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“Se é importante corrigir as caracteristicas anormais da fala do
fissurado palatal, em algum tempo nas vidas de nossos pacientes,
entdo é ainda mais importante fazer isso antes que as marcas da
rejeicdo ou o sentimento de anormalidade e diferenca sejam

formados no desenvolvimento de suas personalidades.”

(BZOCK, 1979)
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INTRODUCAO: Fendas de ldbio e(ou) palato apresentam alta prevaléncia e grande
complexidade, gerando implicacOes na alimentacdo do neonato e, posteriormente, nos
aspectos comunicativos e psicossociais. Por estas razdes €é necessdria a assisténcia por
equipe multiprofissional. Nesta equipe, o fonoaudiélogo tem a funcdo de prevenir, tratar
e(ou) minimizar os problemas alimentares e comunicativos do individuo afetado.
OBJETIVO: Caracterizar a assisténcia fonoaudioldgica aos individuos portadores de fenda
labial e (ou) palatina de uma amostra de pacientes no Ambulatorio de Dismorfologia
Craniofacial do Hospital de Clinicas-UNICAMP; caracterizar as orientacdes alimentares
recebidas pelos pais das criangas afetadas no periodo neonatal. METODO: Os dados foram
coletados por meio de entrevista, dirigida por uma tnica pesquisadora, com pelo menos um
dos pais ou responsdvel legal. Foi utilizado um roteiro, previamente estabelecido, contendo
35 questdes. Foram entrevistados 26 pais e (ou) responsaveis por criangas com fenda de
labio e(ou) palato. RESULTADOS: O atendimento fonoaudiolégico foi prestado a 84,61%
(22-26), sendo, a maioria, realizado em centros especificos de tratamento a individuos
portadores de fenda labiopalatal. O atendimento referido foi orientacdo sobre alimentagdo e
desenvolvimento de fala e linguagem. A terapia fonoaudiolégica foi realizada em 50%
(13/26), sendo que 53,84% (7/13) a interromperam por problemas geoecondmicos. Quanto
a atengdo neonatal, as orientagdes alimentares foram fornecidas ainda na maternidade para
73,08% (19/26) das familias. Entretanto, isto ndo garantiu o ganho efetivo de peso para
84,62% (22/26) das criangas, levando ao atraso da corre¢do cirtrgica em 66,7% (12/18) dos
individuos. CONCLUSAO: A assisténcia fonoaudiolégica, tanto preventiva quanto
terapéutica foi precoce, porém ndo periddica. Mesmo realizada em centros especificos de
tratamento, 1sso ndo garantiu facilidade de acesso, adesio ao tratamento e (ou) manutengao
do mesmo. Quanto a atencdo neonatal, as orientagdes alimentares ndo foram fornecidas na
totalidade dos casos. Quando realizadas, foram feitas de maneira aparentemente adequada.
Entretanto, esta prdtica, por si s6, ndo garantiu a eficicia do ganho de peso, o que
consequentemente atrasou as cirurgias corretivas. De modo geral, embora a amostra
residisse numa regido privilegiada, com maior oferta de servico, foram detectados
problemas tanto de acesso quanto de atenc@o primdria. Tendo em vista estes aspectos e a
alta prevaléncia deste defeito congénito, sugere-se a ado¢do de medidas para melhorar o

atendimento primdrio destes individuos, incluindo programa especifico no Sistema Unico
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de Saude. Neste contexto, elaborou-se um texto referente aos recursos alimentares para o
lactente com fenda de ldbio e(ou) palato, o qual pretende ser util no seguimento

ambulatorial dos afetados.

