familiares de criangcas com fenda, residentes em
cidades da regiao de Campinas-SP, observou que a maioria dos pais recebeu
orientagbes de meétodos alimentares, postura alimentar e higiene oral ainda na
maternidade, entretanto ndo houve seguimento no periodo apds a alta hospitalar
(Amstalden-Mendes et al, 2007).

Resultados semelhantes foram encontrados por Garcez e Giugliani
(2005) que investigaram a pratica do aleitamento materno e dificuldades
alimentares relatadas em criangas com fenda de labio e (ou) palato, nascidas em
Porto Alegre-RS. Neste estudo também se verificou que as orientacées sao
fornecidas na maternidade, entretanto, também houve falta de suporte profissional
no periodo que sucedeu a alta.
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Em outro estudo, realizado por Silva et al (2005), no qual participaram
familias atendidas em Belo Horizonte-MG, a maioria das méaes nao receberam

orientagbes relacionadas a amamentagéo durante o periodo hospitalar.

Esses dados, em conjunto, permitem inferir que a assisténcia neonatal
ao bebé com fendas orofaciais necessita maior atencdo em muitos estados do
pais. Desse modo, a caracterizagdo mais consistente deste processo assistencial
em diferentes locais no Brasil possibilitaria mudanga nas estratégias para garantir

o atendimento neonatal efetivo.

Em vista de todas as dificuldades alimentares e suas consequiéncias,
determina-se que a atencao as criangas com fenda orofacial no periodo neonatal
deve ser precoce e continua, com equipe multiprofissional e especializada,
disponivel para aconselhar as familias e organizar as orientagdes;
suporte nutricional e modificagdes na dieta quando problemas forem identificados
(Avedian e Ruberg, 1980; Turner et al, 2001; Pandaya e Boorman, 2001;
Amstalden-Mendes et al, 2007; Cooper-Brown et al, 2008; Beaumont, 2008;
Kasten et al, 2008 e Kuttenberger et al, 2010).

Zarate et al (2010) também demonstraram a importancia do suporte na
alimentagéo, pois as criancas do estudo que receberam intervencao alimentar
tiveram significativamente melhor ganho no peso e no comprimento quando
comparadas com aquelas que nao receberam essa intervencdo. Em estudo
longitudinal realizado na Dinamarca, os recém-nascidos e lactentes com FOT
foram acompanhados em visitas domiciliar por especialistas e esse
aconselhamento contribuiu para resultados satisfatérios quanto ao ganho de peso
(Smedegaard et al, 2008).

Além disso, €& importante efetivar a educacdo continuada para
profissionais da saude que possam lidar com essa condigéo clinica, informando
aos mesmos as técnicas de alimentacdo especifica para favorecer a alimentacéo
(Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva-Lopes, 2006). A capacitacdo de profissionais

na atengdo bdsica de saude poderia favorecer o atendimento aos afetados,
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contribuindo para a eficacia no ganho de peso, e possivelmente, na correcao
cirirgica na época prevista, além de reducdo dos riscos de internacado por
desnutricao (Amstalden-Mendes et al, 2007).

A elaboracao de material tedrico que vise orientar os profissionais sobre
o atendimento efetivo das criangas com fenda em seus primeiros dias de vida é
uma estratégia importante (Silva et al, 2005; Amstalden-Mendes e
Gil-da-Silva-Lopes, 2006). Por esta razdo, foi elaborado um instrumento de
referéncia voltado para profissionais da saude no qual sdo abordados os métodos
alimentares apropriados a cada tipo de fenda, além das dificuldades especificas
encontradas em cada caso (Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva-Lopes, 2006).
Existem, ainda, recomendacdes especificas para amamentacao de lactentes com
FOT, elaboradas por “The Academy Of Breastfeeding Medicine” (2009).

A importancia do apoio na alimentacéao feito por equipe multiprofissional
(enfermeiros, fonoaudidlogos, médicos e dentistas) também foi revelado em
estudo recente (Beaumont, 2008). Neste foi verificado melhora no ganho de peso
em criancas assistidas por profissionais especializados quando comparadas com

aquelas que nao receberam a mesma assisténcia.

Outra importante discussdo é quanto ao diagndstico das fendas orais.
Este deve ser feito o mais precocemente possivel, ainda no periodo pré-natal,
pois sao sinais de alerta para a presenca de outras anomalias, além de causarem
inimeras complicacoes, ao afetado e sua familia, que precisam ser evitadas e (ou)
minimizadas logo apds o nascimento, conforme ja citadas (Grandjean et al, 1999,
Bunduki et al, 2001; Russel e Harding, 2005 e Offerdal et al, 2008).

Em razao da abordagem neonatal, geralmente complexa, € necessario
que o paciente seja assistido por uma equipe com profissionais especializados e
de diversas areas (Shaw et al, 1999). O envolvimento da equipe de saude,
desde o momento do diagndstico, é essencial, pois auxiliard os pais a
compreenderem as implicacdes do defeito congénito, o potencial de correcao

estética e funcional e tomara medidas que auxiliem na alimentagdo, minimizem a
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dificuldade de ganho de peso, a falta de crescimento e os problemas nutricionais
(Chitty e Griffin, 2005; Habel, 2005). Além disso, o0 manejo pediatrico pds-natal
imediato demanda decisdes criticas como aquelas referentes a forma de
alimentagéo e higienizagao da crianga, a investigagcdo de anomalias associadas e
0 encaminhamento para avaliagdo genético-clinica e para corregdo cirurgica em
centros de referéncia (Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes, 2006; Ribeiro-Roda e
Gil-da-Silva-Lopes, 2008).

2.4- A atencao a saude fonoaudiolégica do individuo com fenda de labio e
(ou) palato

Atualmente, discute-se a importancia da atuagdo conjunta da
fonoaudiologia e da genética para melhor elaboracdo e caracterizacao de
programas especificos para portadores de fenda de labio e (ou) palato
(Giacheti, 2004).

A necessidade dos individuos com este defeito congénito terem acesso
a assisténcia fonoaudiolégica é considerada por propostas de atencdo a saude.
No Brasil, a inclusdo desse profissional nas equipes multiprofissionais de
atendimento aos portadores de fenda é prevista na portaria SAS/MS 62 de

19 de abril de 1994, em vigor até a presente data (Brasil, 1994).

A crianca afetada necessita deste atendimento especifico devido aos
distarbios que ocorrem na alimentagao e na comunicacao oral, bem como aqueles
manifestados nas areas otolégica e auditiva, todos decorrentes, principalmente,
das alteracbes anatbmicas da face e da cavidade oral (Altmann et al, 1997;
Wyszynski, 2002).

A intervencéao fonoaudiol6gica deve se iniciar nas primeiras horas apés
0 nascimento do bebé e consiste na avaliacdo da eficiéncia da sucg¢do, no
monitoramento da alimentacdo, na indicacdo do método alimentar e no
acompanhamento periodico. (Altmann et al, 1997; Pegoraro-Krook et al, 2004;
Silva et al, 2005).
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A atuagédo fonoaudiolégica, em geral, estende-se por longo prazo,
visando prevenir e/ou tratar os problemas de comunicagdo oral que possam
ocorrer, € que correspondem aos distarbios articulatérios, auditivos, vocais e
atrasos no processo de construcdo da linguagem (Bzoch, 1979; Altmann, 1997;
Vicente e Buchala, 1991; Jones et al, 2003).

Este defeito congénito pode influenciar os estagios iniciais do
desenvolvimento da comunicacdo e pode abalar a interagdo pais e filho.
Estes fatores isolados, ou combinados, podem contribuir para o desenvolvimento
tardio e alterado da fala e linguagem (Russel e Harding, 2005). Embora grande
parte das criancas atinja padrées de fala satisfatérios com pouco ou nenhum
tratamento fonoaudiol6gico, pelo menos 20% dos individuos com fenda palatal
associada ou nao a quadros sindrédmicos podem ter dificuldades significantes de
fala (LeBlanc, 1996, Golding-kushner, 1995).

O desenvolvimento da linguagem nas criangas com fenda nao
associada a um quadro sindrémico pode ser normal e o risco de atraso € 0 mesmo
da populacdo em geral. As causas deste atraso podem estar mais estreitamente
relacionadas as perdas de audicdo, ao ambiente lingUistico desfavoravel e a
outros fatores psicossociais (Pegoraro-Krook et al, 2004; Hussel e Harding, 2005).
Quando a fenda é associada a quadro de anomalias multiplas, a crianga pode
apresentar maiores riscos de desvios na aquisicao da linguagem (Pegoraro-Krook
et al, 2004).

A atuacao fonoaudioldgica nos disturbios otoldgicos se faz necessaria,
visto que atingem com frequéncia criancas com este defeito congénito.
Estes determinam perda auditiva condutiva, o que pode acarretar alteragcao na
aquisicao de fala (Tuncbilek et al, 2003).

O disturbio vocal manifesta-se por hipernasalidade dos sons da fala que
pode estar associada ou ndo ao escape de ar nasal durante a fonacéo
(Millard e Richman, 2001).
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Ha, portanto, necessidade de estreito monitoramento do
desenvolvimento da comunicacao oral das criangas afetadas desde o nascimento
perdurando até a vida adulta ou até o estabelecimento da comunicacdo efetiva
(Leirido e Oliveira, 2003; Russel e Harding, 2005).

De acordo com Russel e Harding (2005), a atuacdo fonoaudiol6gica
visando prevencdo e tratamento nos disturbios da comunicacdo da crianca
portadora de fenda de labio e (ou) palato & especifica para cada idade e depende
das necessidades individuais.

Do nascimento até a correcao do palato, a referida intervencao consiste
em orientar os pais a respeito do desenvolvimento da comunicacao e instituir um
programa de estimulacdo da linguagem a ser executado pelos familiares.
De acordo com Chuacharoen et al (2009) dentre as informacdes requeridas pelos
familiares nos primeiros meses de vida da crianca com fenda estdo aquelas
referentes ao desenvolvimento de fala e seus problemas, o que vem firmar a

necessidade de atuacao fonoaudiolégica nessa etapa.

No periodo que compreende a correcdo do palato, realizada por volta
de um ano, até o dezoito meses, o fonoaudidlogo observa o desenvolvimento
geral da crianca, a evolugcdo dos sons da fala, identifica padrdes atipicos de
comunicacao e orienta os pais. Dos dezoito meses de idade até os quatro anos e
meio, 0 especialista avalia mensalmente a crianca para garantir 0 progresso
satisfatério e quando necessario inicia a reabilitacdo semanal. A avaliacdo
periddica permite que o profissional identifique, com precisdo, as criangas
“em risco” em 98% dos casos (Bowden et al, 1997).

A intervengdo fonoaudioldégica tornou-se significativa no complexo
tratamento dos individuos com fenda labiopalatal especialmente quando
acompanhada da participacao efetiva e social da familia com a crianca afetada.
Isto permite conhecer conflitos e dificuldades desses familiares gerados pelo
nascimento de um filho com fenda, o que contribuiu para repensar em uma
atuacao nao somente reabilitadora, mas de acompanhamento e orientacdo a toda
familia (Leiriao, 1985).
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Ao longo do tempo e das demandas, foi necessario que o
fonoaudidlogo adquirisse postura critica e reflexiva, capaz de ir além dos
conhecimentos de sua formagdo, para entdo intervir para desenvolver a
linguagem, prevenindo oportunamente e nao apenas atuando na correcado
(Leiriao, 1985).

Reforcando, é importante que a atuacao fonoaudiolégica ao portador e
sua familia seja realizada precocemente, pois as conseqiéncias deste defeito
congénito podem ser agravadas pela auséncia de assisténcia adequada ou,
mesmo, tardia (Bzoch, 1979; Rodrigues e Genaro, 1996; Altmann et al, 1997).

Apesar da importédncia do tratamento fonoaudiologico para a efetiva
comunicacao e para a satisfacdo do individuo afetado quanto a sua fala (Sposito e
Graciano, 2008), houve dificuldade de acesso dos individuos com FOT da regiao
de Campinas-SP, atendidos no Ambulatério de Dismorfologia da Unicamp,
a esse tratamento e da sua manutencdo por problemas socioecondmicos e

geograficos, conforme apontou Amstalden-Mendes (2005).

Esses resultados permitiram uma mudanca na realidade assistencial
desse local, com a instituicio de um programa piloto de assisténcia
multiprofissional ao bebé com fenda orofacial no referido ambulatério,
chamado “Cuidados essenciais pré-cirurgicos”, que incluem a avaliacao
genético-clinica, avaliacdo pediatrica e a avaliacdo fonoaudiolégica e o
seguimento do paciente para acompanhar a eficiéncia do método alimentar
escolhido, integrado a avaliacao e intervengédo nutricional longitudinal. Por outro
lado, torna-se fundamental conhecer o mesmo aspecto do atendimento em outros

servicos e regides do pais.

2.5- Aspectos relevantes das Fendas de labio e (ou) palato para a Saude
Publica

De acordo com Wyszynski (2002) a fenda de labio e (ou) palato é
considerada o mais comum dos defeitos congénitos craniofaciais, manifestando-se

isoladamente ou associada a quadros sindrémicos.
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Estima-se que a cada 2,5 minutos nasce, no mundo, uma crianga
portadora de fenda oral, o que evidencia a elevada frequéncia na populagcédo
(Mossey e Little, 2002). Considerando a significativa prevaléncia mundial, torna-se
clara a relevancia deste grupo de defeitos congénitos para a saude publica e seu
planejamento. Entretanto, dados sobre a prevaléncia brasileira ainda ndo séo
exatamente estabelecidos.

Em 1999, foi incluido um campo para registro de defeitos congénitos na
Declaracédo de Nascido Vivo Brasileira (Horovitz et al, 2005). Embora esse seja o
primeiro instrumento oficial e obrigatério para registro de base populacional de
defeitos congénitos no pais, sua utilizagdo ndo tem sido uniforme.
Especificamente sobre as fendas labiopalatais, demonstrou-se, sua subnotificacdo
neste instrumento no Rio de Janeiro (Nunes, 2005).

No momento, a principal fonte de informagbes sobre prevaléncia de
defeitos congénitos no pais € o Estudo Colaborativo Latino Americano de
Malformacgdes Congénitas (ECLAMC), registro epidemiol6gico voluntario de base
hospitalar e gestdo ndao governamental (Castilla, 2004). Sua cobertura, entretanto,
alcanca apenas 4% dos nascimentos (Castilla, comunicacao pessoal). De acordo
com esta fonte, a prevaléncia de fenda labial e labiopalatal € 12.82/10.000,
enquanto a de fenda palatal € 5,33/10.000.

Em diferentes cidades brasileiras a incidéncia varia de 1,54 afetados
por mil em escolares da cidade de Bauru (SP), 0,88 por mil nascidos vivos no
municipio de Porto Alegre (RS) e 0,47 por mil nas maternidades de Sao Paulo
(SP), Rio de Janeiro (RJ) e Santa Catarina (SC) (Lofredo, 1994).

Devido a complexidade das fendas de labio e (ou) palato, visto que
geram implicagbes em varias esferas da vida do afetado (Bzoch, 1979;
Altmann, 1997; Berk and Marazita, 2002; Mossey and Litlle 2002; Who, 2002),
o tratamento impde um 6nus para o afetado e sua familia os quais necessitam da
assisténcia a saude facilitada, em todos os niveis de atencdo (Bradbury, 2005).

Entretanto o 6nus do ndo tratamento ou do tratamento ineficiente é também
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significativo e & medido em termos de morbidade, disturbios emocionais,
estigmatizacdo e exclusdo social. (Berk and Marazita, 2002; Mossey and Litlle
2002).

As implicacdes importantes deste defeito congénito ja sdo reconhecidas
pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS) que tem proposto estratégias para
contribuir no tratamento dos afetados em todo o mundo (WHO, 2002).

No Brasil, a atengdo aos portadores de anomalias craniofaciais
progrediu quando houve as primeiras iniciativas no Sistema Unico de Salde
(SUS): introducao de procedimentos para a corregao cirlrgica dos afetados
(1993), publicagcdo de normas para credenciamentos de servicos nesta area
(1994), criacao da Rede de Referéncia no Tratamento de Deformidades
Craniofaciais - RRTDCF (1998-2002) na qual constam, atualmente, 21 centros

especializados em FOT (Brasil, 2002).

A OMS ainda considera fundamental aumentar o numero de servigos
especializados, nos locais onde residem o afetado e sua familia, como estratégia
para garantir 0 acesso regionalizado a assisténcia especializada (Who, 2002).
No Brasil, a descentralizacdo da assisténcia foi recentemente iniciada, existindo
trés subsedes de um grande hospital especializado (Hospital de Reabilitacdo em
Anomalias Craniofaciais da Universidade de S&o Paulo), duas no estado de
Sao Paulo e uma no Mato Grosso do Sul (Monlled, 2004).

As associacoes de pais e portadores de fendas labiopalatais também
tém papel importante neste processo de descentralizagao, visto que além do apoio
psicossocial, oferecem atendimento na area da reabilitacdo, 0 que exige dos
afetados e suas familias contato periédico com o local de atendimento que deve
ser mais préximo da residéncia. No pais, ha 43 instituicoes distribuidas
regionalmente: 4 no Norte, 4 no Nordeste, 4 no Centro-Oeste, 19 no Sudeste e
12 no Sul (Rede Profis, 2004).

Apesar destas propostas e da existéncia de centros altamente
capacitados e conhecidos mundialmente, a iniquidade de acesso ao atendimento
especializado ainda é significativa no Brasil, o que foi constatado por Monlled
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(2004). Este estudo foi 0 pioneiro a caracterizar a estrutura e o funcionamento dos
servigos credenciados a RRTDCF e os resultados revelaram desigualdades
sociais, definicdo imprecisa da clientela atendida, falta de integracdo entre os
servicos, incompatibilidade entre as normas de credenciamento com o0s
parametros internacionais vigentes, alta demanda por aconselhamento genético e
oferta por profissionais ndo habilitados (Monlleé 2004; Monlle6 e
Gil-da Silva-Lopes 2006a; Monlle6 e Gil-da Silva-Lopes 2006b; Monlled
et al,2009).

Quanto as desigualdades sociais, os resultados demonstraram que
embora exista pelo menos um servico em cada regidao do pais, a concentracéo de
oferta é na regido sudeste. E possivel inferir que talvez ndo exista um nimero
excessivo nesta regido, entretanto, é provavel que a quantidade de centros de
atendimento nas demais regides do pais seja insuficiente. Este fato alimenta um
importante fluxo de pacientes em busca de atendimento em outros locais distantes

de sua residéncia (Monlle6 2004, Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes, 2006).

Outro fato que pode comprometer ainda mais o acesso a assisténcia é
a falta de integracao entre os servicos da RRTDCF e destes com os demais niveis
de atencdo, entre o0s quais inexistem mecanismos de referéncia e
contra-referéncia (Monlle6 2004, Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes, 2006a).
Isto é fundamental, visto que os afetados submetem-se ao reparo cirdrgico nos
grandes servicos, 0s quais, pela grande demanda e pela distancia, sugerem que a

reabilitacdo nas diversas areas seja realizada em outros locais.

Considerando ainda a importancia das associagdes de pais como
estratégia para acesso e manutencao de tratamento, Monlle6 (2004) referiu que
apenas 41,7% dos servicos credenciados a RRTDF mantém contato com este tipo
de instituicdo o que pode evidenciar reconhecimento ainda incipiente dos papéis
desempenhados por estes servicos.

O reconhecimento dos problemas acima descritos é uma etapa
indispensavel a melhoria da atencdo a saude e a elaboracdo de propostas de
estruturacao funcional do SUS na area de Anomalias Craniofaciais, de modo geral.
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Todavia, o atendimento pleno na nossa populagdo ainda necessita ser
consolidado.

O estabelecimento de programas de saude publica adequados,
em especial, as necessidades dos portadores de fenda de labio e (ou) palato,
implica em reconhecer a atual assisténcia a esses individuos no pais, o que foi

estabelecido como estratégia inicial do Projeto Créanio-Face Brasil.

O Projeto foi iniciado, em 2003, pelo Departamento de Genética Médica
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, com o objetivo geral de contribuir
com a melhoria da atencdo na éarea de anomalia craniofacial. Para isso,
tém-se como diretrizes: reconhecer a assisténcia no Brasil mediante a adesao
voluntaria dos servicos aos estudos ja& em andamento pelo projeto ou incorporacao
de projetos de outros servigos; determinar caracteristicas e investigacao etioldgica
de anomalias craniofaciais especificas e instituir programas de educacao
continuada, visando contribuir com o conhecimento dos profissionais a cerca do

atendimento aos portadores de fendas de labio e (ou) palato.

Os primeiros estudos vinculados a este projeto visaram identificar e
caracterizar servicos publicos de atendimento aos portadores de anomalias
craniofaciais no Brasil e descrever a insercdo da genética clinica nestes servicos
(Monlleé 2004; Monlleé e Gil-da Silva-Lopes 2006a; Monlleé e Gil-da Silva-Lopes
2006b; Monlleo et al, 2009).

Outros estudos objetivando conhecer aspectos importantes do
atendimento especializado dos individuos portadores de fenda de labio e(ou)
palato foram realizados no Ambulatério de Dismorfologia Craniofacial do Hospital
de Clinicas da Unicamp. Este ultimo, embora seja servico terciario,
nao é especializado no atendimento de portadores de fendas labiopalatais.
Assim, supfe-se que seja uma amostra bastante similar ao geral da populagéo
afetada esta regidao (Amstalden-Mendes et al 2007, Monlled, 2004; Monlle6 2008).

Um dos estudos realizado enfatizou aspectos da assisténcia
especializada na area da fonoaudiologia, considerada essencial ao individuo com
fenda de labio e (ou) palato (Amstalden-Mendes, 2005).
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Neste sentido, foi desenvolvido o estudo intitulado “Assisténcia
Fonoaudiolégica aos Portadores de Fendas de Labio e (ou) palato: informacdes
obtidas com os pais”, objeto de Dissertacdo de mestrado desta autora.
Este estudo caracterizou a assisténcia fonoaudiolégica aos individuos portadores
de fendas labiopalatais e caracterizou as orienta¢cdes alimentares recebidas pelos
familiares no periodo neonatal (Amstalden-Mendes, 2005).

A casuistica foi composta por 26 pais de criancas com fenda de Iabio e
(ou) palato atendidos para diagnéstico e aconselhamento genético no ambulatério,
residentes na regido de Campinas-SP.

Na investigacdo da assisténcia neonatal, observou-se que os pais
receberam orientacdes de como alimentar o bebé precocemente, sendo que 72%
deles ainda na maternidade e 24% em centros especificos de reabilitacao.
As orientagdes foram, em sua maioria, referentes aos métodos de alimentacao
(mamadeira, copos e outros). Entretanto, isto ndo garantiu o ganho efetivo de
peso de 84% das criancas 0 que levou ao atraso na programacao cirargica em
66,7% dos casos (Amstalden-Mendes et al, 2007).

Quanto a assisténcia fonoaudiolégica, os resultados demonstraram que
84,61% das criangas receberam atendimento inicial, sendo que, na maioria,
isto ocorreu em servigos especificos de reabilitacdo. A fonoterapia foi realizada em
50% das criancas e 53,84% interromperam o tratamento devido a distancia entre a
residéncia e local de atendimento, problemas com transporte ou por falta de
profissional na cidade. Esses também foram os motivos pelos quais as demais
criancas (50%), nunca foram submetidas a terapia fonoaudioldgica
(Amstalden-Mendes, 2005).

Estes resultados, embora relevantes, sao particulares da regido
estudada. Considerando as desigualdades regionais, é possivel que existam,
maiores discrepancias no acesso ao atendimento alimentar e fonoaudiolégico do

que os revelados nestes dados.
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Um dos motivos para a existéncia de diferencas regionais seria a baixa
insercdo do fonoaudidlogo no Sistema Unico de Saude (Silva et al, 2005).
De acordo com o Conselho Regional de Fonoaudiologia (2002),
apenas 159 fonoaudiélogos compunham o quadro funcional da prefeitura
Municipal de Sao Paulo e prestam atendimento para todo o municipio.
Situacdo semelhante deve ocorrer em outros municipios brasileiros.
Além das dificuldades geo-econdmicas ja apontadas, 0 acesso a essa assisténcia
torna-se complicado pelo o alto custo do atendimento fonoaudiolégico em

consultérios privados, especialmente em terapias de longo prazo (Leirido, 1985).

A disponibilidade deste profissional no Sistema Unico de Salde
torna-se essencial, visto que é o principal érgao responsavel pela atencédo a saude
no Brasil e onde se concentra a maioria absoluta dos atendimentos de portadores
de fenda de labio e (ou) palato (Monlleé e Gil-da-Silva-Lopes, 2006).
Desta maneira, a acessibilidade mais facil das familias e das criangcas portadoras
de fendas orofaciais & fonaudiélogos no Sistema Unico de Saude garantiria um
tratamento mais eficaz (Amstalden-Mendes, 2005; Lessa, 2005).

Por outro lado, considerando, também, que a maioria dos servicos
especializados se concentra na regido Sudeste e Sul (Monlled e
Gil-da-Silva-Lopes, 2006), nao se pode deixar de considerar que a politica de
saude para o portador de FOT deve envolver a caracterizagdo nacional desta

assisténcia, considerando a existéncia da RRTDCF.

Considerando todos os aspectos mencionados, o presente estudo é
multicéntrico e se propde a caracterizar aspectos especificos da atencéo a crianca
com fenda de labio e (ou) palato em diferentes regides do Brasil, visando trazer

subsidios para o seu incremento.
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3- OBJETIVOS
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3.1- Objetivos

Considerando a importancia da assisténcia neonatal e fonoaudiolégica
em longo prazo ao afetado e sua familia, a alta prevaléncia das fendas
labiopalatais, as complicagcbes decorrentes deste defeito congénito,
a atual estrutura do sistema de saude brasileiro e os resultados regionais de
estudos anteriores, o0s objetivos do presente estudo séo:

3.2- Objetivos geral

Contribuir para caracterizacdo da assisténcia aos individuos portadores
de fenda de labio e (ou) palato no Brasil.

3.3- Objetivos especificos
3.3.1- Verificar a época do diagnostico das fendas de labio e (ou) palato

3.3.2- |dentificar aspectos da assisténcia alimentar e de cuidados neonatais
fornecidos aos pais e/ou responsaveis por criangas com fenda de labio
e (ou) palato.

3.3.3- Verificar aspectos da assisténcia fonoaudiolégica fornecida aos
individuos com fenda de labio e(ou) palato.

3.3.4- Sugerir medidas para o incremento da atencao a saude deste grupo de

individuos.
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4- CASUISTICA E METODOS
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O presente projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Meédicas da Universidade Estadual de Campinas,
sob numero 438/2002.

4.1- Tipo de estudo

Este estudo foi transversal e descritivo.

4.2- Populacao estudada

Os sujeitos do presente trabalho foram os pais, ou responsaveis legais,
de criangcas de 0 a 16 anos de idade portadoras de fenda labial e (ou) palatal,
associada ou ndo a quadros sindromicos, atendidos em servigos especializados
ou ndo no tratamento de individuos com anomalias craniofaciais, de diferentes

regides do Brasil.

4.3- Instrumento de coleta de dados

Foi elaborado um Roteiro de Entrevista baseado naquele que foi
utilizado anteriormente por este grupo de pesquisa no estudo sobre assisténcia
fonoaudiolégica aos portadores de fenda de labio e(ou) palato, realizado no
Ambulatério de Dismorfologia Cranio-facial do HC/Unicamp e adequado para
aplicacdo em servigos especializados ou ndo em fendas labiopalatais,
por diferentes entrevistadores. A validagao deste instrumento foi efetuada pela
pesquisadora do presente estudo, em uma associagdo de pais - Associagdo de
Pais dos Fissurados Labiopalatais de Sorocaba e Regido (AFISSORE-
Sorocaba/SP).

As questdes abordaram (Apéndice 1).
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A) Aspectos gerais: informante, escolaridade do informante e dos outros membros

B)

C)

D)

E)

F)

da familia, data de nascimento do afetado, renda mensal da familia, género do
afetado, local de nascimento, local de residéncia, tipo de fenda, diagndstico de
fenda isolada ou associada a outras anomalias, momento do diagndstico da

fenda, profissional que informou sobre a fenda.

Atendimento em local especializado: quantas instituicbes especializadas o
afetado frequenta, requéncia do atendimento, responsavel pelo
encaminhamento ao servigo especializado, idade do afetado ao chegar ao

servico especializado, tipos de atendimento realizado nesses servigos.

Orientacbes alimentares neonatais: local onde recebeu orientagdes
alimentares, quais orientacdes alimentares foram fornecidas aos pais,
quem forneceu, recursos alimentares utilizados pelo afetado, melhor método
de alimentacao considerado pelas familias, tipo de leite, aspectos do ganho de

peso.

Aspectos cirurgicos: atrasos cirurgicos ou nao, idades dos afetados no

momento da cirurgia, pesquisa de atrasos cirurgicos e suas razoes.

Aspectos do atendimento fonoaudiolégico: contato do afetado com o
fonoaudidlogo, idade do afetado no primeiro contato, local, orientagdes

fornecidas pelo profissional, aspectos da terapia fonoaudioldgica.

Aspectos auditivos: exames realizados e idade do afetados quando foram

realizados.

G) Aspectos de assisténcia geral: ajuda recebida pelos afetados para realizagéao

dos tratamentos (transportes, alimentacéo).

Para melhor precisdo na obtengdo das informagdes, as entrevistas

foram realizadas por apenas uma pesquisadora da instituicdo participante,

apoés treinamento. Para tanto, foram elaboradas pastas individuais por servico,
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nas quais cada roteiro de entrevista era armazenado junto com sua fita cassete.
Este material foi disponibilizado para cada pesquisador participante. Finalizando a
coleta de dados, estas pastas eram encaminhadas, dentro das respectivas pastas,
a sede do Projeto Créanio-face Brasil (Departamento de Genética Médica,
FCM/UNICAMP). As entrevistas foram gravadas para que se pudesse garantir a
fidelidade de todas as informacdes relatadas pelos participantes, principalmente

aquelas que transcendem as previstas no roteiro.

Os pais ou responsaveis pelas criancas afetadas receberam do
pesquisador, informagdes sobre este estudo, assim como uma carta informativa,
contendo explicagdes sobre o objetivo, os critérios de participag¢ao, a importancia e
contribuicdes da pesquisa. Aqueles que aceitaram colaborar com a pesquisa

assinaram um termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice 2).

4.4- Pré-requisitos para a participacao dos servicos especializados ou nao

especializados

Os pré-requisitos para a participagao dos Servigos foram determinados

pela coordenagao do projeto e estdo descriminados abaixo:

e Os servicos especializados no atendimento de portadores de anomalias
craniofaciais deveriam ter demanda para obter no minimo 40 entrevistas no
prazo maximo de 1 ano. Os locais que prestam atendimento aos portadores de
fenda, mas que ndo sao especializados no assunto, deveriam ter demanda de,

no minimo, 10 entrevistas no prazo maximo de 1 ano.

e Todas as entrevistas deveriam ser realizadas por um unico pesquisador,

apos treinamento.

e Os servicos deveriam disponibilizar um gravador de fita cassete para

armazenar o relato das entrevistas.
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e O material da pesquisa (roteiro de entrevista preenchido, o termo de
consentimento assinado pelos familiares, e as respectivas fitas cassete, com os
registros das entrevistas) seriam remetidos a sede do Projeto Cranio-Face

Brasil apos completado o numero de entrevistas de cada servigo.

4.5- Adesao ao estudo

O convite foi feito aos Servigos Publicos de atendimento aos portadores
de anomalia craniofacial e a outros interessados, no evento do | ENCONTRO DO
PROJETO CRANIO-FACE-BRASIL, realizado em 2006, na Universidade Estadual
de Campinas. Um dos objetivos deste Encontro foi mostrar a importancia dos
estudos multicéntricos para ampliar o conhecimento sobre anomalias craniofaciais
no Brasil evidenciando que a participagdo dos servigos seria voluntaria.
Em 5 de fevereiro de 2007, o convite foi feito no Il Encontro, que foi promovido no
Rio de Janeiro- RJ e, no mesmo ano, no lll Encontro, realizado em Maceié-AL,

nos dias 19 e 20 de abril.

Os profissionais que participaram dos eventos receberam, junto com a
programacgao do Encontro, os pré-requisitos para a participacéo neste estudo e a
adesao dos servigos e dos profissionais foi formalizada com o preenchimento de
termos especificos (Apéndice 3 e 4), tanto pelos coordenadores dos servigos
como também pelos profissionais responsaveis pela coleta de dados. O material
referente ao estudo (roteiro de entrevista, termo de consentimento livre e
esclarecido e fitas cassete para gravacao as entrevistas) foi preparado e enviado

para cada pesquisador participante.

O Convite para a adesao ao estudo, pos-eventos, foi feito por envio de
material explicativo, via e-mail, para as associagbes de pais de criangas
portadoras de fenda labiopalatais e para outros servicos em diferentes regiées do
pais. Os coordenadores dessas instituicdes receberam carta convite (Apéndice 5)

explicando todos os aspectos importantes do estudo, os termos de adesao para
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serem remetidos a coordenacdo e quando houve interesse em participar,

foi programado o treinamento do entrevistador.

4.6- Analise estatistica

Os dados foram tabulados pela pesquisadora principal, que também
escutou todas as gravagbes das entrevistas. Utilizou-se o programa Epilnfo
(versao 6.04d (jan/2001), Centers for Disease Control Prevention; Atlanta, GA) e
SPSS (verséo 16.0; SPSS Inc; Chicago, IL).

Os resultados foram tratados por distribuicdo de frequéncia, devido ao
carater descritivo do estudo; para testar os cruzamentos entre variaveis de
interesse foram utilizados os testes de qui-quadrado, comparagao de médias por
analise da variancia (ANOVA) e teste de T-student. Adotou-se um nivel de

significancia de 5% (p-valor <0,05).
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5- RESULTADOS
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5.1- Servicos participantes

A principio, 11 instituicbes aderiram ao estudo. Entretanto, 02 servigos
situados na regidao Nordeste cancelaram as participacoes: o Hospital Cesar Cals
de Fortaleza - CE e a APAE de Juazeiro do Norte - CE tiveram suas rotinas de
atendimento modificadas, sendo todos os casos transferidos imediatamente apos
o0 nascimento para o Hospital Albert Sabin (Fortaleza, CE), onde o estudo ja
estava sendo efetuado e, portanto, isto ndo alterou a dindmica do estudo.
Apesar de manifestacdo de interesse de outra instituicido da regidao Nordeste,
depois de enviado o material, ndo houve retorno ou cumprimento do prazo

estipulado, o que levou a excluséo deste servico.

Do total de instituicdes de diferentes regides do Brasil, 5 eram servigos
especializados no atendimento de portadores de fenda de labio e (ou) palato e
(3) ndo especializados, mas que atendem individuos com fendas labiopalatais.
Foram considerados centros especializados aqueles com atendimento
multiprofissional, ainda que a equipe tenha constituicdo ligeiramente variavel.

A distribuicao desses servicos participantes por regiao é demonstrada no Grafico1.
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Grafico 1- Numero de servigos especializado e ndo especializado participantes
por regidao (N=8)

A distribuicdo dos servicos que aderiram ao estudo em cada regido do
Brasil, o tipo de servico (especializado no atendimento de portadores de fenda de
labio e (ou) palato ou ndo especializado), 0 niumero de entrevistas previstas para
serem realizadas por cada uma e o nome do pesquisador responsavel por coletar

o0s dados encontram-se abaixo discriminados.

REGIAO NORDESTE: 03 servigos participantes

1- Universidade Estadual de Alagoas - Faculdade de Fonoaudiologia
e Numero de entrevistas: 10

e Servigco nao especializado
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2- Hospital Albert Sabin - Fortaleza-CE
e Numero de entrevistas: 40

e Servico especializado

3- Nucleo de Atencao Médica Integrada (NAMI) - Fortaleza-CE
e Numero de entrevistas: 10

e Servico ndo especializado

Nesta regido, era esperado um total de 60 entrevistas para andlise,
porém foram consideradas um total de 58, sendo excluidas 2 entrevistas que nao
preenchiam critérios estabelecidos para analise (idade do afetado maior que
16 anos e falta de informacdes importantes). O Hospital Albert Sabin - Fortaleza -
CE, servico especializado, aplicou 39, o Nucleo de Atencdo Médica Integrada
(Nami) - Fortaleza - CE e a Universidade Estadual de Alagoas (UNCISAL) -
Faculdade de Fonoaudiologia, ambos o0s servicos nao especializados,

participaram, respectivamente com 10 e 9 entrevistas.

REGIAO SUDESTE: 2 servicos participantes

1- Hospital de Base - Funfarme- Sao José do Rio Preto - SP
e Numero de entrevistas: 10

e Servico ndo especializado
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2- Hospital de Reabilitacao em Anomalia Craniofacial (HRAC) - Bauru- SP
e Numero de entrevistas: 40

e Servico especializado

No Sudeste, 50 entrevistas eram esperadas para analise, mas 47 foram
consideradas. Um total de 3 entrevistas também foram excluidas. O Hospital de
Reabilitacggdo em Anomalia Craniofacial (HRAC) - Bauru - SP participou com
37 entrevistas e o Hospital de Base (FunFarme) - Sao José do Rio Preto - SP,

participou com 10 das entrevistas.

REGIAO SUL: 03 servicos participantes

1- Centro de Atendimento Integral ao Fissurado (CAIF) - Curitiba-PR
e Numero de entrevistas: 40

e Servigo especializado

2- Centrinho Prefeito Luiz Gomes - Joinville - SC:
e NuUmero de entrevistas: 40

e Servico especializado

3- Centro Universitario Filadélfia (UniFil) - Londrina - PR

e NuUmero de entrevistas: 40

e Servico especializado
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Nesta regido era esperado um total de 120 entrevistas para andlise,
mas 10 foram excluidas por ndo preencherem critérios importantes para analise.
O Centrinho Prefeito Luiz Gomes - Joinville - SC participou do estudo com
40 entrevistas, o Centro de Atendimento Integral ao Fissurado Labio Palatal
(CAIF), situado em Curitiba - PR com 39 e Centro o Universitario Filadélfia (UniFil)

participou com 31 entrevistas.

5.2- Dados gerais

A amostra contou, portanto, com 215 (100%) roteiros de entrevistas
validos para anadlise geral dos dados, distribuidos da seguinte forma: a maioria,
ou seja, 51,1% (110) foram aplicados na regiao sul, 58 (27%) na regiao nordeste e
47 (21,9%) na regiao sudeste. Foram aplicadas 186 (86,51%) entrevistas com pais
de criangas com fenda de labio e (ou) palato em servicos especializados (SE) e
somente 29 (13,49%) em servigcos ndo especializados (SNE).

Houve predominio neste estudo, da participagcdo de individuos que
freqUentam servigos especializados (SE) no tratamento de anomalias craniofaciais
(Grafico 2). A frequéncia de atendimento dos sujeitos nesses servicos € mostrada

pelo gréfico 3.
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Grafico 2- Numero de individuos com fenda de labio e(ou) palato que frequentam

servicos especializados (SE) e ao especializados (SNE) na amostra
estudada (N=215)
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Grafico 3- Frequéncia dos individuos afetados no servigo especializado (N=200)
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Das 29 (13,5%) familias de afetados entrevistadas em servico nao
especializado no tratamento de fenda, 15 (51,7%) desses nao freqlientam servico
especializado em fenda no momento, mas 8 (53,33%) destes passaram por esses
servigos pelo menos para a primeira consulta anteriormente. Os motivos das
familias n&o frequentarem os servigos foram: 7 devido a dificuldade de acesso aos
servicos (distancia entre a residéncia e o servigo, auséncia do servico no estado,
demora no atendimento), 4 por dificuldades financeiras, 2 porque tiveram alta do

tratamento e 2 n&o responderam.

Os 14 (48,27%) que frequentam servico nao especializado e foram
entrevistados nestes locais afirmaram também frequentar instituicdes

especializadas no tratamento de individuos com fenda labiopalatal atualmente.

O encaminhamento do individuo com fenda aos servigos especializados
foi feito em 71 (85,5%) dos casos pelas maternidades, 34 (17%) por hospital geral,
31 (15,5%) por posto de saude, 23 (11,5%) por parentes, 23 (11,5%) pelo médico
da crianca e 8 (4%) pela midia que levaram aos pais conhecimento desses
servigcos - programa de televisédo e revistas. Em 4 (2%) ndo consta informacao e
6 (3%) nao sabem

A idade média das criancas afetadas ao chegar para a primeira
consulta em servico especializado foi de 6,39 meses de vida e 25% foram
atendidas nestes locais antes de completar 1 més de vida.

Foi investigado o numero de afetados que frequenta associagao de pais
de criancas com fenda labiopalatal, considerada como um servi¢co especializado
nesse estudo. Dos 200 (100%) afetados que frequentam servicos especializados,
40 (20%) fazem acompanhamento em dois servicos, sendo que 6 (15%) destes
sao também atendidos por associacdo de pais. De modo geral, 6 (3%) dos

200 afetados utilizam as associagdes de pais.

A unidade bésica de saude foi citada como o local mais utilizado pelos
familiares para levar o filho quando este apresenta algum problema de saulde,
representando 131 (61,5%).
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5.3- Caracteristicas dos sujeitos portadores de fenda de labio e/ou palato

Quanto a condicdo sdcio-econGmica por regidao, no Sudeste a renda
mensal média dos familiares foi de 3,7 salarios minimos, na regiao Sul foi de 2,2 e
na regiao Nordeste 1,5 salarios minimos. Os participantes entrevistados na regiao
Sudeste apresentaram renda maior, tanto em relagcdo aos da regidao Nordeste
quanto em relacdo aqueles da regiao Sul (p<0,001). Embora a regido Nordeste
tenha apresentado tendéncia a ter menor renda que a regido Sul, ndo se atingiu o

valor da significancia estatistica (p=0,080).