Palavras Chaves: 1. Fenda labial; 2. Fenda palatina; 3. Satde Publica; 4. Fonoaudiologia;

Resumo
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INTRODUCTION: Cleft lip and (or) palate present a high prevalence and a great
complexity, generating implications in neonate feeding and later in communicative and
psychosocial aspects. Because of these reasons, it is necessary the assistance by a
multiprofessional team. In this team, the phonoaudiologist has the role of preventing,
treating and (or) minimizing feeding and communicative problems of the affected
individual. OBJECTIVE: Characterize the phonoaudiologic assistance to individuals
holders of labial and (or) palatine cleft from a sample of patients assisted for diagnosis at
the Craniofacial Dysmorphology Ambulatory of the University of Campinas Teaching
Hospital; characterize feeding orientations received on the neonatal period. METHOD:
Twenty-six parents and (or) people responsible for children with cleft lip and (or) palate,
assisted for diagnosis and genetic counseling at the Craniofacial Dysmorphology
Ambulatory of the University of Campinas, were interviewed. RESULTS: The
phonoaudilogic assistance was provided to 84.61% (22-26), considering that most was
accomplished in specific centers for treatment of individuals holders of cleft lip and palate.
The cited assistance was related to orientation about feeding and development of speech
and language. The phonoaudilogic therapy was fulfilled in 50% (13/26), considering that
53.84% (7/13) interrupted it due to geoeconomical problems. Regarding the neonatal care,
the feeding orientations were provided even in motherhood for 73.08% (19/26) of families.
However, it did not assure the effective weight gain for 84.62% (22/26) of children, leading
to delay of surgical correction in 66.7% (12/18) of affected individuals. CONCLUSION:
The phonoaudilogic assistance either preventive or therapeutic was precocious, but not
periodical. Even though it was performed in specific centers for treatment, it did not assure
an easy access, adherence to the treatment and (or) maintenance of the same. Concerning
the neonatal care, the feeding orientations were not provided in the totality of cases. When
they were fulfilled, they were provided in an apparently adequate way. However, this
practice itself did not assure the effectiveness of weight gain, delaying consequently the
corrective surgeries. Altogether, although the sample resided in a privileged region, with a
higher offer of assistance services, both access and primary attention problems were
detected. Taking into account these aspects and the high prevalence of this congenital
defect, it is suggested the adoption of measures to improve the primary assistance of these

individuals, including a specific program in the Unified Health System (SUS). In this
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context, it was elaborated a text with guidelines about possible feeding resources for the
infant with lip and (or) palate cleft, which intends to be useful on the ambulatory pursuance

of affected individuals.

Key Words: 1. Cleft lip; 2. Cleft palate; 3. Public Health; 4. Phonoaudiology.

Abstract

XXxii



1 - INTRODUCAO

33

i}



A cada 2,5 minutos, nasce no mundo uma crianga portadora de fenda de labio e
(ou) palato (MOSSEY e LITTLE, 2002). Desse modo, esse defeito congénito tem grande
relevancia médica em vista de sua alta incidéncia e suas graves conseqiiéncias
anatomo-funcionais, psicolédgicas, sociais e afetivas.

O tratamento exige uma equipe multiprofissional, na qual o fonoaudidlogo é
fundamental para fornecer orientacdes que auxiliem a compreensdo dos problemas
inerentes a esses defeitos congénitos, ajudando a minimiza-los. Além disso, tem a fungdo
de prevenir, avaliar, diagnosticar e tratar os distirbios de fala, voz, audi¢do e outros

relacionados ao complexo orofacial.

O atendimento aos pacientes com fendas orofaciais tem sido realizado ha pelo
menos quinze anos, no Servico de Genética Clinica do Departamento de Genética Médica
da Faculdade de Ciéncias Médicas/Unicamp em diferentes contextos: durante a
investigacao diagndstica de quadros de anomalias congénitas multiplas de pacientes
encaminhados por diferentes especialidades e centros, incluindo hospitais de reabilitacao

craniofacial, e no aconselhamento genético de familias interessadas.

Ha quatro anos, esses casos tém sido encaminhados ao ambulatério de
Dismorfologia Craniofacial, situado no Hospital de Clinicas/Unicamp que, sob a
responsabilidade de um geneticista clinico, dispde de atendimento na drea de genética,
nutricdo e assisténcia social. Desde o seu inicio, observou-se que a grande maioria dos
individuos portadores de fendas orofaciais, ndo recebia acompanhamento fonoaudiolégico,
sendo dificil para o assistente social, inseri-los nesse tipo de atendimento. Além disso,

muitos pais tinham duvidas sobre aspectos da comunicagdo e da alimentacdo de seus filhos.