Quanto ao nivel de escolaridade da m&e do individuo afetado,
121 (56,3%) cursaram o ensino fundamental, 53 (24,6%) o ensino médio,
10,2% (22) o ensino superior, 17 (8%) sao analfabetos e 2 (0,9%) nao consta a
informacédo. Quanto a escolaridade do pai, 107 (49,7%) cursaram até o ensino
fundamental, 55 (25,6%) até o ensino médio, 19 (8,8%) 0 ensino superior,

18 (8,3%) sdo analfabetos e em 16 (7,4%) n&o consta a informacéo.

Quanto a idade das criancas afetadas no momento da entrevista,
75% delas tinham até 8 anos de idade e a média de idade foi de 4 anos e
6 meses. Quanto ao género das criancas afetadas, 135 (62,8%) sdao do masculino
e 80 (37,2%) do feminino. A maioria dos sujeitos apresentou fenda labiopalatal,

seguida pela palatal e labial (Grafico 4).
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Grafico 4- Distribuicao percentual do tipo de fenda (N=215)

A distribuicdo da fenda labial entre os sexos foi semelhante,
mas a fenda palatal foi encontrada em maior propor¢do no sexo feminino e a
fenda labiopalatal em maior proporcdo no sexo masculino (p=0,005),
conforme apresentado na tabela 1, abaixo.
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Tabela 1- Distribuicdo percentual do tipo de fenda por género

Tipo defenda

Género
Labial Labiopalatal Palatal Total
Feminino 13 (16,2%) 41 (51,2%) 26 (32,5%) 80 (100%)
Masculino 25 (18,5%) 91(67,4%) 19 (14,1%) 135 (100%)
Total 38 (17,7%) 132 (61,4%) 45 (20,9%) 215 (100%)
*p= 0,005

A analise percentual demonstrou maior presenca do tipo fenda
labiopalatal na regiao Nordeste (NE), Sul (S) e Sudeste (SE), respectivamente
(Tabela 2). Houve diferenca significativa na frequéncia do tipo de fenda por regido
do pais (p<0,005). Na regiao Nordeste ha menor proporcao de fenda labial em

relacdo ao Sudeste e Sul, que apresentam distribuicao semelhante.

Tabela 2- Distribuicdo dos sujeitos com fenda de labio e (ou) palato conforme a

regiao do pais*

Regiao do Brasil Tipo de fenda#
FL FLP FP
Nordeste 4(6,9%) 41(70,7%) 13(22,4%)
Sul 25(22,7%) 67(60,9%) 18(16,4%)
Sudeste 9(19,1%) 24(51,1%) 14(29,8%)
Total 38 (17,7%) 132(61,4%) 45(20,9%)
*P<0,005

#FL=Fenda labial; FLP=fenda labioapalatal; FP=fenda palatal
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Do total de 215, o diagnéstico da fenda associada ou ndo as outras
anomalias foi feito em 192 (89,3%), sendo que em 164 (85,4%) deste a fenda é
isolada e em 28 (14,5%) € associada as outras anomalias. Em 10,7% (23) dos

casos o diagnéstico ainda nao foi definido.

No que se refere ao momento do diagnostico da fenda, o grafico 5
demonstra que ocorreu em maior proporcao no periodo poés-natal, ainda na

maternidade.
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Grafico 5- Distribuicao percentual do momento do diagnéstico das fendas (N=215)

O profissional que informou a familia sobre a FOT foi o médico em
176 (81,9%) dos casos, o enfermeiro em 19 (8,8%), familiares e amigos em
10 (4,7%) e outros profissionais em 9 (4,2%). Em 1 (0,5%) ndo consta informacéo.

A analise dos dados demonstrou que houve diferenca significativa entre

a época do diagnostico e o tipo de fenda (p< 0,0001). (Tabela 3)
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Tabela 3- Distribuicdo dos sujeitos com fenda conforme a época do diagndstico

Epoca do diagndstico Tipo de fenda#
FL FLP FP
Pré-natal 11(29%) 19(14,5%) 0(0%)
Maternidade 27(71%) 110(84%) 25(55,5%)
Apoés alta da maternidade 0(0%) 2(1,5%) 20(44,4%)
Total 38(100%) 131(100%) 45(100%)

*P<0,0001; #FL=Fenda labial; FLP=fenda labioapalatal; FP=fenda palatal

O diagnostico da fenda labial foi mais realizado durante o exame
pré-natal do que na maternidade e a fenda palatal foi mais diagnosticada na
maternidade e apés a alta da maternidade (p= 0,007). Na comparacao entre o tipo
de fenda diagnosticada na maternidade com aquela verificada ap6s a alta da
maternidade, concluiu-se que neste ultimo periodo o diagnéstico € quase que

exclusivamente da fenda palatal (p<0,0001).

Ao se verificar a influéncia da renda mensal das familias na época do
diagnéstico concluiu-se que a renda mensal média dos casos de diagndstico
pré-natal é significativamente maior do que daqueles em que o diagndstico se deu
na maternidade ou apds a maternidade (p<0,0001); ja entre os casos de
diagndstico pos-natal, ndo houve diferenga se 0 mesmo se deu na maternidade ou

apods a alta da maternidade (p= 0,6223).

No que se refere a época do diagndstico em cada regiao, a analise
percentual demonstrou que a fenda foi diagnosticada na maternidade em
90 (81,8%) dos casos da regidao Sul, em 43 (74,4%) da regiao Nordeste e em
29 (61,7%) dos casos da regiao Sudeste (Tabela 4).
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Ao se relacionar a época do diagndstico com as regides do pais foi
encontrada diferenca significativa (p=0,005). Essa analise demonstrou que hé
maior proporcdo de diagnédstico pré-natal na regido Sudeste do Brasil e de
diagnéstico na maternidade na regido Sul. Nao houve diferenga significante
(p=0,094) ao se relacionar o diagnostico na maternidade e apds a alta hospitalar
com as regides do pais.

Tabela 4- Distribuicao dos sujeitos com fenda de labio e (ou) palato conforme a

regiao do pais e a época do diagnéstico*

Regiao do pais Epoca do diagnéstico
Apoés alta da
Pré-natal Maternidade ) Total
maternidade
Nordeste 4(7,1%) 43(74,4%) 10(17,6%) 57 (100%)
Sul 13(11,8%) 90(81,8%) 7(6,4%) 110(100%)
Sudeste 13(27,7%) 29(61,7%) 5(10,6%) 47(100%)
*p=0,005

5.4- Aspectos cirurgicos

As informagcdes quanto a época de realizacdo da cirurgia foram
baseadas no depoimento dos familiares e ndo de protocolos cirirgicos. A cirurgia
de labio foi realizada em 149 (87,65%) dos 170 sujeitos que possuem esse tipo de
fenda (inclui a labial e a labiopalatal); 13 (7,65%) ainda ndo a realizaram e ja é
considerada tardia e 7 (4,11%) nédo operaram porque ainda nao atingiram a idade
minima para operarem. A informacdo nao consta em 1 (0,5%) dos casos.
A cirurgia foi realizada em 25% das criangas até 3 meses de idade e em 75% até

10 meses de idade. O gréafico 6 mostra o total de cirurgias que foram atrasadas.
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Grafico 6- Distribuicdo percentual das cirurgias labiais tardias e nao tardias

daqueles individuos com idade minima para operarem (N=162)

De acordo com os entrevistados, o baixo peso e a anemia foram as

principais causas das cirurgias labiais tardias nos afetados (Grafico 7).
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Grafico 7- Causas da cirurgia labial tardia (N=90)
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Além destes fatores, a cirurgia labial tardia esteve associada ao
alimento ingerido pela crianga. De acordo com a andlise, o consumo de férmula

lactea exclusiva esteve associado a cirurgia labial tardia (p=0,040) (Tabela 5).

Tabela 5- Relagao entre o alimento consumido e a cirurgia labial tardia*

Numero de afetados

Cirurgia Cirurgia

Alimento . Valor de p
labial nao labial Total
tardia tardia
Alimentado no seio + Formula 1 3 4 0,317
Formula Lactea 42 63 105 0,040*
Leite Materno + Formula 0 1 1 -
Leite Materno Alimentado Seio 18 10 o8 0,131
Leite Materno Ordenhado 1 3 4 0,317
Materno Ordenhado + Formula 10 9 19 0,819
*p<0,05

Foi verificada diferenca significativa da cirurgia labial tardia entre as
regides estudadas. A tabela 6 demonstra que na regido Nordeste ha maior numero
de cirurgias labiais tardias em comparag¢ao com o Sudeste e Sul (p=0,008).
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Tabela 6- Distribuicdo percentual da cirurgia labial tardia entre as regides

estudadas*
. Cirurgia labial tardia
Regioes Total
Nao Sim
Nordeste 13(30,2%) 30(69,8%) 43(100%)
Sul 40(44,4%) 50(55,6%) 90(100%)
Sudeste 1(67,9%) 9(32,1%) 28(100%)
Total 19(44,7%) 89(55,3%) 161(100%)
*p=0,008

A cirurgia de palato foi realizada em 123 (69,5%) dos 177 casos que
possuem esse tipo de fenda, 27 (15,25%) ainda nao a realizaram e esta atrasada
e 27 (15,25%) dos afetados nao operaram porque ndo atingiram a idade minima
para que a cirurgia fosse efetuada (Grafico 8). A cirurgia foi realizada aos
18 meses de idade em 50% das criangas, aos 12 meses em 25% e entre
18 e 25 meses em 25% dos casos.

%o de individuos afetados

Cirurgia palatal atrasada Cirurgia palatal sem atraso

Situacao da cirurgia palatal

Grafico 8- Distribuicao percentual das cirurgias de palato tardias e nao tardias
daqueles com idade minima para operarem (N=150)
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Os motivos que causaram a cirurgia de palato tardia foram em sua
maioria 0s problemas de saude (gripes, otites e pneumonias) e a anemia
(Grafico 9).

% de cirurgiaem atraso

Causas do atraso da cirurgia de palato

Grafico 9- Causas da cirurgia palatal tardia (N=75)

Foi verificada diferenca significativa da cirurgia palatal tardia entre as
regides estudadas. A tabela 7 demonstra que na regido Nordeste também ha
maior numero de cirurgia palatal tardia em comparacdo com o Sudeste e Sul
(p=0,035).
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Tabela 7- Distribuicdo percentual do atraso da cirurgia labial entre as regides

estudadas*
. Cirurgia palatal tardia
Regioes Total
Nao Sim
Nordeste 36,2 (17%) 30 (63,8%) 47(100%)
Sul 39 (52%) 36 (48%) 75 (100%)
Sudeste 18 (66,7%) 9 (33,3%) 27 (100%)
Total 74 (49,7%) 75 (50,3%) 149 (100%)
*p=0,035

Ao se relacionar a época do diagnéstico da fenda oral a idade em que o
afetado fez a cirurgia de labio, ndo houve diferenca significante (p=0,185),
portanto, o diagnostico precoce da fenda labial ndo interferiu na época em que a

cirurgia foi realizada.

Ao se relacionar idade de correcao cirurgica da fenda palatal, com ou
sem a fenda labial e a época do diagnéstico, também n&o houve diferenca
significante (p=0,937). A idade em que se fez a cirurgia de palato ndo dependeu

da época em que foi feito o diagnédstico.

5.5- Caracterizacao da assisténcia alimentar ao portador de fenda de labio

e(ou) palato

Ap6s o nascimento da crianca, a maioria, 202 (94%) dos familiares
recebeu orientagdes referentes a alimentacdo e 13 (7%) nao foram orientados
quanto ao processo alimentar do individuo com fenda. O gréafico 10 demonstra os

locais onde os familiares foram orientados.
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Grafico 10- Distribuicao percentual dos locais onde as familias foram orientadas
sobre alimentagédo (N=202)

De modo geral, em 55 (25,58%) do total dos casos que receberam
orientacées alimentares, estas foram fornecidas por médicos, em 47 (21,86%)
por enfermeiros e em 38 (17,67%) por fonoaudidlogo. Em 16 (6,37%) por mais de
uma especialidade, em 23 (10,69%) por outros (midia, parentes, equipe de
profissionais); em 6 (2,79%) por dentistas, em 5 (2,32%) por nutricionistas.
A informac&o n&o consta em 25 (11,62%) dos casos.

Os dados demonstram que as orientagbes de alimentagdo na
maternidade foram realizadas em maior proporcdo na regido Sudeste e no
Nordeste elas ocorreram em menor frequéncia (teste qui-quadrado, p=0,002)
(Grafico11).
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Grafico 11- Distribuicdo percentual das familias orientadas e nao orientadas sobre
alimentac¢ao na maternidade por regido do Brasil

Especificamente, as orientacdes sobre alimentacdo daqueles sujeitos
orientados na maternidade foram fornecidas por médicos, enfermeiros,
fonoaudiélogo, parentes e por profissionais que trabalham em servigcos
especializados e que foram até a maternidade para prestarem o primeiro
atendimento ao afetado e sua familia, conforme demonstrado no Grafico 12.
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Grafico 12- Especialistas que forneceram orientacdes alimentares na maternidade
(N=107)
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Foi verificado, especificamente, se as familias orientadas por equipe de
servico especializado na maternidade chegaram mais cedo a esse servico do que
aqueles orientados por outros profissionais. A analise estatistica demonstrou que
as familias orientadas por equipe de servico especializado fizeram o primeiro
atendimento nesse local antes da crianca completar 1 més de vida (variando de
0 a 36 meses o primeiro contato nesse local). Aquelas que foram orientadas por
outros profissionais também chegaram nesse servico antes da crianca completar
1 més de vida, variando de 0 a 72 meses o primeiro contato. (teste de T student

p=0,8074). Portanto, ndo houve diferenca significativa.

A influéncia do tipo de fenda na orientagdo de alimentacdo na
maternidade em cada regido foi verificada. Na regido Nordeste, ndo houve
diferenca significativa na proporcéao de orientagao sobre alimentacao fornecida na

maternidade e o tipo de fenda (p=0,069), conforme aponta a tabela 8.

Tabela 8- Distribuicdo percentual da orientacdo de alimentacdo na maternidade
por tipo de fenda na regidao Nordeste*

Orientacao de alimentacao na maternidade

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 1(25%) 3(75%) 4(100%)
Fenda labiopalatal 24(50,5%) 17(41,5%) 41(100%)
Fenda palatal 11(84,6%) 2(15,4%) 13(100%)
Total 36(62,1%) 22(37,9%) 58(100%)
*p=0,069

Na regidao Sul, 44% (11) afetados com fenda labial, 55,2% (37) com
fenda labiopalatal e 50% (9) com fenda palatal receberam orientagdes na
maternidade. O tipo de fenda nado determinou diferenca na proporcédo de
orientagao alimentar na maternidade na regido Sul (p=0,623) (Tabela 9).
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Tabela 9- Distribuicdo percentual da orientacdo de alimentacéo
por tipo de fenda na regiao Sul*

na maternidade

Orientacao de alimentagao na maternidade

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 1(56%) 11(44%) 25(100%)
Fenda labiopalatal 30(44,8%) 37(55,2%) 67(100%)
Fenda palatal 9(50%) 9(50%) 18(100%)
Total 53(48,2%) 51,8%(57) 110(100%)
*p=0,623

No Sudeste, o tipo de fenda também nao determinou a orientacédo

alimentar na maternidade na regiao Sudeste (p=0,231), conforme tabela 10.

Tabela 10- Distribuicdo percentual da orientagdo de alimentacdo na maternidade

por tipo de fenda na regido Sudeste*

Orientacao de alimentagao na maternidade

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 1(11%) 8(88,9%) 9(100%)
Fenda labiopalatal 6(25%) 18(75%) 24(100%)
Fenda palatal 6(42,6%) 8(57,1%) 14(100%)
Total 13(27,7%) 34(72,3%) 47(100%)
*p=0,231

5.5.1- Tipos de orientacdes

Com relacado as orientagdes fornecidas, 172 (80%) das maes foram

incentivadas a alimentar os seus bebés no seio materno, 33 (15,3%) nao foram e

em 10 (4,7%) nao constam informacoes.
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Aleitamento natural

Quanto a orientacdo de aleitamento natural em cada regido, a regiao
Sul incentivou mais a amamentacao natural que as outras (p=0,016) (Grafico 13).
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Grafico 13- Distribuicdo percentual das familias incentivadas a pratica do
aleitamento materno por regido (N=172)

Investigou-se se a orientagdo de incentivo ao aleitamento materno foi
dependente do tipo de fenda em cada regido estudada. No Nordeste a orientagcéo
de incentivo ao aleitamento natural ndo foi determinada pelo tipo de fenda p=0,994
(Tabela 11).
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Tabela 11- Distribuicdo percentual da orientagdo de incentivo

natural por tipo de fenda na regido Nordeste*

ao aleitamento

Incentivo ao aleitamento natural

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 1(25%) 3(75%) 4(100%)
Fenda labiopalatal 8(23,5%) 26(76,5%) 34(100%)
Fenda palatal 3(25%) 9(75%) 12(100%)
Total 12(24%) 38(76%) 50(100%)
*p=0,994

Na regido Sudeste, conforme a tabela 12 abaixo, houve diferenga

significante da orientacdo de incentivo ao aleitamento natural entre os tipos de

fenda (p=0,007). A orientacdo ocorreu em maior proporcdo na fenda labial,

seguida pela labiopalatal.

Tabela 12- DistribuicAo percentual da orientacdo de incentivo ao aleitamento

natural por tipo de fenda na regidao Sudeste*

Incentivo ao aleitamento natural

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 0(0%) 9(100%) 9(100%)
Fenda labiopalatal 4(26,7%) 20(83,3%) 24(100%)
Fenda palatal 7(53,8%) 6(46,2%) 13(100%)
Total 1(23,9%) 35(76,1%) 46(100%)
*p=0,007

Na regido Sul, assim como na regidao Nordeste, ndo houve diferenca

significativa do incentivo ao aleitamento natural entre os tipos de fenda (p=0,112)

(Tabela 13).
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Tabela 13- Distribuicdo percentual da orientagdo de incentivo ao aleitamento
natural por tipo de fenda na regidao Sul*

Incentivo ao aleitamento natural

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 0(0%) 25(100%) 25(100%)
Fenda labiopalatal 9(13,6%) 57(86,4%) 66(100%)
Fenda palatal 1(5,6%) 17(94,4%) 18(100%)
Total 10(9,2%) (9990,8%) 109(100%)
*p=0,112

Apesar do incentivo ao aleitamento materno, do total de 172 maes que
tentaram o aleitamento natural, apenas 53 (30,8%) delas conseguiram amamentar
com sucesso e 119 (69,18%) afirmaram que o bebé ndo conseguiu mamar e as

causas estdo demonstradas no gréfico 14.
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Grafico 14- Causas da dificuldade no aleitamento natural (N=119)
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A relagao entre o tipo de fenda e o aleitamento materno foi investigada.
Na regidao Nordeste ndo houve diferenca significativa na proporcédo de afetados
que conseguiu mamar entre os tipos de fenda (Tabela 14).

Tabela 14- Relacdo entre o tipo de fenda e o aleitamento materno na regido

Nordeste*
Tipo de fenda Aleitamento natural Total
Sem sucesso Com sucesso
Fenda labial 1(33,3%) 2(66,7%) 3(100%)
Fenda labiopalatal 17(65,4%) 9(34,6%) 26(100%)
Fenda palatal 7(77,8%) 2(22,2%) 9(100%)
Total 1(65,8%) 13(34,2%) 38(100%)
*p=0,371

Conforme indicado na tabela 15, na regidao Sul o aleitamento materno
foi mais realizado naqueles com fenda labial (p=0,000), ocorrendo em menor

proporcao na fenda labiopalatal e palatal.

Tabela 15- Relagéo entre o tipo de fenda e o aleitamento materno na regido Sul*

Aleitamento natural

Tipo de fenda Total
Sem sucesso Com sucesso
Fenda labial 5(20%) 20(80%) 25(100%)
Fenda labiopalatal 51(89,5%) 6(10,5%) 57(100%)
Fenda palatal 15(88,2%) 2(11,8%) 17(100%)
Total 71(71,7%) 28(28,3%) 99(100%)
*p=0,000
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No Sudeste, o aleitamento materno também foi mais realizado nos
individuos com fenda labial (p=0,000), ocorrendo em menor porcentagem nas
fendas palatais e labiopalatais, conforme tabela 16.

Tabela 16- Relacdo entre o tipo de fenda e o aleitamento materno na regido

Sudeste*
Tipo de fenda Aleitamento natural Total
Sem sucesso Com sucesso
Fenda labial 1(11,1%) 8(88,9%) 9(100%)
Fenda labiopalatal 17(85%) 3(15%) 20(100%)
Fenda palatal 5(883,3%) 1(16,7%) 6(100%)
Total 23(65,7%) 12(24,3%) 35(100%)
*p=0,000

Tipo de Bico de mamadeira

Explicagbes sobre o tipo de bico de mamadeira a ser utilizado pelo
bebé foram fornecidas para 139 (64,65%) das familias entrevistadas, 66 (30,69%)
nao as receberam e 10 (4,65%) nao souberam informar. Especificando por regiao,
30 (60%) das familias da regido Nordeste, 78 (72,2%) da regiao Sul e 30 (65,2%)
das familias do Sudeste foram orientadas. Nao houve diferenga significativa na

propor¢cao dessa orientacao entre as regides estudadas (p=0,288).

Quanto a orientagdo sobre o tipo de bico de mamadeira, no Nordeste
nao houve diferenca significante dessa orientacdo entre os tipos de fenda
(p=0,306), conforme demonstra a tabela 17.
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Tabela 17- Relagéo entre a orientagdo sobre bico de mamadeira e o tipo de fenda
na regiao Nordeste*

Orientacao sobre bico de mamadeira

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 3(75%) 1(25%) 4(100%)
Fenda labiopalatal 12(35,3%) 22(64,7%) 34(100%)
Fenda palatal 5(41,7%) 7(58,3%) 12(100%)
Total 20(40%) 30(60%) 50(100%)
*p=0,306

Na regido Sul, a tabela 18 demonstra que o tipo de fenda labiopalatal
determinou maior freqiiéncia de orientacées quanto ao tipo de bico de mamadeira
(p=0,000).

Tabela 18- Relacéo entre a orientagdo sobre bico de mamadeira e o tipo de fenda
na regiao Sul*

Orientacao sobre bico de mamadeira

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 15(60%) 10(40%) 25(100%)
Fenda labiopalatal 9(13,6%) 57(86,4%) 66(100%)
Fenda palatal 6(35,3%) 11(64,7%) 17(100%)
Total 30(27,8%) 78(72,2%) 108(100%)
*p=0,000
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No Sudeste, a orientacdo sobre bico de mamadeira também foi
realizada em maior proporcao aos afetados com fenda labiopalatal (Tabela 19).

Tabela 19- Relacéo entre a orientagdo sobre bico de mamadeira e o tipo de fenda

na regiao Sudeste*

Tipo de fenda Orientacao sobre bico de mamadeira Total
Nao Sim
Fenda labial 7(77,8%) 2(22,2%) 9(100%)
Fenda labiopalatal 4(16,7%) 20(83,3%) 24(100%)
Fenda palatal 5(38,5%) 8(61,5%) 13(100%)
Total 16(34,8%) 30(65,2%) 46(100%)
*p=0,004

Quanto ao tipo de bico, 0 mais indicado foi o ortodéntico, seguido pelo

comum e especial, conforme indicado no grafico 15.
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Grafico 15- Distribuicao percentual do tipo de bico de mamadeira indicado aos
familiares (N=139)
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Dos 49% dos casos que receberam a indicacdo do bico ortoddntico,
a maioria tinha fenda labiopalatal, seguido pela fenda palatal. (Grafico 16).
O bico ortodéntico foi mais indicado para a fenda palatal que labial (p=0,021).
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Fenda palatal

M Fenda labial

% de individuos afetados que usaram o cada
tipo de bico

otodéntico comum especial

Tipo de bico

Grafico 16- Tipo de bico de mamadeira utilizado por cada tipo de fenda

Ao comparar o tipo de bico por regiao, verificou-se que na regiao Sul
houve maior indicagdo do bico ortodéntico do que nas outras regides, assim como
0 bico especial. O bico comum foi mais indicado, 41%, na regido Nordeste
(p=0,001), conforme demonstra a Tabela 20.
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Tabela 20- Tipo de bico de mamadeira indicado por regido do pais*

Regiodes do Brasil

Tipo de bico Total
Nordeste Sul Sudeste
Bico Ortodéntico  06(8,82%) 49(72%) 13(19,1%) 68(100%)
Bico Comum 16(41%) 11(28,2%) 12(30,7%) 39(100%)
Bico Especial 06(27,2%) 12(54,6%)  04(18,2%) 22(100%)
*p=(0,001)
Postura

Orientacdo sobre a postura para alimentar o bebé com fenda foi
fornecida para 76,27% (164) das familias entrevistadas, 40 (18,6%) nao a recebeu
e 11 (5,11%) nao informaram. As regides Nordeste, Sul e Sudeste orientaram
sobre postura, respectivamente, 38 (76%), 86 (79,6%) e 40 (87%) das familias.
Nao houve diferenca na porcentagem dessa orientacdo entre as regides

(p=0,385).

No Nordeste, ao se
alimentagdo e o tipo de fenda, ndo houve diferenga significativa na proporgéo
dessa orientacdo entre os tipos de fenda (p=0,171), conforme demonstra a

tabela 21.

relacionar a orientacdo sobre postura de
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Tabela 21- Relacdo entre a orientagdo sobre postura de alimentagédo e o tipo de

fenda na regido Nordeste*

Orientacao sobre postura

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 0(0%) 4(100%) 4(100%)
Fenda labiopalatal 7(20,6%) 27(79,4%) 34(100%)
Fenda palatal 5(41,5%) 7(58,3%) 12(100%)
Total 12(24%) 38(76%) 50(100%)
*p=0,171

No Sul, 48% (12) dos casos com fenda labial, 59 (89,4%) com fenda
labiopalatal e 15 (88,2%) com fenda palatal foram orientados quanto a postura.

Nessa regiao, o tipo de fenda influenciou a orientacdo sobre postura (p=0,000),

de modo que os individuos com fenda labiopalatal foram mais orientados quanto a

postura de alimentagéo (Tabela 22).

Tabela 22- Relagdo entre a orientagdo sobre postura de alimentagao e o tipo de

fenda na regido Sul*

Orientacao sobre postura

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 13(52%) 12(48%) 25(100%)
Fenda labiopalatal 7(10,6%) 59(89,4%) 66(100%)
Fenda palatal 2(11,8%) 15(88,2%) 17(100%)
Total 22(20,4%) 86(79,6%) 108(100%)
*p=0,000
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Na regido Sudeste, ndo houve diferenca significativa da proporgcéo da
orientacdo sobre postura entre os tipos de fendas (p=0,175), conforme
demonstrado na tabela 23.

Tabela 23- Relacao entre a orientagdo sobre postura de alimentagédo e o tipo de
fenda na regido Sudeste*

Orientacao sobre postura

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 2(22,2%) 7(77,8%) 9(100%)
Fenda labiopalatal 1(4,2%) 23(95,8%) 24(100%)
Fenda palatal 3(23,1%) 10(76,9%) 13(100%)
Total 6(13%) 40(87%) 46(100%)
*p=0,175

Quanto ao tipo de orientacdo postural, 81,7% (134) das familias foram
orientadas para manter o bebé semi-sentado durante a alimentacao; orientacoes
de ajuste do bebé ao seio materno (pega) foram dadas para 9 (5,48%) das
familias, a informagdo ndo consta em 12 (7,31%) dos casos; 5 (3%) nao se

recordam e 4 (2,4%) tiveram outras orientacées (comer devagar, outras posturas).

Higiene Oral

A orientacdo de como fazer a higiene oral foi fornecida para
156 (72,6%), nao a recebeu 47 (21,9%) das familias e 12 (5,6%) nao informaram.
Houve diferenca significativa na proporcao dessa orientacdo entre as regides,
de modo que ocorreu em menor proporcao na regido Sudeste e em maior

proporcao na regiao Sul (p=0,018), de acordo com o demonstrado na tabela 24.
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Tabela 24- Distribuicdo percentual da orientacdo sobre higiene oral entre as
regides estudadas*

Orientacao sobre higiene oral

Regides Total
Nao Sim
Nordeste 12(24%) 38(76%) 50(100%)
Sul 18(16,7%) 90(83,3%) 108(100%)
Sudeste 17(37,8%) 28(62,2%) 45(100%)
Total 47(23,2%) 156(76,8%) 203(100%)
*p=0,018

Na regiao Nordeste ndo houve diferenca significativa dessa orientacéao
entre os tipos de fendas (p=0,820), de acordo com a tabela 25.

Tabela 25- Distribuicdo percentual da orientacdo de higiene oral entre os tipos de
fenda na regido Nordeste*

Orientacao sobre higiene oral

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 1(25%) 3(75%) 4(100%)
Fenda labiopalatal 8(23,5%) 26(76,5%) 34(100%)
Fenda palatal 3(25%) 9(75%) 12(100%)
Total 12(24%) 38(76%) 50(100%)
*p=0,994

Na regido Sul houve diferenca significativa na proporcdo dessa

orientacao entre os tipos de fenda (p=0,001), ou seja ocorreu em maior proporgcao
aos afetados com fenda labiopalatal (Tabela 26).
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Tabela 26- Distribuicdo percentual da orientacdo de higiene oral entre os tipos de
fenda na regidao Sul*

Orientacao sobre higiene oral

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 9(36%) 16(64%) 25(100%)
Fenda labiopalatal 4(6,1%) 62(93,9%) 66(100%)
Fenda palatal 5(29,4%) 12(70,6%) 17(100%)
Total 16,7%(18) 83,3%(90) 108(100%)
*p=0,001

No Sudeste, também houve diferenga significativa na propor¢cdo da
orientacao de higiene oral entre os tipos de fenda (p=0,05), ou seja, ocorreu em
maior propor¢ao aos afetados com fenda labiopalatal (Tabela 27).

Tabela 27- Distribuicdo percentual da orientacdo de higiene oral entre os tipos de
fenda na regido Sudeste*

Orientacao sobre higiene oral

Tipo de fenda Total
Nao Sim
Fenda labial 3(33,3%) 6(66,7%) 9(100%)
Fenda labiopalatal 6(25%) 18(75%) 24(100%)
Fenda palatal 8(66,7%) 4(33,3%) 12(100%)
Total 17(37,8%) 28(62,2%) 45(100%)
*p=0,05

Verificou-se que 111 (71,15%) foram orientados a higienizar com gaze
ou pano embebidos em agua filtrada, em 15 (9,6%) a informacdo nao consta,
em 9 (5,7%) a orientacao foi limpar a fenda apenas com agua, a haste flexivel de
algodao foi indicada a 5 (3,2%) dos casos, outras condutas (mel, vinagre, 6leo)
para 11 (4,48%); 5 (3,2%) ndo souberam informar.
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Concluindo, de modo geral, na regido Nordeste nao ha diferenca
significativa das orientacdes alimentares (orientagdo na maternidade, incentivo ao
aleitamento natural, sucesso no aleitamento materno e tipo de bico de
mamadeira), de higiene e de postura entre os tipos de fenda. Na regido Sul,
a orientacbes quanto ao tipo de bico, postura, higiene oral e o sucesso da
amamentacdo no peito foram diferentes entre os tipos de fenda. Ainda nessa
regidao, ndao houve diferenca quanto ao incentivo do aleitamento natural entre os
tipos de fenda. No Sudeste, houve diferenga no incentivo ao aleitamento natural,
sucesso do aleitamento natural, tipo de bico, e higiene oral entre os tipos de fenda.
O mesmo n&o ocorreu quanto a orientagao postural.

Recursos alimentares

Os dados referentes aos recursos e a estimativa de sucesso dos

mesmos na alimentag¢ao foram baseados na informagéo da familia.

Devido as dificuldades alimentares dos bebés com fenda € possivel que
haja varias tentativas de recursos (aleitamento natural, sonda, bicos de
mamadeira, colheres). O grafico 17 mostra o primeiro recurso utilizado pelos
bebés.
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Grafico 17- Primeiro recurso alimentar utilizado pelo bebé

De acordo com as familias, a mamadeira de bico comum foi o melhor
método para alimentar a maioria dos bebés afetados, seguido pelo bico
ortodéntico, conforme demonstra o grafico 18. Nao souberam informar 1,7% (4)
das familias.
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Grafico 18- Melhor método de alimentacao de acordo com os depoimentos dos
familiares (N=211)

De acordo com os familiares, o melhor método foi o bico comum para
36,36% dos afetados com fenda palatal e para 32% daqueles com fenda
labiopalatal (Tabela 28). Nao informaram 5 (2,32%) das familias. Ao se relacionar
o melhor método ao tipo de fenda foi verificado que o aleitamento natural foi o
melhor método para a fenda labial (p=0,000).
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Tabela 28- Melhor método entre os tipos de fenda*#

Tipo

Melhor Método de Alimentacao Total
fenda
Bico Bico Bico
Peito o ] Outros Total
Comum ortodontico especial
FL 27(71%) 5(13,1%) 5(13,1%) 0 (0%) 1(2,6%) 38(100%)

FLP  6(4,7%) 41(32%)  33(25,8%) 14,9%(19) 22,6%(29) 128(100%)
Palatal 2(4,5%) 16(36,3%)  10(2,3%) 2(4,5%)  14(31,9%)  44(100%)

*P=0,000; #FL-Fenda labial; FLP-fenda labiopalatal; FP-Fenda palatal

Quanto ao tipo de alimento inserido na dieta dos bebés, 137 (63,72%)
foram alimentados com férmula lactea, 35 (16,27%) por aleitamento natural,
29 (13,48%) por leite materno ordenhado e complementagdo com férmula lactea,
8 (1 3,72%) apenas pelo leite materno ordenhado e 6 (2,79%) por leite de vaca.

Quanto ao peso, verificou-se que 190 (88,4%) dos afetados fizeram
acompanhamento para avaliar o0 ganho de peso e 25 (11,6%) nao fizeram. O peso
era avaliado mensalmente em 142 (66,1%) dos casos, 31 (14,4%) semanal e
17 (8,9%) pesavam mensalmente ou quinzenalmente. A dificuldade no ganho de
peso foi observada em 99 (46%) e 115 (53,5%) nao tiveram dificuldades; 1 (0,5%)
nao souberam informar. A andlise estatistica demonstrou que nédo houve diferenca
significante na comparagdo entre cada recurso de alimentagdo utilizado com os
sujeitos que ganharam peso e com os que tiveram dificuldade em ganhar
(peito p=0,598, bico comum p=0,960; bico ortodbntico p=0,164; bico especial
p=0,722; sonda p=0,641; copo p=0,396; colher p=0,842) A dificuldade de ganho
de peso nao dependeu do recurso alimentar instituido.

Na comparacgao entre o tipo de alimento ingerido pelo individuo afetado
e a dificuldade em ganhar peso foi verificado que o aleitamento materno esteve
associado ao ganho de peso satisfatorio (p=0,002), ou seja, os que foram

alimentados pelo aleitamento natural ndo perderam peso.
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5.6- Caracterizacao da assisténcia fonoaudiolégica ao portador de fenda de
labio e (ou) palato

O atendimento fonoaudiolégico precoce, visando orientagdes foi
prestado a 210 (97,7%) dos afetados e apenas 5 (2,3%) ndo receberam a atuacao
deste profissional. O primeiro contato da crianga com o fonoaudiélogo ocorreu
com 1 més de vida em 50% dos casos e a média de idade no primeiro contato foi
de 14 meses.

Ao comparar a idade do primeiro contato da crianca com o
fonoaudiélogo por regido estudada, houve diferenga significativa. Na regiao
Nordeste a média de idade da crianga no primeiro contato com o fonoaudidlogo foi
de 38 meses (variou de 0 a 216 meses) e 50% dos casos tinham 13 meses.
Na regidao Sul a média foi de 8 meses (variou de 0 a 108 meses) e 50% tinham
1 més de vida. Na regiao Sudeste, a média foi de 2 meses (variou de 0 a
16 meses) e 50% dos casos tinham menos de 1 més. No Nordeste a crianca teve
0 primeiro contato mais tardiamente do que aquelas da regido Sul e Sudeste
(p=0,000).

O primeiro contato com o fonoaudiélogo ocorreu na maioria dos casos

em servico especializado, conforme demonstrado no grafico 19.
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Grafico 19- Local do primeiro atendimento do individuo afetado com o

fonoaudidlogo (N= 210)

A orientacdo sobre fala e linguagem foi dada para 164 (76,3%) dos
familiares, condutas alimentares para 158 (73,5%), aspectos auditivos para
153 (71,2%), relacionada a motricidade orofacial para 59,1% (127) e voz para

68,4% (147) dos pais entrevistados.

Quanto ao tratamento terapéutico, 135 (64%) das criancas realizaram
terapia fonoaudiolégica em algum momento e 84 (62,22%) destas a realizaram em
servicos especializados, 15 (11,11%) em posto de saude, 10 (7,4%) em hospital
geral, 10 (7,4%) em horpital universitario, 10 (7,4%) em clinica particular e
5 (3,7%) em outros locais. As sessdes eram realizadas semanalmente em
110 (81,48%) dos casos. A terapia devido a alteracdo de fala e voz foi feita em
96 (71,11%) e 39 (28,89%) recebeu tratamento por dificuldades alimentares,

auditivas e por alteragdes na musculatura orofacial.

A interrupgao do tratamento fonoaudiolégico ocorreu em 11,11% (15)

dos casos e 0s motivos sdo apresentados no grafico 20.
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Grafico 20- Causas da interrupcao do tratamento fonoaudiol6gico (N=15)

Ressalta-se que 16 (11,85%) nao estdo mais em terapia pois o
tratamento foi concluido e, portanto, tiveram alta.

Com relagéo a terapia fonoaudioldgica por regido, a regido Nordeste € a
que mais tem individuos afetados em terapia fonoaudiolégica (p=0,017)
(Tabela 29).
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Tabela 29- Porcentagem de individuos que fazem terapia fonoaudiologica por
regiao do pais*

Terapia fonoaudiolégica

Regides Total
Nao Sim
Nordete 13(22,8%) 44(77,2%) 57(100%)
Sul 41(37,3%) 69(62,7%) 110(100%)
Sudeste 22(50%) 22(50%) 44(100%)
Total 76(36%) 135(64%) 211(100%)
*P=0,017

Quanto a idade, o tratamento foi iniciado em 75% dos casos até os
4 anos de idade e em 50% até os 2 anos de idade. A analise estatistica demostrou
que ha diferenca significativa entre a idade de inicio da terapia fonoaudioldgica
entre as regides. No Nordeste, os individuos afetados iniciam a terapia mais
tardiamente do que aqueles da regiao Sul (p=0,004) e Sudeste (p=0,000).
A idade média de inicio da terapia no Nordeste € de 4 anos e 5 meses, no
Sudeste é de 1 ano e 8 meses e no Sul é de 2 anos e 6 meses. Na comparacéao
entre Sul e Sudeste, os individuos da regido Sudeste iniciam a terapia
fonoaudiolégica mais tardiamente (p=0,035).

Nao realizaram terapia 76 (35,3%) dos afetados. As razdes para que o
tratamento fonoaudiolégico ndo fosse realizado foram: 25 (32,89%) ainda
aguardam as cirurgias de labio e (ou) palato, 23 (30,26%) nao necessitaram deste
atendimento, 13 (17,1%) ainda aguardam completarem a idade correta para
iniciarem a terapia, 10 (13,15%) por problemas na assisténcia (servico nao

chamou, auséncia de fono na cidade) e 5 (6,57%) nao souberam informar.

Especificando por regido, dos 76 (100%) afetados que nédo fazem
terapia, 41 (53,9%) sédo do Sul, 22 (28,9%) pertencem ao Sudeste e 13 (17,1%)
séo da regiao Nordeste.
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No Sul a causa principal para os afetados ndo estarem em tratamento
fonoaudiolégico é porque nao precisaram dessa intervencdo até o momento,
20 (48,8%). Outros motivos foram: 13 (31,7%) ainda aguardam a cirurgia,
14,6% ainda ndo completaram a idade para inciarem intervencéao, e 2 (4,8%)
devido aos problemas com a assisténcia ao afetado.

No Sudeste a causa principal foi a espera pela cirurgia em 10 (45,5%).
Outras razdes foram: 6 (27,3%) nado precisaram de intervengéo, 5 (22,7%) ainda
nao completaram a idade e 4,5% (1) devido aos problemas com a assisténcia.

No Nordeste a causa principal foi em 7 (54%) os problemas com a
assisténcia, 2 (15,4%) ainda aguardam a cirurgia, 15,4% (2) nao completaram a
idade para intervencédo e 2 (15,4%) encontravam-se em processo de avaliacdo
fonoaudiolégica.
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O presente estudo é o primeiro vinculado ao Projeto Cranio-face Brasil
a ser realizado de maneira multicéntrica. O perfil tracado nesta analise permite
reconhecer a assisténcia ao afetados em diferentes regides do pais de modo a
tracar um panorama do atendimento e auxiliar na adequacao da atencao a saude
do portador desse defeito congénito. Tendo em vista as dificuldades de realizacao
de qualquer estudo multicéntrico, esse pode ser considerado bem-sucedido ao
contar com a adesao de 8 servicos situados em diferentes locais. Outro ponto
relevante € o de que os pesquisadores participantes coletaram dados durante seu
horario de trabalho, contando com a compreensao e motivagao das instituicoes a
que pertencem.

Houve participacéo de centros de atendimento de individuos com fenda,
especializados e nao especializados, das regides Sudeste, Sul e Nordeste do
Brasil. Apesar dos contatos realizados no Norte e Centro-Oeste, ndo houve
pesquisadores ou servigos participantes. Coincidentemente, sdo as regiées onde
menos existe suporte especializado (Monlle6é e Gil-da-Silva-Lopes, 2006),
menor numero de associacoes de pais (Rede Profis) e outros servicos de
atendimento (Monlle6, 2008). De acordo com Monlleé (2006) essas regides
possuem respectivamente, apenas 3,44% e 6,89% dos servigos especializados
que sao credenciados a Rede de Referéncia no Tratamento de Deformidades
Craniofaciais do Sistema Unico de Saude.