No Brasil, principalmente no estado de Sao Paulo, hd centros de referéncia no
atendimento dos individuos portadores deste defeito congénito. Esses centros atendem uma
grande demanda, porém, o atendimento fonoaudiol6gico deve ser periddico e continuo. A
assisténcia fonoaudioldgica ainda € limitada, quer seja pelo nimero de profissionais, alto
custo, restricdes inerentes aos servigos publicos e/ou convénios de saide. Além disso, nem
sempre este servico estd disponivel na rede publica em quantidade adequada as
necessidades da regido onde reside a crianga, fazendo com que os afetados, ndo raramente,
sejam deslocados para cidades proximas para sua realizacdo, necessitando de ajuda

financeira e de transporte.

Introdugdo
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Neste contexto, em 2003, foi elaborado pelo Departamento de Genética Médica
da Faculdade de Ciéncias Médicas o Projeto Cranio-Face Brasil, o qual objetiva contribuir
com a melhoria do atendimento aos portadores de anomalias craniofaciais. Além de um
“Cadastro Brasileiro de servicos de Assisténcia aos Portadores de Anomalias
Craniofaciais”, que detectou 131 centros interessados em protocolos colaborativos de
atendimento, e de programas de educacdo continuada voltado para profissionais de saide e
comunidade, este Projeto objetiva caracterizar também, aspectos relevantes da assisténcia

aos portadores de anomalias craniofaciais.

O presente estudo investigou aspectos da assisténcia fonoaudiolégica, em uma
amostra de pacientes com fenda de ldbio e(ou) palato, atendida no Ambulatério de
Dismorfologia Craniofacial no Hospital das Clinicas da Unicamp. A escolha de um hospital
tercidrio ndo especializado para a coleta dos dados visou aproximar os resultados do

panorama real da assisténcia.

Visto que as fendas de 1abio e(ou) palato sao anomalias craniofaciais freqiientes
e de alta morbidade, espera-se o reconhecimento dos aspectos envolvendo a atengdo
neonatal e a atuacdo fonoaudioldgica para contribuir na atual politica de humanizacgdo e na

conducio de acdes de saide para o atendimento dos afetados e familiares.

Introdugdo
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2.1 - Aspectos gerais das fendas de labio e(ou)palato

As malformagdes cranio-faciais constituem uma categoria importante de defeito
congeénito devido a sua alta morbidade, elevada freqiiéncia na populagdo e pela importante
interferéncia no desenvolvimento psicoldgico, social e fisiolégico do individuo afetado

(ALTMANN et al., 1997; AMARAL, 1997; COHEN, et al 1997).

As fendas de labio e ou palato representam o mais comum dos defeitos
congénitos craniofaciais, podendo se manifestar isoladamente ou associadas a outras
anomalias (THOMPSON et al 1993; FILHO e FILHO, 1994; MOORE e PERSAUD, 1998;
STOLL et al, 2000).

A incidéncia de fenda labial e (ou) palatal isolada € maior na raca amarela, em
torno de 1,7/1000 nascimentos, a raca negra mostra-se pouco suscetivel, 0,4/1000, enquanto
que a raga branca, com suas variagdes €tnicas, apresenta incidéncia intermedidria, em torno
de 1/1000 nascimento (COHEN, et al, 1997, TOLAROVA, 1999). Taxas altas sao
encontradas em algumas populagdes norte americana, como no oeste do Canadd. Dentre as
criancas  afetadas cerca de 60% a 80% sdao do sexo masculino

(MOORE e PERSAUD, 1998).