A regidao Sudeste possui maior concentracao, 55,17%, a regiao Sul
possui 20,68% e a Nordeste tem 13,79% desses servigos. Além disso, ha outros
centros de atendimento aos afetados, como em universidades, servicos isolados,
mutiprofissionais e associacdes de pais que fazem parte do Sistema Unico de
Saude, mas nao pertencem a Rede de Referéncia, também concentrados na
regidao Sudeste (Monlléo et al, 2009). A concentragdo de locais de atendimentos
aos afetados nessas regibes aumentou a possibilidade de contatos e de

participacao desses servigos.

Discussao
123



No estudo, houve maior participagdo de servicos especializados,
total de 62,5%, o que permitiu levantar a hipétese de que a maioria dos sujeitos
participantes recebe atencédo especializada e de equipe multiprofissional quanto
aos cuidados com a crianca com FOT. A participacdo de 13,49% servicos nao
especializados, compreendendo a regido Sudeste e Nordeste, revelou que 51,72%
das familias entrevistadas nestes locais ndo frequentam nenhum centro
especializado no tratamento de fenda. Ressalta-se que, independente dos locais
de entrevista, quase a totalidade destes (93,33%) individuos afetados foram
atendidos pelo menos uma vez em servigo especializado. Os motivos alegados
pelas familias para o abandono desse tratamento foram relacionados a distancia
dos centros especializados das residéncias, auséncia de servicos no estado e

problemas de ordem financeiro.

Isto reforca a centralizacdo do atendimento terciario, o0 que é benéfico
para estabelecimento de protocolos de cuidados e tratamento especificos de
maneira nacional, conforme recomendado pela OMS (Monlled, 2004). Entretanto,
outro estudo do Projeto Cranio-Face Brasil revelou ndo haver integracdo de
condutas entre os diferentes centros da RRTDCF (Monlléo e Gil-da-Silva-Lopes,
2006). Além disso, fica mais evidente a necessidade de planejamento da atencao
aos individuos com fenda de labio e(ou) palato nos demais niveis de atencao a

saude.

E provavel que muitos outros afetados residentes nessas regides
estudadas nao tenham acesso a diagnédstico e tratamento, visto que estes ndo sao
bem distribuidos geograficamente, de modo geral (Monlled, 2004).

Outros estudos demonstraram a iniquidade de acesso e dificuldades
quanto ao tratamento. Monlléo e Gil-da-Silva-Lopes (2006) constataram na regiao
Sudeste, maior concentragdo de servigos de atendimento a pessoas com
anomalias craniofaciais no Estado de Sao Paulo do que em outros estados.

Amstalden-Mendes (2005) verificou que os afetados moradores da
regidao de Campinas-SP, mesmo residindo no estado de maior concentragdo de
servicos especializados, ou seja, no Estado de Sao Paulo, ndo frequentavam
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servicos especializados por estes estarem situados longe de suas residéncias e a

maioria teve problemas com a atencao primaria nas questoes alimentares.

No Brasil, ja existem medidas visando melhorar a iniquidade de acesso
dos afetados aos locais especializados pertencentes a rede publica. A criacédo de
centros de atendimento em regides brasileiras localizadas, estrategicamente,
em areas de grande concentracao de pacientes fornece uma resposta mais rapida
e mais préxima do foco do problema, além de viabilizar a continuidade do
tratamento e evitar faltas e até seu abandono.

A descentralizacao da assisténcia feita pelo Hospital de Reabilitacao no
Tratamento de Anomalias Craniofaciais (HRAC-Bauru-SP), hospital de referéncia
mundial, foi iniciada, existindo trés subsedes desse Hospital, duas no Estado de
Sao Paulo e uma no Mato Grosso do Sul.

Além disso, a importancia da associacdo de pais no processo de
descentralizacdo vem sendo considerada. Atualmente ha 43 instituicoes,
concentradas em maior numero no Sul e Sudeste do pais que objetivam dar o
suporte social, emocional, além de garantir ao afetado o atendimento na area da
reabilitacdo préximo a residéncia. Apesar disso, constatou-se que apenas 3% dos
casos desse estudo frequentam essas instituigdes.

Apesar dessas estratégias, a iniqlidade de acesso ao servico
especializado ainda é significativa. Tanto os servigos credenciados a Rede de
Referéncia no Tratamento de Deformidades Craniofaciais quanto aqueles que néo
sdo (Universidades e outras), mas também sdo vinculados ao Sistema Unico de
Saude, também se concentram na regidao Sudeste (Monlled, 2008).

Com relagdo ao encaminhamento dos afetados aos servigos
especializados, o estudo investigou qual o local que mais encaminhou o afetado e
sua familia para esses servicos. De acordo com Schardosim (2001) todas as
dificuldades inerentes a fenda podem ser minoradas, senao evitadas, desde que o
afetado seja assistido por equipe interdisciplinar, de preferéncia logo apds o
nascimento. Desse modo, é esperado que as maternidades déem o suporte
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neonatal imediato e que o bebé ja saia com o encaminhamento ao centro de
referéncia no atendimento de anomalias craniofaciais, onde sera assistido,

precocemente, pela equipe especializada (Habel, 2005).

No entanto, a maternidade foi responsavel por apenas 35,5% desses
encaminhamentos e outros locais (posto de saude, hospitais) por 64,5%.
Esse dado pode sugerir que a chegada dos afetados aos servigos especializados
pode ndo ocorrer precocemente, visto que a maioria nao recebe as orientacdes e
0 encaminhamento na maternidade. Porém, os resultados ndo comprovaram
estatisticamente essa relacdo, apesar de o afetado encaminhado pela
maternidade chegar ao servico especializado em intervalo menor, ou seja,

entre 0 e 12 meses de vida e os outros entre 0 e 36 meses.

Foi verificado que a idade média com a qual chegam a esses locais é
de 6,39 meses de vida. Apenas 25% fazem a primeira consulta antes de
completarem 1 més de vida. Diante da situagédo revelada, € necessario que as
equipes de profissionais das maternidades estejam preparadas para encaminhar o
afetado e sua familia de modo a contribuir com o contato precoce dos mesmos

com servicos de referéncia.

Outro fato importante a ser mencionado € que os postos de saude
também realizaram encaminhamentos dos individuos afetados aos servigos
especializados. Os postos recebem grande demanda de individuos com fenda,
pois de acordo com os familiares é o local onde ocorre a maioria dos atendimentos
rotineiros. Este fato ja denota a necessidade de preparar os profissionais da rede
basica para os cuidados gerais no atendimento ao individuo com fenda e seus

familiares.

De fato, a OMS tem tido especial preocupacdao no sentido de
recomendar preparo dos profissionais que atendem doengas cronicas.
Foi publicado, em 2005, o documento “Preparing a health care workforce for the
21th century” (WHO, 2005).
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Quanto ao tipo de fenda encontrado na amostra, houve predominio das
labiopalatais nas trés regides estudadas, dado coincidente com Mossey e
Little (2002). O mesmo foi verificado por Loffredo et al (2001), que encontraram
74% deste tipo de fenda em 16.853 casos registrados em 20 anos no Brasil e por
Palma et al (2007), que revelaram 69,8% deste tipo em afetados residentes em
municipio do Rio de Janeiro.

A distribuicdo da fenda palatal entre os géneros confirmou que é mais
frequente no feminino e a fenda labiopalatal é mais frequente no masculino,
o mesmo relatado por Lettieri, (1993), Freitas et al, (2004), Baroneza et al,
(Monlled, 2008).

Na amostra, as fendas isoladas predominaram e 14,58% apresentaram
a fenda associada a outras anomalias. Ao comparar esse dado com outros
estudos, este é concordante com Cohen et al (1997) e Mossey e Little (2002) que
revelaram uma média de 15% de fendas sindrémicas. Estudo nacional como o de
Cerqueira et al (2005) constatou 9,10% de fendas sindrémicas em afetados
residentes em Sao José dos Campos-SP.

Na regido Nordeste, 23 casos atendidos em servico especializado
estavam sem diagnédstico definido. Uma das justificativas para este fato seria a
dificuldade de acesso ao atendimento por meédico geneticista o que ja foi
documentado por estudo anterior do Projeto Cranio-Face Brasil (Monlle6, 2004,
Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes, 2006). Especificamente, este servico recebe a
demanda de todo o estado do Ceara, possui apenas um médico geneticista e ndo
tém acesso direto a exames laboratoriais em genética, fatores que retardam o
diagnéstico. Além disso, a avaliagdo dismorfolégica de um portador de fenda
labiopalatal pode exigir investigacdo de outros 6rgaos e sistemas, assim como
reavaliacdo de desenvolvimento neuromotor e dismorfismos, antes de conclusao
diagnéstica (Bunduki et al, 2001).

O diagnéstico da fenda foi realizado, em sua maioria (75,3%)
na maternidade. Resultado semelhante foi apresentado por Di Ninno et al (2006)
que verificaram 80% de diagndstico pds-natal em uma amostra atendida em
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Belo Horizonte-MG. Robbins et al, (2010) verificaram uma taxa de 80% de
diagnéstico de fenda poés-natal em uma amostra de individuos afetados nos
Estados Unidos.

A atencdo ao diagnéstico no Brasil poderia ser melhorada, ja que os
resultados demonstraram que 10,2% dos afetados do presente estudo,
principalmente com fenda de palato, foram diagnosticados ap6s a alta da
maternidade e apenas 17,64% dos individuos com fenda labial e labiopalatal
foram diagnosticados no periodo pré-natal. Este estudo reforca a necessidade de
atencao pediatrica durante o primeiro exame do recém-nascido (Habell, 2005) e de
esforcos para um diagnostico no exame pré-natal.

A importancia de se verificar a normalidade das estruturas bucais €
ainda maior quando se pensa nas dificuldades alimentares apresentadas pelo
afetado com fenda de labio e(ou) palato. Intervencdes imediatas deverdao ser
tomadas na presenca das fendas, tais como, método adequado de alimentacao,
orientacdes de postura e higienizacao oral para garantir a adequada nutricdo e o
ganho de peso (Amstalden-Mendes et al, 2007).

Quanto ao diagnéstico pré-natal, ocorreu na minoria da amostra,
resultado semelhante encontrado por Kuttenberger et al (2010) e Di Ninno et al
(2006), o que é fator de reflexao.

A literatura apresenta controvérsias quanto ao diagnéstico precoce
dessa anomalia. Jones (2002) considera que pode causar problemas emocionais
nos pais, no entanto Di Ninno et al (2006), Johnson e Sandy (2003) concluiram
que o diagnéstico pré-natal exerce influéncia positiva sobre as familias dos bebés
afetados e que as mesmas preferem ser informadas imediatamente apds a
confirmacao. Além disso, ele permite o aconselhamento dos pais e o planejamento
cirurgico, alimentar e terapéutico pés-natal efetivo (Bardbury e Bannister, 2005;
Robbins et al, 2010).
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Quanto ao planejamento alimentar do recém nascido com fenda,
Robbins et al (2010) relataram que 87% das familias que souberam deste defeito
congénito no periodo pré-natal tiveram mais oportunidades de ter contato com
profissionais capacitados para tornar mais facil e efetiva a alimentagéo do bebé.
O mesmo ocorreu com 68,9% das familias que souberam da fenda ap6s o
nascimento. A vantagem do primeiro grupo foi significativamente maior do que o

segundo grupo, quanto a esse atendimento especializado.

Para Bunduki et al (2001), apdés o diagnéstico confirmado pelo
ultra-som, os afetados devem, portanto, ser encaminhados aos centros de
referéncia para adequado seguimento e programacgédo especifica. O diagnostico
pré-natal é ainda importante para Chitty e Griffin (2005), j& que as fendas estao
associadas a outras anormalidades estruturais ou cromossdmicas e esses
achados determinara o prognéstico e a indicacao de investigacao cromossémica e
ecocardiograma fetal.

Estudos apontam que a fenda labial é a diagnosticada mais facilmente
pelo exame de ultra-som, sendo a fenda com acometimento palatal verificada com
maior frequéncia ap6s o nascimento, por meio do exame clinico do recém-nascido
(Grandejean et al, 1999; Offerdal et al, 2008; Russel et al, 2008 e Robbins et al,
2010). No presente estudo, esses achados se confirmaram, havendo significancia
entre o tipo de fenda e a época de diagnéstico.

Foi verificado também se a época em que os afetados fizeram as
cirurgias (tardias ou ndo) dependeu do diagnéstico precoce da fenda. O resultado
demonstrou que o diagndstico precoce nao interferiu na época de realizagdo
cirurgica. No entanto, embora fundamental, a correcao cirdrgica ndao € o unico
tratamento que deve ser realizado. O diagnostico precoce pode nao determinar a
época cirurgica, mas permitir o acompanhamento genético-clinico, pediatrico e
atendimento neonatal especializado, além de favorecer o planejamento
terapéutico dos problemas odontoldgicos, fonoaudiolégicos e
otorrinolaringologicos dos afetados. Apesar de ser uma atencdo de alta
complexidade, atendimentos gerais e rotineiros aos afetados sao realizados na
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rede de atencdo a saude primaria e secundaria (Amstalden-Mendes et al, 2007)
e por isso, estas precisam ser organizadas para melhorarem o suporte clinico e

nutricional.

Apesar do diagnostico na maternidade ocorrer em maior proporcao nas
trés regibes estudadas, o diagnostico pré-natal foi mais freqlente no Sudeste.
Uma possivel explicacdo para isso seria de que € a regido na qual os afetados
apresentam melhor nivel s6cio-econémico e de acordo com a analise estatistica a
renda mensal média dos casos de diagndstico pré-natal € significativamente maior
do que daqueles em que o diagnoéstico se deu na maternidade ou apds a
maternidade. Acredita-se, entdo, que a melhor renda pode ter possibilitado o
acesso rotineiro e minucioso ao acompanhamento pré-natal e ao exame de
ultra-som. No estudo realizado por Robbins et al (2010) também foi verificado que
o diagnéstico pré-natal foi significativamente maior nas familias com melhor nivel

socio econdmico.

O meédico é o profissional que, na maioria dos casos deste estudo,
informou aos familiares a presenca da fenda, seguido pelo enfermeiro.
No estudo de Silveira e Weise, (2008) as maes de crianca com fenda revelaram
gue sentiram os profissionais com despreparo técnico e psicolégico no momento
de dar a noticia a familia. Schardosim et al (2004) sugerem maior empenho dos
profissionais no acolhimento e no oferecimento das orientacdes basicas aos pais,
ja que também consideraram deficitarios esses aspectos em seus estudos.
Entretanto, a comunicacdo do diagnostico por familiares, amigos e outros
profissionais em 19 casos desta amostra reflete o despreparo das equipes de
saude para abordar um defeito congénito prevalente, de grande morbidade e com
reabilitacdo geralmente prolongada. Assim, além de esclarecimento técnico,
0 suporte emocional aos familiares, proveniente da equipe de saude, seria muito
importante (Silveira e Weise, 2008).

Devido ao fato do diagndstico da fenda ocorrer com mais frequéncia
nas maternidades, cabe a equipe de saude hospitalar coordenar o atendimento

inicial, minimizando as complicagbes alimentares e suas consequéncias
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(dificuldade no ganho de peso, otites, pneumonias), investigando anomalias
associadas e contribuindo para os demais cuidados pré e pds-cirurgicos.
Considerando a prevaléncia e morbidade deste grupo de defeitos congénitos,
sugere-se iniciar por maternidades a capacitagdo multiprofissional para manejo
dos afetados como parte das politicas de atengéo a saude.

No que se refere aos dados sobre alimentacdo da criangca com fenda,
a literatura aponta que os disturbios alimentares sdo os que mais afligem a familia,
ja que esta provoca insuficiéncia para succao, regurgitamento do leite para a
cavidade nasal, aspiracbes e ingestdo de menor quantidade de alimento
(MacWillians e Paradise, 1974; Clarren et al, 1987; Campillay et al, 2010).
A alimentacao da crianca com FOT deve ser adequada para promover um suporte
calérico eficiente que contribua para o seu crescimento e desenvolvimento,
além de permitir o ganho de peso adequado, necessario a corre¢ao cirdrgica no
tempo previsto (Thompson et al, 1993; Reid, 2004; Amstalden Mendes et al, 2007;
Monlleo, 2008).

Por estas razdes, foi feito a caracterizacao da assisténcia alimentar e o
estudo evidenciou que a maioria das familias foi orientada sobre alimentacao apés
0 nascimento, mas apenas 53% dessas familias as receberam ainda na
maternidade. Na analise entre as regides estudadas, o Sudeste apresentou maior
porcentagem de familias orientadas sobre alimentacdo na maternidade, seguido
pelo Sul. O Nordeste foi o local com menor porcentagem de orientacées no
periodo neonatal, o que revela maior problema na atencdo alimentar ao afetado
com fenda de labio e (ou) palato nessa regiao. A literatura aponta que a orientacao
alimentar precoce é fundamental para garantir as necessidades alimentares da
crianca (Paradise e McWillians, 1974 e Wyszynski, 2002;). De acordo com o
Conselho Regional de Fonoaudiologia-22 regido (2008) ainda no bergario a crianga
deve receber todos o0s procedimentos necessarios para a sua maxima
recuperacado e pronta integracdo social. A precocidade das orientacdes e dos
tratamentos evita ou minimiza problemas importantes e mais dificeis de serem

tratados conforme a idade do paciente avanca.
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Contudo, apenas 47% das familias receberam instrugbes alimentares
apdés a alta da maternidade em diferentes locais, como em servicos
especializados, hospitais, clinicas e postos de saude, evidenciando que as
orientacdes foram tardias. Apesar de 27% destas serem orientadas em servicos
especializados e, consequentemente, por equipe melhor preparada, o estudo
revelou que a chegada dos afetados nesses locais ocorre em torno de 7 més de
vida e os contatos com essa instituicbes sao esporadicos, na maioria mensais,
0 que indica orientacdo alimentar tardia e falta do acompanhamento sistematico

no periodo apés a alta da maternidade.

De acordo com Avedian e Ruberg (1980) nos primeiros 6 meses toda
crianca com fenda de labio e(ou) palato requer adequada nutrigdo.
O monitoramento periédico da alimentacao pode reduzir a incidéncia de atraso no
desenvolvimento e as dificuldades quanto ao ganho de peso em criancas com
anomalias craniofaciais sindrémicas, ou ndo (Richard, 1994; Pandaya e Boorman,
2001; Smedegaard et al, 2008; Beaumont, 2008 e Zarate et al, 2010).
Outros estudos como de Garcez e Giugliani (2005) realizado em Porto Alegre-RS,
Silva et al 2005 feito em Belo Horizonte e Amstalden-Mendes et al (2007) efetuado
em Campinas-SP, também revelaram a falta desse acompanhamento e

seguimento periédico no periodo que sucede a alta da maternidade.

Desse modo, assim como também revelado por Amstalden-Mendes
et al (2007), na maternidade a orientagdo ocorre imediatamente apdés o
nascimento, porém nem sempre com equipe especializada. Por outro lado,
em centro especializado, a orientacdo tende a ser um pouco mais tarde,
porém com equipe especializada. Apesar das vantagens de cada local quanto as
orientagbes alimentares, nenhum deles garante um tratamento continuo e
sistematico, o que é apontado por Turner et al (2001) como um dos principais
fatores a mudanca de conduta alimentar, objetivando favorecer a alimentagéo e o

crescimento da crianga.
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Na maternidade as orientagcdes foram fornecidas por médicos e
enfermeiros, o mesmo resultado referido por Oliver e Jones (1997)
e Amstalden-Mendes et al (2007). Desse modo, em todos esses estudos,
esses profissionais sdo os que primeiramente lidam com o recém-nascido com
fenda de ladbio e por essa razdo precisam estar preparados e conhecer as
implicacbes desse defeito congénito. Di Ninno et al (2006) concluiram que o nivel
de conhecimento dos profissionais da area de saude sobre fendas é relativamente

baixo e, como consequéncia, os pais deixam as maternidades com duvidas.

A literatura considera fundamentais os trabalhos que visem a orientacao
dos profissionais de saude que lidam com as questbes alimentares das criancas
com fenda em seus primeiros dias (Silva et al, 2005, Amstalden-Mendes et al,
2007; Chuacharoen et al, 2009; Kuttenberger et al, 2010). A capacitacdo desses
profissionais poderia favorecer o atendimento inicial ao afetado, contribuindo para
orientacbes alimentares mais efetivas, favorecendo a alimentagéo.
(Amstalden-Mendes e Gil- da- Silva- Lopes, 2006).

Além de médicos e enfermeiros, foi contatado que 9% das familias
foram orientadas por profissional de instituicdo especializada que vai prestar apoio
e orientagdo & familia e recém-nascido na maternidade. E fundamental que as
maternidades situadas em locais onde ha servigo especializado possa estabelecer
contato com essa equipe de apoio, notificando ao servigco o nascimento de crianca
com fenda para que a equipe tome as condutas necessarias, visando melhor

assisténcia.

As orientagbes alimentares fornecidas aos familiares nesse estudo
foram compativeis com aquelas descritas na literatura, tais como: incentivo ao
aleitamento materno, uso de outros recursos quando necessarios (bicos de
mamadeiras, sonda, copo, colher) postura e higienizagao oral (Amstalden-Mendes
et al, 2007; Bachega et al, 1985).
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Quanto ao aleitamento natural, 80% das maes foram incentivadas a
alimentarem o bebé no seio materno. A regiao Sul incentivou mais essa pratica do
que as regioes Nordeste e Sudeste, possivelmente justificado por porcentagem
maior de afetados com fenda labial. Esse tipo de fenda acarreta menores
prejuizos na alimentagdo natural do que fenda palatal (Reid, 2004) e a crianga
afetada apresenta condicbes mais favoraveis ao aleitamento materno.
Apesar disso, 0 incentivo a amamentacdo natural no Sul foi feito

independentemente do tipo de fenda.

O Sudeste incentivou mais o aleitamento materno nos casos com fenda
labial provavelmente pela mesma razao citada anteriormente, ou seja, € a fenda
que mais favorece o aleitamento no peito. O Nordeste incentivou tanto quanto o
Sudeste, porém os resultados apontam que o Nordeste deixou de incentivar
25% dos afetados por fenda labial, os quais poderiam ter condicées para mamar.
E importante relatar que pode haver casos em que as anomalias associadas as
fendas possam comprometer o aleitamento natural, impedindo que o incentivo
seja realizado, no entanto eles representam a minoria no presente estudo,
14,58%.

De modo geral, apesar do incentivo ao aleitamento natural ter sido feito
para a maioria dos casos, 69,18% dos bebés ndo conseguiram mamar no peito
devido a dificuldade de succdo e dificuldade na pega, o mesmo verificado por
Campillay et al, (2010), Amstalden-Mendes et al (2007) e Silva et al (2005).
Nas regibes Sul e Sudeste as criangcas com fenda envolvendo palato
apresentaram maior dificuldade do que aquelas apenas com fenda labial de
mamarem no peito. E essa dificuldade ocorre pela succéo ineficiente decorrente
da auséncia de pressao intra-oral negativa (Masarei et al, 2007) que impede a
remocéao do leite, 0 posicionamento e a estabilidade do bico do seio na boca do
bebé (Clarren et al, 1987). O sucesso no aleitamento materno, no Sul e no
Sudeste ocorreu nas criancas com fenda labial, respectivamente, 80% e

88,9% delas conseguiram mamar.
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No Nordeste, 33,3% dos bebés com fenda exclusiva de labio n&o
conseguiram mamar o que permite levantar a hipétese de falta de orientagcédo
adequada as maes quanto a forma correta de aleitamento natural, ou mesmo a
falta de orientagdo ainda na maternidade, visto que 25% dos afetados com esse
tipo de fenda nao foi orientado neste local.

De todo modo, a orientacdo basica para todas as maes de um
recém-nascido deve ser o incentivo ao aleitamento materno, reforcando que a
fenda, principalmente a labial, ndo o impede de ser realizado. O sucesso dessa
pratica depende da estimulacdo precoce da mae (Tomé, 1990) e da assisténcia
adequada dos profissionais de saude. Almeida e Passerotti (2005) registraram
aumento da taxa do aleitamento materno em criancas com fenda quando as mées
sdo orientadas por profissionais capacitados. Além disso, depende da posicao
correta do bebé durante a mamada (Wyszynski, 2002), da quantidade de leite

ingerida e do grau de complexidade da fenda (Tomé, 1990; Dalben et al, 2003).

O mais importante € que o recém nascido se alimente de leite materno,
pois € benéfico pelo seu valor nutricional, contribui para um melhor
desenvolvimento cognitivo, tém propriedade antibacteriana, prevenindo as
infecgcbes, principalmente as de orelha média, comumente encontradas em
criangas com fenda labiopalatal (Aniansson et al, 2002). O aleitamento materno foi

0 método empregado na maioria desta amostra.

No entanto, um dado importante revelado foi que para 21% dos
afetados o primeiro método instituido foi a sonda. Di Ninno et al (2010) também
encontrou alta prevaléncia do uso desse recurso em criangas com fenda nascidas
a termo sem comprometimentos associados que indicassem o0 uso da mesma.
Amstalden-Mendes et al (2007) revelaram que 73,08% (19/26) das criancas da
amostra utiizaram a sonda em algum momento para se alimentarem,

principalmente aquelas com fenda palatal.

Desse modo, os resultados desses estudos sugerem que a sonda pode
ter sido introduzida por ser um método mais rapido para minimizar os problemas

referentes a alimentacéao, tais como a dificuldade de sucgcédo, menor ingestao do
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alimento, regurgitacdo do leite e para garantir ganho de peso. Por outro lado,
as criangas portadoras de fenda de labio e (ou) palato apresentam condi¢cdes para
serem alimentadas por via oral desde as primeiras horas ap6s o nascimento,
nao sendo necessario, comumente, o uso de sonda nasogastrica (Zickefoose,
1957; Tomé, 1990; Di Ninno et al, 2010).

Do ponto de vista fisiolégico, a alimentacédo por via oral prepara a fase
oral da digestdo, estimula os reflexos de succdo e o desenvolvimento
proprioceptivo de toda a cavidade oral. O uso da sonda nasogastrica € um método
de alimentacao invasivo e desconfortavel para o recém-nascido. A introdugcédo da
sonda na narina provoca obstrucdo nasal, dificuldade na vedacao labial,
prejuizos nos movimentos de sucgcdo e degluticido e imaturidade do complexo
orofacial (Altmann,1997). Diante disso, € necessario maior empenho dos
profissionais de saude em introduzir outros métodos ao invés da sonda,
introduzindo-a apenas quando os portadores de fenda de labio e(ou) palato
realmente apresentarem dificuldades extremas para se alimentarem por via oral,
que nao estdo ganhando peso ou que apresentarem algum outro disturbio
associado (Altmann, 1997; Lawrence e Howard, 1999).

O copo foi o primeiro recurso utilizado por 5,5% das criangas.
Amstalden-Mendes et al, 2007 também revelou que o copo foi utilizado por
26,92% das criangcas com fenda de sua amostra. Entretanto a alimentacao por
copo em criangas com fenda nao tem sido cientificamente avaliada (Reid, 2004).
Este pode ser um recurso recomendado para as maes que desejam alimentar o
seu filho no seio materno e requerem um método adicional de alimentacdo até a
correcao cirurgica (Lang et al, 1994) ou mesmo nos casos em que a mae nao quer
ou ndo pode amamentar a crianga. Lang et al (1994) relataram experiéncia
positiva da utilizacdo do copo em uma crianga com fenda de labiopalatal unilateral,
o que forneceu a mae possibilidade e tempo para tentar estabelecer o aleitamento

natural.
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Quanto ao uso de mamadeiras, é relatado por Silva et al (2005) e
Oliver Jones (1997) um alto indice de alimentagcédo por este recurso em criancas
com fenda quando ndo hé sucesso no aleitamento natural. O mesmo foi verificado
por Amstalden-Mendes et al (2007) ao concluiram que 92,3% dos bebés com
fenda utilizaram a mamadeira como principal recurso alimentar. No presente
estudo, 27,5% dos afetados utilizaram mamadeira (inclui aquela com bico
ortodéntico, comum e especial) como primeiro recurso alimentar. Por ser um
recurso muito usado pelos bebés com fenda, os pais precisam receber
orientagcdes do bico de mamadeira ideal para proporcionar alimentacdo mais
efetiva ao bebé, em casos de insucesso no aleitamento natural
(Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva-Lopes, 2006). No presente estudo, 64,65% das
familias receberam orientacbes quanto ao tipo de bico. A relagdo entre a
orientacdo sobre o bico e o tipo de fenda demonstrou que nas regides Sul e
Sudeste as criangas com fenda labiopalatal e palatal foram as mais orientadas e
isso se justifica por serem os tipos de fendas que provocam maiores problemas na

alimentagao natural, sendo necessaria a substituicao pela mamadeira.

De modo geral, o bico ortodéntico foi 0 mais indicado, seguido pelo bico
comum. Na literatura, o bico ortoddntico é preconizado como o mais anatémico ao
bebé, assemelhando-se mais com o bico do seio materno. Além disso, a sucgéao
nesse bico impede maiores prejuizos no desenvolvimento da musculatura
orofacial do que os bicos comuns (Junqueira, 2005). Por estas razdes ele pode ter
sido o mais indicado aos pais. Entre as regides, o Sul indicou significativamente
mais esse bico do que o Nordeste e Sudeste. O bico comum foi mais indicado pela
regidao Nordeste, provavelmente por ser mais facilmente encontrado e ter menor

custo, o que beneficiaria as familias com menor renda.

Na comparagédo entre os tipos de fenda, o bico ortodéntico foi mais
indicado para a fenda palatal do que para a labial. Essa orientacao contraria o
encontrado na literatura especifica. Choi et al, (1991) constataram que ha maior
efetividade na utilizac&o desse bico para o afetado com fenda labial, pois ele gera

maior pressao negativa, proporciona melhores movimentos fisiolégicos da lingua e
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labios e possui base larga capaz de vedar a fenda labial. Para os afetados pela
fenda palatal e labiopalatal, Choi et al (1991) e Mizuno et al (2002) comprovaram
ineficiéncia do bico ortoddntico, pois ele ndo promove a pressao negativa intra-oral
necessaria a adequada alimentacao e extracao do leite. Em estudo realizado por
Shaw et al, (1999), o bico comum foi considerado um recurso possivel de ser
utilizado no afetado com fenda envolvendo palato, podendo ser indicado ao bebé

com esse tipo de fenda.

Apesar de o0 bico comum ndo ser um bico considerado anatémico e
ideal ao desenvolvimento da musculatura orofacial (Junqueira, 2005) para os
bebés sem fenda, de acordo com Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva-Lopes (2006),
a fenda é uma condicdo especifica e por isso todos os bicos devem ser
considerados como possibilidade de alimentacao e a indicacdo deve se basear no

tipo, extensao, complexidade da fenda e aceitagdo do bebé.

Desse modo, os resultados do presente estudo, novamente, apontam
para o despreparo das equipes de saude nessas orientacées. O conhecimento
das vantagens de cada tipo de bico para cada tipo de fenda promoveria orientacao
mais efetiva. Por esta razdo, Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva-Lopes (2006),
publicaram uma revisdo da literatura sobre os recursos de alimentagao disponiveis

a cada tipo de fenda visando orientar os profissionais.

Apesar de o bico ortoddntico ter sido o mais indicado pelos
profissionais, o estudo revelou que o bico comum foi considerado o melhor método
de alimentacdo por 27,5% dos familiares, o que representa a maioria.
Na relacdo entre o tipo de fenda e o melhor método apontado pelos pais,
para 32% dos afetados com fenda labiopalatal e para 36,4% dos afetados com
fenda palatal o bico comum foi considerado o melhor recurso de alimentagao.
Esse dado reforga ainda mais a necessidade de o bico comum passar a ser mais
considerado pelos profissionais e mais indicado aos pais. O estudo de Campillay
et al (2010) também revelaram que o bico comum foi utilizado pela maioria da

amostra, confirmando o achado do presente estudo.
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Nos casos de fenda labial ficou constatado que a melhor forma de
alimentar o bebé foi significativamente o aleitamento natural e isso € corroborado

por outros autores (Silva Dalben et al, 2008; Silva et al, 2005).

Quanto a postura alimentar, de acordo com Bachega et al (1985) a
crianga com fenda devera ser colocada semi-ereta para minimizar o risco de
regurgitacdo nasal e otites. No presente estudo esta orientacédo foi fornecida para
81,7% das familias orientadas, resultado semelhante ao revelado no estudo de
Amstalden-Mendes et al, (2007) no qual constou 84,6% de familias orientadas.

Na regiao Sul os afetados pela fenda labiopalatal receberam mais
orientacdo de postura do que aqueles com outros tipos de fendas.
Pela complexidade e extensdo desse tipo de fenda a alimentacdo € mais
problematica e os ajustes posturais tornam-se mais necessarios. Nas demais

regides nao houve diferencas da orientagdo de postura entre os tipos de fendas.

Outra orientacdo de postura relatada foi a de ajuste do bebé ao seio
materno, feita para 5,48% das familias. As criangas com fenda labial ou
labiopalatal podem apresentar dificuldade na compressao do bico do seio, escape
de alimento e alteracdo da pressado negativa intra-oral quando ndao ha adequado
ajuste da boca no bico da mamadeira, ou do seio materno (Clarren et al, 1987).
A pega adequada favorece a compressdo do mamilo pelos Idbios do
recém-nascido e com isso a ejecao lactea do seio da mae. Para isso, o bebé deve
ser ajudado a fazer a pega numa posicdo em que a mama possa vedar a fenda e
impedir o escape de ar e de leite (Almeida, 2002).

Quanto a higiene oral, os resultados apontaram que 72,6% das familias
receberam essa orientacdo em algum momento e 21,9% nao as receberam.
Resultado similar foi encontrado no estudo de Amstalden-Mendes et al (2007) no
qual 57,69% foram orientados e 42,3% nao as receberam. Em ambos os estudos,
verificou-se que ha familiares que ficam sem orientagdes de como limpar a fenda e
a cavidade oral, principalmente ap6s a alimentacao do bebé. Essa falta de higiene

pode comprometer a saude bucal, visto que essa malformagcdo aumenta a
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possibilidade de desenvolvimento de doengas bucais, dentre as quais a carie
dentaria (Bokhout et al, 1997). Estudos de Schardosim (2001) e Schardosim et al
(2004) concluiram que, embora se saiba que a higiene bucal deva ser iniciada
logo apds o nascimento do bebé, as orientagdes basicas ndao sao transmitidas as

maes nas maternidades ou durantes as consultas de retorno.

Quanto a forma de limpar, maioria foi instruida a limpar a regidao da
fenda com gaze ou pano embebidos em agua filtrada o que é recomendado por
Bannister (2005). Porém o presente estudo evidenciou que 4,5% foram orientados
a condutas, provavelmente ndo cientificas, que podem trazer prejuizos maiores,

tais como o uso de substancias doces (mel) e até déleo e vinagre.

A regiao Sul € a que mais promoveu orientacées de higiene bucal
quando comparada as outras regides. O Sudeste foi a que menos orientou os
aspectos de higiene, o que nao seria o esperado, visto que é uma regiao com
mais servigos especializados e com melhores condigdes de saude.
Contudo, novamente ha evidéncia do despreparo de profissionais em abordar
aspectos importantes que envolvem as fendas de Iabio e(ou) palato.

Quanto aos tipos de fenda, os afetados pela fenda labioaplatal foram os
mais orientados a realizarem higiene oral tanto na regido Sul como no Sudeste.
Isso € esperado porque a fenda labioaplatal € a mais complexa para a
alimentacgao, tendo mais regides da cavidade oral e nasal susceptiveis ao acumulo
de secrecdes e microorganismos patogénicos (Bachega et al, 1985; Schardosim,
2001).

Schardosim et al (2004) sugerem um maior emprenho dos profissionais
que transmitem as orientagbes basicas aos pais e a participagdo de
cirurgides-dentistas na equipe hospitalar.

Quanto aos aspectos cirurgicos, atualmente nao ha um unico protocolo
aceito e utilizado quanto ao melhor momento e a idade correta para realizacado das
cirurgias labiais e de palato (Watson, 2005). Ha protocolos que afirmam que a
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fenda labial deva ser fechada no periodo neonatal e outros que consideram ideal a
cirurgia quando o bebé tiver entre 3 e 6 meses. Quanto ao palato, as evidéncias
publicadas recentemente indicam que o fechamento do palato deva ocorrer em
torno de 12 meses (Sommelard, 1997). Na amostra estudada, 58% operaram o
labio entre 0 e 6 meses, e a cirurgia de palato foi realizada em 50% dos casos aos
18 meses e em 25% aos 12 meses, 0 que esta proximo ao preconizado pela

literatura.

Este estudo apontou cirurgia labial tardia assim como palatal, de acordo
com os depoimentos dos familiares. Apesar de a maioria dos afetados ser
beneficiada pelo atendimento de referéncia e ter um acompanhamento
especializado, isso nao foi suficiente para que as cirurgias nao fossem realizadas

tardiamente.

A cirurgia labial foi tardia em 56% dos casos e 50% tiveram a cirurgia
de palato tardia. Os maiores motivos foram, em ambos os casos, problemas de
saude, anemia e falhas no atendimento ao portador, enfatizando que o maior
causador do atraso na correcao labial foi o baixo peso em 25,5%. Estes dados
reforcam os obtidos por Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva-Lopes (2007) que em
uma amostra de afetados atendidos em centro ndo especializado 69% atrasaram
a cirurgia corretiva e o maior fator da cirurgia tardia foi o baixo ganho de peso em
66,7% dos casos.

Na literatura, tem sido reportado que os bebés com fenda de labio e
(ou) palato ganham peso mais lentamente, principalmente quando outros
problemas estdo presentes (Turner et al, 2001). Paradise e McWillians (1974)
também referiram ser o ganho de peso limitado nos primeiros dois meses. Avedian
e Ruberg (1980) demonstraram claramente que ha uma queda no ganho de peso
a partir do primeiro més de nascimento, devido aos problemas alimentares, e ndo
ha recuperagcdo até o 6° més de vida. Segundo Zarate et al (2010) pode haver
queda no ganho de peso e no comprimento da crianca durante o primeiro ano de
vida. Do mesmo modo, o peso entre criancas com fenda e criancas sem este

defeito congénito ndo diferem ao nascimento, mas se diferenciam depois,
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devido aos problemas nutricionais e alimentares. Montagnoli et al (2005),
concluiu que além do baixo peso as criangas, principalmente aquelas com
comprometimento palatino tem prejuizo do crescimento que pode ser atribuido a

dificuldade na alimentacao.

O presente estudo novamente demonstrou que a dificuldade nesse
ganho de peso esteve associada a problemas alimentares, mais precisamente a
falta do aleitamento natural. O leite materno é o alimento que esteve associado ao
ganho de peso satisfatério nesse estudo. O fato dos bebés se alimentarem de
formulas lacteas exclusivas e nao de leite materno contribuiu para a cirurgia de
labio tardia. Esse dado aponta a necessidade de intervencéo alimentar adequada
nos primeiros meses de vida, ja mencionada em estudo anterior deste grupo de
pesquisa (Amstalden-Mendes et al, 2007), o qual também desenvolve estudo

nutricional especifico.

Além disso, reforcam a necessidade de estruturacdo dessa intervencao
pelas equipes de salude, a necessidade das equipes de saude estarem mais
preparadas para orientar e estimular o aleitamento materno e da adequacao da
alimentacao no nivel nutricional em caso de impossibilidade de aleitamento natural
(Rocha et al, 2008). Turner et al (2001) sugerem intervencao continua com equipe
multiprofissional e especializada, disponivel para aconselhar as familias e
organizar as orientagdes, oferecer o suporte nutricional e modificar a dieta.
Zarate et al (2010) também consideram fundamental a intervencao alimentar,
pois em sua amostra ela esteve significativamente associada com o ganho de
peso e de comprimento na crianga com fenda. Smedegaard et al (2008) verificou
resultados satisfatérios quanto ao peso em criangas que receberam
aconselhamento de profissionais especializados em visitas domiciliar desde o

nascimento.

O mais importante, de acordo com os resultados demonstrados,
€ que haja o incentivo a ingestao do leite materno, seja por meio do aleitamento
direto no peito ou por meio da ordenha, pois o leite materno favorece o ganho de

peso, contribui com o desenvolvimento, previne infeccbées comuns nas criancas
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com fenda (Aniansson, 2002; Dalben et al, 2002). Segundo a literatura,
a amamentacdo deve ser considerada exclusiva nos seis primeiros meses e
parcial até o final do primeiro ano (Brasil, 2002). Mesmo havendo dificuldade de
succao, isso nao justifica a interrupcado na oferta de leite materno, pois existe a
possibilidade de ordenha-lo.

Quanto ao aleitamento direto no peito, 80% das maes foram
incentivadas, apesar disso a maioria dos bebés da amostra ndo conseguiu mamar
pelas dificuldades de sucgao e de pega, o mesmo relatado por Silva et al (2005)
e Amstalden-Mendes et al (2007). Diante dessa dificuldade na amamentacao
natural ocorreu 0 desmame precoce e apenas 3,72% da amostra manteve a
alimentacao pelo leite materno ordenhado. A maioria dos bebés passou entdo a
ingerir férmula lactea, representando 63,72% da amostra.

Ainda quanto ao desmame precoce nos casos de fenda,
Silveira e Weise (2008) concluiram que a frequéncia do tempo de aleitamento
exclusivo no peito foi menor que 1 més para 36% dos bebés com fenda,
18% mamaram apenas 2 meses e 36% nunca mamaram. O estudo realizado por
Smedegaard et al (2008) também revelou que as criangas com fenda recebem o
aleitamento materno por um periodo mais curto do que as criangas sem fenda.
A maioria das maes, em ambos os estudos, amamentou por um periodo muito
aquém do recomendado pelos especialistas. Por isso, é fundamental melhorar

essa assisténcia quanto ao aleitamento materno.