7z

No Brasil, a incidéncia desse defeito congénito também € significativa. De
acordo com dados do ECLAMC (Estudo Colaborativo Latino Americano de Malformacoes
Craniofaciais), em 1995, a incidéncia de fenda labial com ou sem acometimento do palato
foi de 9,72-11,89/10.000 no sul e no nordeste e 5,39-9,71/10.000 no sudeste, enquanto a
ocorréncia de fenda palatal foi de 2,41-3,08/10.000 no sul e no nordeste e 3,09-5,01/10.000

no sudeste do Brasil.

As fendas palatais tém incidéncia de 0,45-0,5/1000 nascimentos em diferentes
racas. Quando o acometimento palatal € completo, a incidéncia é maior no sexo feminino.
Entretanto, o envolvimento apenas do palato mole ocorre com maior freqii€éncia no sexo
masculino. A fenda palatal submucosa apresenta incidéncia de 1/2500 nascimentos com
discreta preferéncia pelo sexo masculino. A fenda de tivula ndo possui predilecdo sexual e

ocorre em 2% da populacdo mundial (LETTIERI, 1993).
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Com relagdo as fendas raras da face, as fendas medianas do ldbio superior e do
labio inferior, fendas obliquas (orbitofaciais), transversais (buco-auricular), macrostomia,
fendas de labio inferior, mandibula e nariz merecem referéncia

(MOORE e PERSAUDE, 1998).

Quanto a etiologia, a maioria dos casos provém de fatores genéticos, dentre os
quais destacam-se o mecanismo multifatorial, seguido de quadros sindromicos, com
etiologias definidas ou ndo e as associaghes com agentes teratogénicos
(GORLIN, et al 1990; LETTIERI, 1993; MOORE e PERSAUD, 1998; COHEN et al, 1997,
CARINCI et al, 2000).

2.2 - Aspectos embriologicos

As fendas de l4dbio e(ou) palato ocorrem durante o desenvolvimento da face no
periodo embriondrio, entre a 4 e a 12 semana gestacional. A formacao das estruturas orais
€ de grande complexidade e qualquer desvio ou falha nesse processo acarretard defeitos no
complexo orofacial. No mecanismo especifico da formacdo das fendas, pode ocorrer
interrupcao no desenvolvimento e(ou) falha na fus@o das saliéncias faciais e dos processos

palatinos envolvidos (MOORE e PERSAUD, 1998).

Os mecanismos embriopatogénicos das fendas labiais e palatais sdo diferentes.
Na primeira ocorre a falta de fusdo das células mesenquimais dos processos nasais mediais
e dos processos maxilares (THOMPSOM et al, 1993; MOORE e PERSAUDE, 1998). De
acordo com MJOR e FEJERSKOV (1990), a anomalia de fusdo do palato primario
ocasionada por distor¢des no desenvolvimento dos processos faciais, assim como a redugao
da quantidade de mesenquima podem provocar deficiéncia na formacdo dos processos

maxilares, aumentando a suscetibilidade da ocorréncia de fenda labial.

A fenda palatal resulta da auséncia de aproximagdo e fusdo das células
mesenquimais dos processos palatinos laterais (MOORE e PERSAUD, 1998). Esse
problema na fusio 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 elevagao

dos processos palatinos (MJOR e FEJERSKOV,1990).

Revisdo da Literatura

40



2.3 - 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 extensdo (completa e incompleta) que significa o acometimento ou
ndo de todas as estruturas. No decorrer dos anos, diferentes classificacdes para as fendas
foram propostas. As primeiras tentativas (DAVIES E RITCHIE, 1922; VEAU, 1931), eram
simples, mas ndo inclufam todos os tipos de fendas. Em 1942, FOGH-ANDERSON
classificou em ldbio leporino, ldbio leporino e fenda palatal e fenda isolada do palato
anteriormente até o forame incisivo. Ele demonstrou que os dois primeiros eram distintos
quanto ao mecanismo de formacdo do terceiro tipo. Esta classificacdo foi base para o
desenvolvimento de muitas outras, pois considera diferencas embrioldgicas na formacao de

cada uma.