E importante ressaltar que o baixo peso foi responsavel pela maioria
das cirurgias labiais tardias, porém o0 mesmo nao ocorreu com a cirurgia de palato
0 que pode sugerir que um acompanhamento especializado, mesmo nao sendo
periddico, e a introducdo de outros tipos de alimento, puderam favorecer esse
ganho de peso em longo prazo, estando a crianga com peso proximo ao esperado
no momento da cirurgia palatal. No entanto, a problematica da alimentacao e suas
consequéncias perduram-se ao longo do desenvolvimento da crianga afetada,
visto que a anemia e os problemas de saude, (pneumonias de repeticao, otites)
sao as causas de cirurgia palatal tardia.
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Especificando a cirurgia tardia entre as regides, o Sudeste é a que
menos atrasou a cirurgia labial em comparagéao com o Sul e Nordeste. Essa regido
incentivou o aleitamento natural de modo significativo para aqueles afetados por
fenda labial, seguido pela labiopalatal e houve sucesso na mamada para aqueles
com fenda exclusiva de labio, 88,9%. Isso significou ingestao de leite materno o
que pode ter contribuido com a saude e ganho de peso desses afetados,
facilitando a correcéo cirurgica precoce. Além disso, a fenda labial é o tipo que
compromete menos a alimentacdo e causa menos intercorréncias quando
comparada a palatal e labiopalatal, pois o palato esta integro. Desse modo se a
crianga conseguir mamar e ingerir o leite materno, alimento ideal para nutricdo do
lactente na faixa etaria de 0 a 6 meses (Brasil, 2002), é mais provavel que tenha
bom ganho de peso.

Quanto ao Sul, ndo houve diferenca no incentivo do aleitamento
materno entre os tipos de fenda, mas, assim como no Sudeste, o aleitamento
natural também se mostrou mais efetivo naqueles afetados pela fenda labial,
80%, auxiliando provavelmente o ganho de peso e a correcao cirurgica de labio.

No Nordeste, houve maior cirurgia labial tardia e pdde ser verificado
que houve incentivo ao aleitamento natural tanto quanto o Sul, mas apenas
66,7% das criancas com fenda labial tiveram sucesso com este método,
uma porcentagem menor do que a encontrada no Sul e Sudeste.
Esse dado permite inferir que as familias podem nao ter sido devidamente
orientadas quanto as formas apropriadas de aleitamento materno pelos
profissionais ou, ainda, o seguimento longitudinal tenha sido mais espacgado,
nao permitindo a identificacdo das dificuldades maternas, ou a necessidade de
readequacdo de postura, ou, mesmo, de ordenha. As dificuldades
socio-econdmicas dos afetados e a pouca oferta de servigos e profissionais
especializados tende a agravar situacao. O atraso na cirurgia palatal também foi
significativamente maior na regido Nordeste do que no Sul e Sudeste.
Uma hipbtese a ser levantada é a dificuldade de seguimento de puericultura
apropriado. Entretanto, este estudo n&o tem elementos para esta ou outra

hipbétese especifica.
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Quanto ao atendimento fonoaudioldgico inicial, ele foi prestado a
97,7% dos afetados, sendo que 50% teve o primeiro atendimento antes de
completarem 1 més de vida, um contato considerado precoce.
Porém, a idade média da amostra nesse primeiro contato foi de 14 meses.
Considera-se, de modo geral, um contato tardio, pois Altmann et al (1997) e
Silva et al (2005) afirmam que o contato com fonoaudidlogo deve se dar no
periodo neonatal para que o profissional possa atender as primeiras necessidades
alimentares do bebé. Dessa forma, é na maternidade que esse atendimento deve
ocorrer € no estudo apenas 11,5% foram atendimentos por fonoaudiélogo nesse
local, 0 mesmo revelado por Amstalden-Mendes (2005).

O primeiro contato para 72,5% dos casos foi feito em servigo
especializado. Esse resultado era esperado porque quase a totalidade da amostra
frequentou esse servico em algum momento e de acordo com Monlleé (2004),
o fonoaudidlogo compde a maioria das equipes desses locais.

Amstalden-Mendes, (2005) revelou resultados semelhantes aos citados
acima, também evidenciando contato tardio do fonoaudiélogo com o individuo com
fenda e a falta de assisténcia neonatal. Em uma amostra de afetados na regidao de
Campinas-SP, 84,6% receberam assisténcia de fonoaudiélogo, 72,7% a recebeu
entre 0 e 5 meses de vida e o servico especializado foi o local onde esse
atendimento foi mais prestado.

Quanto a idade do primeiro contato dos afetados com o fonoaudiélogo,
entre as regides, verificou-se que no Nordeste 50% das criangas tiveram o
primeiro contato em torno de 1 ano e 3 meses e a média foi de 38 meses,
mais tarde do que nas regides Sul e no Sudeste, nas quais o contato ocorre em
torno do primeiro més de vida para 50% das criancas. Esse dado sugere problema
na atencado fonoaudiolégica no Nordeste. Muitos fatores podem ter dificultado o
contato com esse profissional, tais como: poucos servicos especializados nessa
regiao e por isso poucos profissionais dessa area (Monlle6 e Gil-da-Silva-Lopes,
2006), dificuldades socioeconémicas dos afetados, longas distancias até os
servigos especializados em outras regides. Por estas razbes, em todas as regides
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a disponibilidade do fonoaudidlogo em numero suficiente no SUS torna-se
essencial, quer em maternidades ou servicos municipais de referéncia,
em cidades menores, visto que as criancas com fendas de labio e(ou) palato
precisam de orientacdes neonatais e acompanhamento sistematico em suas

cidades, por longo tempo.

Apesar de na regiao Sul e Sudeste o contato entre o afetado e o
fonoaudiélogo ser mais precoce que no Nordeste € fato que muitas familias,
em ambas as regides, receberam as orientagdes fonoaudiolégicas apds a alta da
maternidade, em torno de 1 més de vida da criangca. Conforme citado
anteriormente, o contato ideal é no periodo neonatal, ainda no bergério
(Altmann et al, 1997 e Silva et al, 2005).

As orientacdes iniciais deste profissional as familias foram sobre o
desenvolvimento de fala e sobre condutas alimentares, o que é esperado visto que
as dificuldades alimentares e de comunicagdo sao aquelas que mais afligem os
pais. (Young et al, 2001). A literatura pontua que a intervencao fonoaudioldgica a
tempo deve ser promover a orientagcdo aos pais sobre procedimentos adequados
relativos a alimentacdo e fornecer explicacdes basicas sobre o processo de
aquisicao da fala e linguagem (Leirido, 1985). A idade destas criangas também
justifica estas orientacdes, pois 25% tinham até 1 ano e 4 meses e a idade média
foi de 4 anos. Nessa faixa etaria as dificuldades alimentares sdo mais comumente
encontradas e a crianga esta em plena fase de desenvolvimento da linguagem
(Altmann et al, 1997).

A terapia fonoaudioldgica € de extrema importancia ao individuo com
fenda de labio e(ou) palato pois ele sofre com problemas comunicativos,
de linguagem e de voz e a precocidade do tratamento evita uma série de
problemas importantes para a vida social e psicolégica. Spésito e Graciano (2008)
relataram que 75% de individuos com fenda tiveram dificuldades de ordem
estética, funcional e pscicossocial em algum momento, mas com a reabilitacdo em
longo prazo (entre 16 e 35 anos de reabilitagdo) estas dificuldades permanecem
apenas em 18% desses individuos adultos. Com relacdo a fala, 45% dos
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individuos ja tiveram, em alguma fase da vida, constrangimentos pelas
dificuldades comunicativas, mas esse numero reduz-se para 14% apos realizacao

de tratamento fonoaudiolégico.

Apesar da importancia desse tratamento e de ser uma reabilitacao de
longo prazo, Amstalden-Mendes (2005) ano caracterizou problemas nesse
atendimento em amostra da regido de Campinas, verificando auséncia desses
profissionais e dificuldades de acesso ao local de atendimento fonoaudioldgico.
O presente estudo também reforcou os resultados de problemas nessa atencao
fonoaudiolégica ao afetado com fenda, pois observou interrupcédo de tratamento
por 11,1% dos afetados, ocasionado pela auséncia do fonoaudiélogo na cidade
onde reside o afetado e impossibilidade do mesmo deslocar-se a outros locais.
Além disso, 35,3% nunca realizaram terapia, sendo que 13,1% nao a fizeram por

problemas referentes a assisténcia.

Leirido e Oliveira (2003) referem que o contato periddico entre
fonoaudidlogo e afetado pode ser dificil de ser realizado devido a escassez e altos
custos de desse atendimento no Brasil. Além disso, em determinadas regides ha
grande demanda de pacientes em servicos especializados, auséncia de
profissionais nas cidades onde residem as familias e dificuldades financeiras para
acesso aos locais de atendimento. Em especial, a dificuldade de acesso ao
fonoaudidlogo ainda pode estar relacionada as dificuldades em se divulgar a
fonoaudiologia e sua atuacdo quando muitas regides do pais nao oferecem este
atendimento especializado a populacao.

Todos estes problemas sécio-econdmicos e geograficos tornam dificeis
0s contatos curtos e constantes dos pais aos locais de atendimentos,

principalmente em centros especificos de reabilitacao (Leirido, 1985).

Entre as regiées, o Nordeste foi a Unica regido cuja maior causa de
individuos nao realizarem a terapia foi o problema quanto a assisténcia, ou seja,
auséncia de fonoaudiblogo, local de tratamento distante do local onde reside o

afetado.

Discusséao
147



O planejamento da ateng&o fonoaudioldgica, determinando o numero
de profissionais por municipio ou regido, treinamento especifico para terapia de
reabilitacdo, locais de atuacdo seriam beneficiados com a existéncia de dados
epidemiol6gicos nacionais, regionais e municipais. Para tanto, existe desde 1999,
um campo para registro de defeitos congénitos na Declaragdo de Nascido Vivo
(Horovitz et al, 2005). Embora esse seja o primeiro instrumento oficial e obrigatério
para registro de base populacional no pais, seu preenchimento ainda nao é
realizado de maneira uniforme nos diferentes municipios. Assim, treinamento
especifico para este dado refletiria, em médio e longo prazos, em uma excelente
ferramenta para o planejamento estratégico de atencdo a saude nao somente de
fendas de labio e (ou) palato, mas de muitos defeitos congénitos.

Outro dado importante verificado foi que dos 35,3% que nunca
realizaram terapia, 32,9% dos individuos n&do a iniciaram porque ainda aguardam
realizar as cirurgias corretivas, ou seja, a falta da correcdo anatémica pode atrasar
ou prejudicar o inicio da reabilitacdo fonoaudioldégica. E como ja foi explanado,
o atraso cirurgico vem sendo causado por problemas na atencao alimentar desde
periodo neonatal. Esses dados demonstram claramente que quando ha um
problema na atencdo primaria ao afetado com fenda, todo o seu processo de

tratamento fica comprometido.

A terapia fonoaudiologica foi realizada em algum momento,
em 64% das criancas e 62,2% dessas a realizaram em servico especializado,
o mesmo verificado por Amstalden-Mendes (2005). As sessdes eram realizadas
semanalmente e o que pode ter favorecido esse contato periddico € que a maioria
da amostra residia nas regides Sudeste e Sul, nas quais ha maior quantidade de

servicos especializados, facilitando os contatos.

Na regiao Nordeste houve significativamente mais afetados em terapia
fonoaudiolégica do que nas regides Sul e Sudeste e isso pode ser justificado,
pois 0 Nordeste apresentou maiores problemas na atencdo primaria, ou seja,
foi a regido com maior atraso cirdrgico, menor orientacdo alimentar neonatal,

menor diagnostico pré-natal.
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Esse problema de atengdo primaria pode contribuir com maiores
dificuldades no desenvolvimento do individuo com fenda, ocasionando maiores
sequelas, restando apenas o tratamento reabilitador. Além disso, os individuos no
Nordeste iniciam a terapia mais tardiamente que aqueles do Sul e do Sudeste,
em torno dos 4 anos de idade. Quanto mais tarde o tratamento reabilitador for
iniciado, maiores serdo as sequelas deixadas pelo defeito congénito (Leirido e
Oliveira, 2003).

Fica claro neste estudo, portanto, que o planejamento de politicas
publicas de ateng¢édo ao individuo com fendas de labio e (ou) palato, em um pais
reconhecidamente lider no tratamento e reabilitacdo poderiam ser baseadas em
propostas relativamente simples.

Entre elas, encaminhamento de casos de FOT detectados no periodo
pré-natal para centros que poderiam fazer orientacao dos pais quanto a este
defeito congénito e orientacdes alimentares, visando minimizar as ansiedades.
Além disso, treinamento para profissionais da saude de maternidades,
visando estratégias alimentares e o correto preenchimento do campo de defeitos
congénitos na Declaragdo de Nascidos Vivos, que poderiam trazem beneficios
imediatos, com a melhoria do aporte nutricional individual dos bebés afetados e
reducao de morbidade, e de médio e longo prazos, o registro e reconhecimento
epidemioldgico das fendas orofaciais tipicas na populacao brasileira. Este por sua
vez, poderia dirigir para a implantacao de servicos especializados e de média
complexidade baseados nas reais necessidades da populacao.
Seria possivel, também, a capacitacao de profissionais da atencao primaria,
com o objetivo de acompanhar longitudinalmente os bebés, a fim de reduzir o
desmame precoce e, também para atender as peculiaridades referentes as
morbidades neste grupo de pacientes, de acordo com deste nivel de
complexidade.

De acordo com os resultados gerais obtidos neste estudo, tais medidas
de relativa simples implantagdo e baixo custo, seriam facilmente incorporadas aos
programas de humanizagdo ja existentes e poderiam melhorar sensivelmente a

qualidade de saude de individuos com fendas de labio e (ou) palato.
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Com relacao a época de diagnostico foi verificado que:

- De modo geral, o diagnéstico pés-natal na maternidade foi mais frequente, sendo

realizado em maior nimero na regiao Sudeste;

- O diagnéstico pré-natal ocorreu em maior propor¢cao na presenca da fenda labial

e predominou na regiao Sudeste.

Com relacao as orientacOes e assisténcia alimentar ao individuo

com fenda de labio e(ou) palato, conclui-se que:

- Orientacdes alimentares sdo, na maioria, tardias, heterogénea e por vezes,

com utilizagao aleatoria recursos/dispositivos para alimentagao;

- Com excecao da regidao Sul, apesar de haver incentivo ao aleitamento materno
em parte da amostra, a falta de orientacao e seguimento longitudinal especifico

acarreta em desmame;

- Os problemas detectados na atencdo alimentar primaria contribuiram para a
dificuldade no ganho de peso, anemia e outros problemas de saude.
Estes levaram as cirurgias tardias, prolongando as dificuldades decorrentes
deste defeito congénito.

Com relacao a assisténcia fonoaudioldgica ao individuo com fenda
de labio e(ou) palato foram verificados os seguintes problemas:

- Para a maioria dos afetados, o primeiro contato com o fonoaudiologo ocorre em
servigos especializados e a média de idade € 14 meses, 0 que é considerado

tarde para promog¢ao da saude fonoaudioldgica;

- Fatores socioecon6micos, geograficos e de escassez de profissionais, dificultam

0 acesso ao tratamento fonoaudiolégico e justificam sua interrupcgéao;

- As cirurgias tardias decorrentes de falhas na atengéo primaria retardaram o inicio
do tratamento para muitos afetados.
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Diante dessas conclusdes, considerando a prevaléncia este grupo de
defeitos congénito e a atual politica de atencao a saude, as seguintes propostas
podem auxiliar na melhoria da assisténcia ao individuo com fendas orofaciais

tipicas:

a) Treinamento de profissionais em todos os niveis de atengédo para atendimento
hierarquizado e holistico, de acordo com as peculiaridades deste grupo de
defeito congénito, conforme proposto por Silveira-Basso (2011) e Anjos et al
(2011);

b) Dimensionamento e valorizagdo das necessidades regionais, visando equidade
de acesso a tratamento, e definicdo dos papéis de todos os niveis de atengéo a

saude, conforme sugestao abaixo:

Periodo pré-natal

Atencao primaria/secundaria
- Incentivo a deteccgao ultrassonogréfica;

- Encaminhamento imediato dos pais de casos positivos para centros

especializados.

Atencao especializada

- Orientacao quanto a este defeito congénito e as particularidades da alimentacao

para gestantes.
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Periodo neonatal imediato

Atencao secundaria

Preenchimento apropriado da declaracdo de Nascidos Vivos quanto a

presenca de defeito congénito.
Incentivo a amamentacao, nos casos possiveis.

Incentivo a ordenha e utilizacao de recursos e técnicas de alimentacéo,

visando manutencao de ingestao de leite materno.

Notificacdo do nascimento da crian¢ca com fenda oral a rede basica de

saude correspondente na alta da maternidade.

Encaminhamento para centro de reabilitagdo especializado, para
definigdo de plano de tratamento.

Lactentes
Atencao primaria

- Atendimento na unidade béasica de saude imediatamente ap6s a alta da
maternidade, para conhecimento da equipe e preparacdo de plano de

seguimento longitudinal;

- Seguimento longitudinal semanal, até estabelecimento de lactagdo e ganho de
peso apropriado. Em casos mais complexos, encaminhamento para unidade de
referéncia para atendimento e orientagdes especializadas;

- Investigagéo de co-morbidades;

- Acompanhamento de plano de tratamento proposto por centro de reabilitagdo
especializado.
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Atencao secundaria/terciaria
- Avaliacao e intervencao nutricional especifica;

- Investigagao de co-morbidades mais complexas.

Atencao especializada

Definicdo e execucdo de plano de reabilitacdo, com contra-referéncia

aos demais niveis de atencéo a saude.

Infancia/Adolescéncia/ldade Adulta

Atencao Primaria
Seguimento pediatrico de rotina.
Tratamento de co-morbidades.

Acompanhamento e colaboracdo no plano de reabilitacdo previamente
definido.

Atencao secundaria/terciaria

Acompanhamento e colaboracdo no plano de reabilitacdo previamente
definido.

Tratamento de co-morbidades complexas.

Terapia fonoaudiologica.
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Atencao especializada

Definicdo e execucdo de plano de reabilitacdo, com contra-referéncia

aos demais niveis de atencao a saude.

Além destas propostas, duas outras medidas, poderiam ser instituidas
com o apoio da sociedade civil:

- Divulgacéao da importancia e localizacdo de associac¢des de pais;

- Incentivo a programas para esclarecimento das familias no periodo neonatal,

formado por profissionais especializados voluntarios.
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ROTEIRO DE ENTREVISTA

.\1

%
W

C
Z
0
>
L
T

Projeto

Numero: CRANIO-FACE BRASIL

Local, cidade e estado:

Data: / /

( ) Centro de atendimento especializado em anomalias craniofaciais.
Nome:

() Associacao de pais e portadores de fendas.
Nome:

( ) Centro de reabilitacao: ( ) Municipal nao especializado. Nome:

( ) Estadual ndo especializado. Nome:

( ) Hospital escola ou clinica-escola. Nome:

( ) Outro local. Especificar

A) ASPECTOS GERAIS

A1. Informante: () mae () pai ( ) outro responsavel

A2. () A familia ndo aceitou participar da entrevista

A3. Escolaridade do informante:

( ) analfabeto ( ) alfabetizado

( ) fundamental completo ( ) fundamental incompleto
( ) médio completo ( ) médio incompleto

( ) superior completo ( ) superior incompleto

A4. Escolaridade do pai: Escolaridade da mae:

A5. Renda mensal da familia:

A6. Data de nascimento da crianc¢a afetada: / / Idade:

A7. Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

A8. Local de nascimento da crianca (cidade/estado):

A9. Local onde mora a familia (cidade/estado):
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A10. Qual o tipo de fenda da crianca? ( ) fenda de labio
( ) fenda de palato
( ) fenda de labio e palato

A11. A crianca apresenta a fenda associada a algum quadro sindromico? (Para o entrevistador:

esta pergunta refere-se ao conhecimento da familia. Caso vocé saiba o diagnostico, anotar no

campo “observacoes”).

( )Nao ( ) Sim.Qual? ( ) Sequéncia de Pierre Robin ( )S. Stickler

( )S. Velocardiofacial ( )Sem diagndstico
( )Nao sabe informar ( ) Outro
“Observacoes™:

A12. Em que momento houve o diagndstico da fenda da crianga? ( ) Durante a gravidez

( ) Apos o nascimento

A13. Vocé se lembra quem informou pela primeira vez que a crianca tinha fenda?