KERNAHAN E STARK (1958) propuseram uma classificacdo na qual se
utilizou a nomenclatura palato primério para as regides acometidas até o forame incisivo e
palato secundério para as estruturas posteriores a esse forame. Estes autores subdividiram

as fendas em completas e incompletas; unilaterais, bilaterais e medianas.

Em 1972, SPINA et al propuseram uma classificacio 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.

Quadro 1 - Classificacdo das fendas de 1dbio e(ou) palato de acordo com SPINA et al

(1972)
Classificacio das fendas Estruturas anatémicas afetadas
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
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Os autores também descreveram um outro grupo de fendas, as fendas raras da
face: fendas do 1dbio superior com ou sem hipo/aplasia pré-maxila; fendas obliquas

(oro-orbitdrias); fendas transversas; fendas do ldbio superior, nariz e outras fendas.

SILVA FILHO et al (1992) apresentaram uma proposta de modificacdo,
acrescentando na classificac@o, proposta por SPINA et al (1972), a fenda mediana no grupo

das fendas transforame incisivo, tornando-a mais completa.

Outro tipo refere-se a fenda submucosa, uma variante da fenda de palato,
caracterizada por uvula bifida, didstase da musculatura velar e chanfradura na borda

posterior do palato duro (WYSZYNSKI, 2002).

Na literatura, encontra-se referéncia ao tipo de fenda submucosa oculta na qual
as estruturas da cavidade oral estdo integras e por isso o estudo nasolaringoscépico € a
maneira mais eficaz de diagndstico (GORLIN et al, 1990; FILHO e FILHO, 1994;
D’AGOSTINO et al, 1997; ALTMANN et al, 1997; COHEN et al, 1997).

2.4 - Conseqiiéncias das fendas de labio e(ou) palato

Disturbios emocionais, estéticos, funcionais e sociais estdo diretamente

associados as fendas de 1dbio e(ou) palato.

Com relagdo aos aspectos emocionais, o defeito congénito do bebé geralmente
causa um grande impacto nos pais. De acordo com DROTAR (1975), os pais vivenciam
uma sucessdo de etapas de sentimentos diante do filho, classificadas como: choque;
negacgao; tristeza, raiva, ansiedade; adaptacdo e reorganizacdo. Estas reacdes podem gerar
graves conseqiiéncias no vinculo pais-filho. Atribuindo a familia o papel de favorecer o
desenvolvimento da crianca, € necessario que o efetivo vinculo e a interacao pais-filho seja
restabelecida, por meio de ajuda e de orientacdo profissional, a fim de que esta relagdo crie
condi¢des propicias ao desenvolvimento cognitivo, social, emocional e, principalmente, da

linguagem da crianca (CARVALHO e TAVANO, 2000)
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Fatores inerentes a fenda, problemas articulatérios, distirbios auditivos e
vocais, comumentes encontrados nos portadores, podem prejudicar a auto-estima € o
contato social desses individuos (FILHO e FILHO, 1994; D’ AGOSTINO et al, 1997;
MARCUSSON et al., 2001; MILLARD e RICHMAN, 2001).

No que se refere aos distirbios estéticos e funcionais, a fenda que acomete
apenas o labio apresenta menores implicacOes clinicas quando comparada a fenda
labiopalatal ou palatal. As estruturas do sistema estomatogndtico, tais como os labios, o
nariz, o alvéolo superior, o palato duro e mole, a faringe, assim como o crescimento facial

encontram-se alteradas, com caracteristicas proprias (SOMMELARD, 2005).

Em especial, na fenda unilateral completa, o esfincter orbicular € interrompido
e as fibras musculares dirigem-se para a regido nasal. Na fenda bilateral completa, ndo ha
miusculo orbicular funcional na regidao central do pré-labio. Nas fendas incompletas, pode
haver graus variados de continuidade e interrup¢do muscular. Quanto ao alvéolo superior, a

fenda ocorre entre o dente incisivo lateral no pré-maxilar e o canino.

As fendas rompem o palato duro unilateral ou bilateralmente, em graus
variados, assim como podem afetar o palato mole. A falta de integridade destas estruturas
permite a continuidade entre cavidade bucal e nasal e acarreta alteracio no mecanismo
velofaringeo. Assim, a disfuncdo velofaringea no paciente com fenda labiopalatal ou palatal
€ resultado da combinacdo de anormalidades de dimensao do véu palatino, extensibilidade,

velocidade, sincronizagdo, elevacdo ou configuragdo velofaringea (SOMMERLAD, 2005).

O mecanismo velofaringeo € responsavel por permitir a distribuicdo do fluxo
aéreo para a cavidade oral na producao dos sons orais e para a cavidade nasal na produgao
dos sons nasais; impedir o refluxo nasal e manter pressdo intra-oral na cavidade bucal
(BZOCH, 1979; GENARUO et al, 2004; PEGORARO-KROOK, 2004). Por estas razoes, sdao
comuns os disturbios da comunicagdo; problemas otorrinolaringoldgicos e altera¢des nas
funcdes do sistema estomatognatico (BZOCH, 1979; TABITH, 1989; FILHO e FILHO,
1994; ALTMANN et al, 1997; D’ AGOSTINO et al, 1997).
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Quanto aos distirbios da comunica¢do, BZOCH (1979) descreveu dois grupos,
de acordo com a etiologia organica e funcional. As causas orginicas sdo definidas como
alteracdes estruturais e que, quando corrigidas por procedimentos cirdrgicos podem
acarretar uma melhora da comunicacdo oral. Neste grupo, o autor destaca a inadequagdo
velofaringea, anormalidades dentdrias e oclusais e perda de audicdo condutiva por otite
média. As causas funcionais dizem respeito aos hdbitos, habilidades motoras, atitudes e
auto-imagem. Esse autor ressalta, ainda, que as causas estruturais e funcionais podem

coexistirem.

TABITH (1989) refere que os distirbios da comunicacdo dos individuos
portadores de fenda correspondem aos distirbios articulatérios compensatdrios, distirbios

auditivos, distdrbios vocais e atraso no processo de construcio da linguagem.

Os distdrbios articulatérios sdo os considerados por TABITH (1989) como
sendo os mais freqiientes na comunicagdo oral dos pacientes com fenda labiopalatal e sdao
denominados compensatdrios, pois ocorrem na tentativa de compensar a inadequagdo
velofaringea, no momento da fonacdo. VICENTE e BUCHALA (1991), baseando-se em
literatura e em experiéncia clinica, descreveram as principais ocorréncias desses distirbios,
tais como a substituicdo por golpe de glote; a fricativa faringea, e outros mecanismos
compensatérios como resultados de producdes de consoantes na glote e na faringe,
distanciando dos padrdes normais da fala. Além disso, as anormalidades nas estruturas da
face, como nos 1dbios e nos processos alveolares sdo consideradas obsticulos a produgdo
correta dos fonemas da fala, podendo acarretar trocas, omissdes e distor¢des dos sons

(BZOCH, 1979; ALTMANN et al., 1997; JONES et al, 2003).

A disfun¢do velofaringea também € responsavel pela hipernasalidade dos sons
da fala, distirbio vocal tipico dos individuos portadores de fenda de palato, associada ou
nio com o escape de ar nasal durante a fonacio (MILLARD e RICHMAN, 2001;
GENARO et al, 2004).

Com relacdo a linguagem, a crianga com fenda de 1abio e(ou) palato isolada ndo
apresenta impedimento para aquisi¢do, porém o atraso no desenvolvimento pode ocorrer

devido as atitudes pouco apropriadas dos familiares e profissionais que atuam no
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desenvolvimento global da crianga, periodos longos de hospitalizagdo da crianca devido as
cirurgias, falta de profissionais preparados para orientar os pais sobre o defeito congénito e
sobre a necessidade de estimulagdo do desenvolvimento da fala e linguagem da crianca;
outras intercorréncias morbidas, como por exemplo, a deficiéncia auditiva, podem
contribuir para a dificuldade de desenvolvimento da linguagem
(FILHO e FILHO, 1994; ALTMANN et al, 1997). Os disturbios da linguagem, no entanto,
sdo mais comuns em portadores de fenda associada aos quadros sindromicos

(GOLDIN-KUSHNER, 2001).