(Para o entrevistador: em algumas situacdes, embora o diagnostico seja pré-natal, a familia ndo é

informada. Esta pergunta objetiva também verificar este fato)

( ) médico, durante ultra-som pré-natal

( ) médico, logo apds o nascimento

( ) pediatra, logo apds o nascimento

( ) enfermeira, logo apds o0 nascimento

( ) fonoaudidloga , logo apds o nascimento

( ) otorrinolaringologista, logo ap6s o nascimento

( ) cirurgido, logo apds o nascimento

( ) outro profissional da saude, logo ap6s o nascimento. Especificar
( ) a fenda foi observada por alguém da familia em casa

( ) a fenda foi observada em consulta médica ap6s a alta hospitalar da maternidade.
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A14. Como foi informado que seu filho(a) tinha fissura? (Para o entrevistador: descrever abaixo

os aspectos importantes do relato):

B) ATENDIMENTO EM LOCAL ESPECIALIZADO (Para o entrevistador: local que tem equipe
multiprofissional com atendimento rotineiro para portadores de fenda labiopalatal).

B1. Quanto ao atendimento em local especializado no tratamento de individuos com anomalia
craniofacial, em especial fenda labiopalatal, seu filho:

( ) Frequenta apenas 1 instituigdo especializada.

Qual?

( ) Frequenta mais de 1 institui¢éo.

Quais?

( ) Nao frequenta. Por qué? ( ) Alta
( ) Distancia entre residéncia e a instituicdo especializada
( ) Problemas financeiros

( ) Outros:

( ) Frequentou anteriormente.

Qual?

Interrompeu. Por qué? () Alta
( ) Distancia entre residéncia/centro
( ) Problemas financeiros

( ) Outros:

B2. Qual a frequéncia do atendimento neste local especializado?

( )semanal ( ) mensal ( )semestral ( )anual ( )outra ( ) néo se aplica
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B3. Qual a frequéncia do atendimento nos outros locais especializados em que recebe

atendimento? ( Para o entrevistador: caso o seu servico nao seja especializado, vocé também

devera responder esta questao).

Nome do local:

( )semanal ( ) mensal ( )semestral ( )anual ( )outra:

Nome do
local

( )semanal ( ) mensal ( )semestral ( )anual ( )outra:

Nome do local

( )semanal ( ) mensal ( )semestral ( )anual ( )outra:

B4. Quem fez o encaminhamento para este local especializado?

( ) Profissionais na maternidade
( ) Profissionais de hospital universitario
( ) Profissionais de posto de saude

( ) Outros: Especificar:

( ) Nao se aplica

B5. Caso frequenta outros locais de atendimento especializado, quem fez os encaminhamentos?
(Para o entrevistador: caso o seu servico nio seja especializado, vocé também devera

responder esta questéao).

Nome do local: Quem encaminhou?
Nome do local: Quem encaminhou?
Nome do local: Quem encaminhou?

B6. Qual a idade da crianca quando iniciou o tratamento neste local especializado?

E nos outros locais, caso frequente - colocar o ne, e do local e idade? (Para o entrevistador: caso

0 seu servico nédo seja especializado, vocé também devera responder esta questio).
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B7. Vocé recebeu algum tipo de assisténcia entre 0 nascimento e a primeira ida ao local

especializado?

() Sim. Local: Qual profissional atendeu?

() Nao ( )nao se aplica

B8. Quais os tipos de atendimentos que o seu filho realiza atualmente neste local especializado?
() cirurgias ( ) genética ( ) odontologia ( ) fonoaudiologia ( ) psicologia ( ) nutricdo
( ) pediatra ( ) otorrino ( ) pedagogia ( ) assisténcia social

( ) outro. Especificar:

B9. Quais os atendimentos que recebe atualmente em outros locais onde é tratado? - especificar

por locais. (Para o entrevistador: caso o seu servico ndo seja especializado, vocé também

devera responder esta questao).

B10. Atualmente, seu filho freqlienta outros locais nao especializados em casos de problemas de

saude?
( ) Hospital universitario () posto de saude ( ) clinica particular

( ) outro. Especificar:

C) ORIENTACOES ALIMENTARES NEONATAIS
C1. Vocé recebeu orientagoes a respeito de como alimentar seu bebé apés o nascimento?
() Néo () Sim.

C2. Em que local recebeu essas orientacdes pela primeira vez?

( ) Na maternidade ( ) Centro de Saude
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( ) Centro de reabilitagao. Qual? ( ) Clinica Particular

( ) Associagao de pais de portadores de fenda

( ) outros. Especificar:

( ) Apae ou outros centros de reabilitagdo ndo_especializados

C3. Quais orientac6es foram recebidas? (mais de uma alternativa podera ser assinalada)
( ) Foiincentivada a amamentar no peito.

O bebé conseguiu mamar? ( ) sim ( ) nao.

Por qué?

( ) Orientagdes sobre o bico de mamadeira apropriado para a crianga se alimentar.

Qual bico?

( ) Orientagbes sobre a postura adequada para alimentar o bebé.

Qual orientagéo recebeu?

( ) Orientagbes sobre como fazer a higiene da boca da crianga.

Qual orientacao recebeu?

( ) Nao recebeu nenhuma das anteriores. Outras:

C4. Qual o profissional que Ihe forneceu essas orientagées ?

( ) Médico ( ) Fonoaudiélogo ( ) Enfermeiro ( ) Outro:

C5. Vocé ficou satisfeito com as orientac6es recebidas?
() Sim. Por qué?

( ) Nao. Por qué?

C6. Vocé recebeu orientacdes de como alimentar o seu bebé em outros locais?
( ) Sim ( ) nédo

Em quais locais? (Para o entrevistador: se possivel especificar as orientacdes recebidas em

cada local)
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C7. Como o seu bebé é/foi alimentado antes de operar pela primeira vez? (numerar por ordem de

tentativa)

( ) Aleitamento natural ( ) Sonda
() Mamadeira com bico ortodéntico () Copo

( ) Mamadeira com bico comum ( ) Colher

() Mamadeira com bico especial para fissura ( ) Outros:

C8. Qual método permitiu ao bebé se alimentar melhor?

( ) Aleitamento natural ( ) Sonda
( ) Mamadeira com bico ortoddntico () Copo
() Mamadeira com bico comum () Colher

() Mamadeira com bico especial para fissura ( ) Outros:

C9. Usou que tipo de alimento, na maior parte do tempo?

( ) Leite materno (alimentado no seio)

( ) Leite materno ordenhado , exclusivamente

( ) Leite materno (alimentado no seio) complementado por formula lactea
( ) Leite materno ordenhado, complementado por férmula lactea

( ) Férmula lactea

C10. Apos ter recebido as orientacOes alimentares iniciais, houve acompanhamento com
profissional para avaliar o ganho de peso do bebé?

() Nao

( ) Sim: Em que local? Por qual profissional?

( ) Semanal ( ) mensal
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C11. O seu bebé teve dificuldade para ganhar peso ou perdeu peso? () Sim () Nao

C12. O que contribuiu para a recuperacao do peso de seu bebé? (descrever)

C13. Seu filho esta com o peso abaixo do esperado? ()Sim () Nao

D) ASPECTOS CIRURGICOS

D1. A crianca fez cirurgia corretiva de labio? ( ) Sim. Idade: () Nao

D2. De acordo com a programacao definida, a cirurgia de labio atrasou ou esta atrasada?
() Sim () Nao

D3. O atraso na cirurgia labial ocorre/ocorreu devido ao baixo peso do bebé?

() Sim () Nao. O que provocou o atraso?

D4. De acordo com a programacao definida, a crianca fez cirurgia corretiva de palato?

( ) Sim. Idade: ( ) Néo ( ) Néo se aplica

D5. A cirurgia de palato atrasou ou esta atrasada? () Sim () Nao ( ) Nao se aplica
D6. O Atraso na cirurgia palatal ocorre/ocorreu por baixo peso do bebé?

() Sim () Nao. O que provocou o atraso? ( ) Nao se aplica

E) ASPECTOS FONOAUDIOLOGICOS (Para o entrevistador: Nem sempre as familias identificam
esta profissdo. Vocé pode auxilia-las, explicando “ é a pessoa que trabalha com a fala, com a voz,

com a audicao e faz massagens na boguinha do bebé.)

E1. Seu filho recebeu atendimento fonoaudiolégico?
( )Sim ( )N&o. Por qué? ( ) Nao necessitou de terapia
( ) Na cidade nao tem este profissional
( ) Falta de transporte para ser atendido em outro local

( ) Grande distancia entre o local / residéncia
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( ) Problemas financeiros

( ) Outros.

E2. Em que local ocorreu o primeiro contato com o fonoaudidlogo?
( ) Na maternidade.

( ) Centro de tratamento especifico da face. Qual?

( ) Associacao de Pais e portadores de fendas labiopalatais.

Qual?

( ) Posto de saude

( ) Hospital Universitario ou clinica_escola. Qual?

( ) Hospital. Qual?

( ) Outros. Quais?

E3. Qual a idade de seu filho neste primeiro contato com o fonoaudiélogo?

E4. No seu primeiro contato com o fonoaudiélogo, quais foram os atendimentos realizados?
(mais de uma alternativa podera ser assinalada)

( ) Orientagbes sobre desenvolvimento de fala e linguagem

( ) Orientagbes sobre a voz

( ) Orientagdes e condutas alimentares

( ) Orientagbes sobre a importancia da avaliagdo da audigao

( ) Orientagdes sobre os cuidados com a audigéo

( ) Orientagdes relacionadas a motricidade orofacial (massagens na regiao orofacial e outras)
( ) Solicitou retornos para acompanhamento e reavaliagoes

( ) Outros: ( ) Nao soube informar

ES5. A crianca iniciou a terapia fonoaudioldgica?
( )Sim () Nao. Por qué? ( ) Nao necessitou desta assisténcia
( ) Distancia entre o local de atendimento / residéncia

( ) Problemas financeiros
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( ) Auséncia deste profissional
( ) Aguarda na lista de espera para atendimento

( ) Aguarda realizagdo das cirurgias

( ) Outros:

E6. Em que idade a crianca iniciou terapia fonoaudiolégica?

E7. Atualmente a crian¢a continua em terapia fonoaudiolégica?

( )Sim ( ) Nao. Por qué? ( ) Alta
( ) Distancia entre o local de atendimento / residéncia
( ) Problemas financeiros

( ) Auséncia deste profissional. Outros:

( ) Aguarda realizagdo das cirurgias

E8. O tratamento fonoaudiologico da crianca é/foi realizado em que local? (mais de um local pode

ser assinalado, em ordem cronolégica).

( ) Centro de tratamento especifico da face. Qual?

( ) Clinica Particular. Qual?

( ) Associacao de Pais de portadores de fenda labiopalatal. Qual?

( ) Posto de salude

( ) Hospital Universitario ou clinica escola. Qual?

( ) Hospital geral. Qual?

( ) Apaes ou outros locais nao especializados em fenda Qual?

E9. A crianca esta em terapia fonoaudioldgica para adequar (mais de uma alternativa podera ser

assinalada)

( ) Alimentagéo ( ) Fala () Voz ( ) Audicdo ( ) outros:
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E10. Os atendimentos sao/ foram:

( ) Semanais ( ) Mensais

E11. Vocé esta satisfeito com o atendimento fonoaudiologico?

() Sim. Por qué?

( ) Nao. Por qué?

F) ASPECTOS AUDITIVOS

F1. Seu filho ja realizou exame de audicdao? () Sim () Nao ( ) Nao sabe informar

F2. Qual exame de audicao realizou? (mais de uma alternativa podera ser assinalada)

( ) Audiometria. Idade em que realizou a primeira vez

( ) Emissdes Otoacusticas. Idade em que realizou a primeira vez

( ) Bera. Idade em que realizou a primeira vez

( ) Nao sabe informar

G) ASPECTOS DE ASSISTENCIA GERAL

G1. Vocé recebe alguma ajuda financeira, de transporte ou outra, para frequentar o local onde seu filho
é tratado? ( ) Sim. Quais? Quem fornece a ajuda? (DESCREVER)
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§‘ ',A, CARTA EXPLICATIVA AOS PAIS
%

II;-FAI:I BRASIL

O Departamento de Genética da FCM/Unicamp esta fazendo um estudo
sobre o atendimento neonatal e fonoaudiol6gico dos individuos com fissura de
labio e (ou) de palato, baseado nas informagdes prestadas por familias.

Para tanto, solicitamos a sua colaboragao, participando de entrevista
que sera aplicada por uma pesquisadora por meio de um roteiro de questbes
previamente estabelecido. Havendo autorizacdo, a entrevista serd gravada,

para que nenhum detalhe importante deixe de ser incluido.

Reforcamos que a participacdo dos pais € fundamental para que
possamos tracar o verdadeiro perfil de atendimento neonatal e fonoaudiol6gico em
nosso pais e programar futuras acdes de saude.

Os resultados serdao analisados e divulgados oportunamente aos
participantes.

Qualquer duvida, favor contatar o pesquisador responsavel pela

entrevista ou 0s responsaveis pelo estudo,
Fga. Ms. Livia Gobby Amstalden Mendes e Profa. Dra. Vera Lucia Gil da Silva
Lopes, que estarédo a seu inteiro dispor para eventuais esclarecimentos através do

telefone (19) 35218904, e-mail cranface@fcm.unicamp.br ou endereco abaixo.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, (parecer n® 438/2002), que podera
fornecer mais informacdes pelo telefone (019) 35218936.

Caso aceite participar deste projeto, preencha os dados abaixo:

Eu, responsavel por

aceito participar deste projeto.

Data: / /

RG e assinatura do responsavel

Projeto Cranio-Face Brasil
Departamento de Genética Médica/ FCM-Unicamp
Rua: Tessdlia Vieira de Camargo 126. Caixa Postal 6111. CEP: 13081-970. Campinas-SP
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FORMULARIO DE CENTRO ASSOCIADO

TiTULO DO PROJETO DE PESQUISA:“CARACTERIZACAO DA ASSISTENCIA
NEONATAL E FONOAUDIOLOGICA DOS PORTADORES DE FENDA DE
LABIO E/OU PALATO NO BRASIL: informacdes obtidas com pais”.

COORDENADOR
Fga. Profa. Livia Gobby Amstalden-Mendes - FCM/UNICAMP

DADOS DO CENTRO PARTICIPANTE
Nome Completo do Centro Participante:

Nome do Responsavel pelo Centro Participante:

RELACAO DOS RECURSOS HUMANOS A SEREM ENVOLVIDOS NO
PROJETO (Informar os dados abaixo do participante que sera responsavel pela
coleta de dados na sua instituicao).

Nome:
Data de nascimento: CPF:
Graduagao em: Titulagéo:

Vinculo Institucional:
Funcéo a ser desempenhada no projeto:
Numero de horas dedicadas ao projeto:

Nome do participante para citacao bibliografica:

Data /]

RG e Assinatura do responsavel pelo centro

Projeto Cranio-Face Brasil
Fga. Livia G. Amstalden Mendes/ Genética Médica-UNICAMP/ e-mail: lifono@fcm.unicamp.br
Rua: Tessélia Vieira de Camargo 126. Caixa Postal 6111. CEP: 13081-970. Campinas-SP
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TERMO DE ADESAQ

TiTULO DO PROJETO DE PESQUISA:“CARACTERIZAGCAO DA ASSISTENCIA
NEONATAL E FONOAUDIOLOGICA DOS PORTADORES DE FENDA DE
LABIO E/OU PALATO NO BRASIL: informacdes obtidas com pais”.

COORDENADOR

Fga. Profa. Livia Gobby Amstalden-Mendes - FCM/UNICAMP

DADOS DO PARTICIPANTE:
Nome do participante:
Data de nascimento:
CPF:
Endereco para contato:
CEP, Cidade e Estado:
Telefone para contato: FAX:
Telefone Celular: email:
Nome completo da instituicdo participante:

CNPJ da instituicao Participante:

Projeto Cranio-Face Brasil
Fga. Livia G. Amstalden Mendes/ Genética Médica-UNICAMP/ email: lifono@fcm.unicamp.br
Rua: Tessdlia Vieira de Camargo 126. Caixa Postal 6111. CEP: 13081-970. Campinas-SP
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A PARTICIPACAO CONSTARA DAS SEGUINTES ATIVIDADES:

1- Coleta de dados por meio de roteiro de entrevista previamente estabelecido

pelo coordenador. Os roteiros serdao custeados pelo projeto.
2- Serd necessario reunir no minimo 40 entrevistas no prazo maximo de 1 ano

3- Gravacao em fita cassete das entrevistas realizadas. As fitas serdo custeadas

pelo projeto.

4- Envio do material a cada 3 meses para a coordenadora (roteiro preenchido,
termo de consentimento dos pais assinado e fitas com o0s registros das

entrevistas). O envio sera feito via correio e custeado pelo projeto.

5- Envio do protocolo de atendimento fonoaudiolégico utilizado pelo servigo

participante.

6- Participagéo nos trabalhos cientificos vinculados ao projeto.

DADOS BANCARIOS DO PARTICIPANTE PARA OS DEPOSITOS:

RG e Assinatura Data: / /

Projeto Cranio-Face Brasil
Fga. Livia G. Amstalden Mendes/ Genética Médica-UNICAMP/ email: lifono@fcm.unicamp.br
Rua: Tessdlia Vieira de Camargo 126. Caixa Postal 6111. CEP: 13081-970. Campinas-SP
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UNICAMP
Carta convite

Em 2003, foi elaborado pelo Departamento de Genética Médica da

Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, o Projeto Créanio-Face Brasil,

com o objetivo geral de contribuir com a melhoria da atencdo na area de

anomalias craniofaciais. Neste, estabeleceu-se como estratégia inicial,

o reconhecimento da atual assisténcia aos portadores de anomalias craniofaciais.

Desde entdo, estudos foram realizados no Ambulatério de
Dismorfologia Craniofacial do Hospital de Clinicas da Unicamp (hospital terciario
nao especializado em fendas) e revelaram aspectos importantes do atendimento
dos individuos portadores de fenda labiopalatal. Dentre eles, o estudo intitulado
“Assisténcia Fonoaudiol6gica aos portadores de fendas labiopalatais na regiao de

Campinas-SP” abordou o atendimento neonatal e fonoaudiol6gico.

Na investigacdo da assisténcia neonatal, observou-se que as familias
receberam orientacbes de como alimentar o bebé precocemente, sendo que
72% delas ainda na maternidade e 24% em centros especializados em
reabilitacdo de portadores de fenda labiopalatais. As orientacbes foram,
em sua maioria, referentes aos métodos de alimentacdo (mamadeira, copos e
outros). Entretanto, isto ndo garantiu o ganho efetivo de peso de 84% das criancas
0 que levou ao atraso na programacao cirurgica em 66.7% dos casos.

Quanto a assisténcia fonoaudiolégica aos afetados, os resultados
demonstraram que 84,61% receberam atendimento inicial, sendo que a maioria
em centros especializados. A fonoterapia foi realizada em 50% das criancas,
sendo que 53,84% interromperam o tratamento devido a distancia entre a
residéncia e local de atendimento e problemas com transporte ou falta de
profissional na cidade. Esses também foram os motivos pelos quais os restantes
das criancgas, 50%, nunca foram submetidas a terapia fonoaudiol6gica.

Diante dos resultados, o Departamento de Genética Médica pretende
estender o estudo para associacoes de pais e outras instituicbes especializadas
ou nao no tratamento de individuos com fendas labiopalatais em diferentes
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regidbes do Brasil, objetivando tracar um panorama mais abrangente da real

assisténcia neonatal e especializada.

Convidamos a sua instituicAo para participar do estudo intitulado:
“Caracterizacdo da Assisténcia Neonatal e Fonoaudioldégica aos Portadores de
Fenda Labiopalatal no Brasil”. Este estudo tera como sujeitos pais de criangas
com este defeito congénito.

Para a coleta de dados sera utilizado um roteiro de entrevista.
A instituicdo devera dispor de um profissional treinado pelos coordenadores do
projeto, para realizar o estudo. Os materiais necessarios (fitas K7, roteiros de
entrevistas, termo de consentimento) serdo custeados pelo projeto e remetidos
aos participantes. O Pesquisador serd considerado co-autor dos trabalhos

cientificos, desde que atinja o nimero de entrevistas necessario.

Ressaltamos que a participacdo dos servicos € voluntaria.
Formalizada a autorizacdo, o0s servigos (coordenadores e profissional
pesquisador) deverdo assinar os termos de adesao (Apéndice 1 e 2) e envia-los
até 5 de margo de 2007 para o seguinte endereco: Projeto Cranio-Face Brasil -

Fga. Livia G. Amstalden Mendes: Departamento de Genética Médica/FCM-
UNICAMP - Rua: Tessalia Vieira de Camargo 126. Caixa Postal 6111.
CEP: 13081-970. Campinas-SP

Qualquer duvida, favor contatar os responsaveis pelo estudo,
Fga. Ms. Livia Gobby Amstalden Mendes e Profa. Dra. Vera Lacia Gil da Silva
Lopes, que estardo a seu inteiro dispor para eventuais esclarecimentos através do
telefone (19) 3788-8904, e-mail cranface@fcm.unicamp.br.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, (parecer n® 438/2002), que podera
fornecer mais informacdes pelo telefone (019) 3788-8936.

Atenciosamente,

Fga. Ms. Livia G.A. Mendes Profa Dra. Vera Lucia Gil da Silva Lopes
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