Problemas otorrinolaringolégicos, como dificuldade de respiragdo nasal,
infeccOes otoldgicas e alteracdes nos limiares auditivos podem estar presentes. A fenda
palatal possibilita a entrada de alimentos, liquidos e outras substincias na cavidade nasal,
podendo causar infeccdes das vias aéreas superiores. Infeccdes otoldgicas como otites de
repeticdo e até processos cronicos com perfuracdo timpanica sdo freqiientes, pois o
processo de abertura da tuba auditiva, necessdria para a aera¢do do ouvido médio, torna-se
complicada, ja que os musculos tensor e elevador do véu palatino, responsdveis por esta
funcdo, encontram-se alterados (PIAZENTIN e FENIMAN, 1993; ANIANSSON et al,
2002; TUNCBILEK et al, 2003).

Esses problemas otolégicos, quando ndo tratados oportunamente, podem
resultar em perdas auditivas condutivas, impedindo que o individuo tenha o adequado
desenvolvimento da comunicacdo. Como profilaxia, € necessério que a corre¢ao do palato,
denominada palatoplastia, seja realizada precocemente e que o portador de fenda seja
submetido  periodicamente aos exames otorrinolaringolégico e audioldgicos

(BZOCH, 1979; FILHO e FILHO, 1994; TABITH, 1989; ALTMANN et al., 1997).

Quanto as fungdes do sistema estomatogndtico, a suc¢do € uma fun¢do inata e
pode ser bem desempenhada pelo bebé com fenda, porém dificultada pelas condi¢des
bucais e pela desorientacio das maes para alimentar a crianca, pode conduzir a graus
variados de ma nutricdo. No bebé com fenda, a condi¢do anatdomica do labio e palato, ndo
impede, porém dificulta o processo alimentar por via oral, pois favorece o regurgitamento
do leite para a cavidade nasal, aspira¢des e vomito (ZICKEFOOSE, 1957; PARADISE e
Mc WILLIAMS, 1974; CLARREN et al, 1987).
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Os pais deverdo receber assisténcia e orientacdes quanto a postura adequada
para amamentar, higienizacdo pré e apds a mamada e sobre outras maneiras de se
amamentar a crianga, caso o aleitamento natural ndo seja  possivel

(LEIRIAO e OLIVEIRA, 2003).

A alimentagdo deve ser adequada tanto no valor nutricional quanto na forma de
administracao, para que possa promover um suporte caldrico eficiente para o crescimento e
desenvolvimento. Em especial, as criangas com anomalias craniofaciais necessitam estar
com peso e condi¢des de sadde ideais para que sejam submetidas as cirurgias corretivas
(PINI e PERES, 2001; WYSZYNSKI, 2002). A atencdo dos profissionais de saide para
com o problema da alimentagdo, via de regra, € insuficiente (Di NINNO et tal, 2004). Além
disso, nem sempre estes profissionais estdo preparados para lidar com as reais
peculiaridades no manejo da crianga portadora de fenda. Estas englobam ndo somente a
dificuldade alimentar, como também a inseguranga, a angustia e o medo da mae e
familiares para manusear o bebé (YOUNG et al, 2001). Estudos demonstraram que os pais
de criangas com fendas labiais e(ou) palatais desejam receber informagdes precocemente,
em especial aquelas que se referem ao processo de alimentacdo do seu filho

(CARIOLA e SA, 1991; YOUNG et al, 2001).

Quando a familia é orientada e o bebé € acompanhado desde o nascimento,
essas dificuldades sdo minimizadas e outras sdo impedidas de se instalarem como a
desnutri¢do, atraso na maturacdo do complexo orofacial, infecgdes do trato respiratorio,

problemas otolégicos, entre outros (RICHARD, 1994; BRINE et al, 1994; REID, 2004).

2.5 - Tratamento integrado

As implicacdes das fendas de 1dbio e(ou) palato podem ser minoradas e/ou
evitadas desde que o paciente seja assistido, desde o seu nascimento, por uma equipe
interdisciplinar  especializada, constituida por profissionais de diversas dreas

(SHAW et al, 2001).
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Consideravel parte dos pacientes com anomalias craniofaciais tem expectativa
de vida normal (WHO, 2002). Desse modo o impacto bio-pisco-social sobre o individuo
afetado impdem a necessidade de assisténcia integral, especializada e principalmente em

longo prazo, realizada por servigos de alta complexidade.

Por se tratar de servico de alta complexidade, os investimentos sdo maiores e
em paises em desenvolvimento, esses custos, ndo raramente sdo impossiveis de cobrir
(SHAW et al, 2001). Somam-se a isso problemas de ordenacdo e hierarquizacao do sistema
publico de saide, bem como de equidade de acesso aos servicos disponiveis, dificultando o
acesso a assisténcia de muitos pacientes e familiares e ao tratamento multiprofissional,
fundamental para garantir o desenvolvimento do afetado. No entanto, a incidéncia de

disturbios emocionais, de estigmatizacdo, de exclusdo social recai sobre o afetado, sua

familia e sobre a sociedade (WHO, 2002).

Quanto aos modelos de assisténcia, estudos europeus e norte-americanos
recomendam, respectivamente, modelos multidisciplinares e interdisciplinares
(SHAW et al, 2001). Especificamente, no modelo interdisciplinar o plano de tratamento e
seguimento € coletivo, devendo cada profissional apresentar sua opinido e atingirem um
consenso, com redacdo final das recomendagdes. No modelo multidisciplinar, embora
exista cooperacdo entre os especialistas, a atuacdo mantém-se independente e autonoma.

Isso mantém os riscos de fragmentacao e desumanizacio da abordagem.

No Brasil, embora ndo exista referéncia a composi¢do da equipe profissional
responsdvel pela assisténcia, nem tampouco ao seu modelo organizacional
(se servigos isolados, multi, inter ou transdisciplinares), a portaria SAS/MS 62 de 19 de
abril de 1994, em vigor até a presente data, define os seguintes servigos que os centros

especializados devem possuir (BRASIL, 1994):
1. Cirurgia bucomaxilofacial
2. Cirurgia plastica

3. Odontologia
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4. Otorrinolaringologia
5. Fonoaudiologia

6. Psicologia

7. Servico social

8. Clinica Médica

9. Enfermagem

10. Pediatria

11. Anestesia

12. Fisioterapia

13. Nutricao

14. Atendimento Familiar

Especialmente, este dltimo, o atendimento familiar, visa oferecer aos familiares,
acolhimento, atendimento e assisténcia continua, por meio de psicélogos, assistentes
sociais, dentre outros profissionais (DAHER, 2003). De acordo com BRADBURY e
BANNISTER (2005) é necessaria uma boa orientagdo e aconselhamento aos pais como
marco inicial do tratamento dos portadores de fenda labiais e (ou) palatais. Esse
aconselhamento deve ser conduzido por profissional experiente e integrante de uma equipe
especializada. Os autores consideram necessdrio o aconselhamento pré-natal; perinatal e
pOs-natal, baseando-se no momento do diagnéstico do defeito congénito e nas necessidades

dos familiares.

Um aconselhamento pré-natal consiste em: informacdes precisas aos pais. O
tempo entre o diagndstico e o apoio deverd ser o mais breve possivel com contato rapido
entre pais e profissional de equipe especializado. Os familiares devem ter oportunidade de

expressar suas preocupacdes € suas respostas emocionais. No aconselhamento peri-natal, a

Revisdo da Literatura

48



avaliacao inicial do problema € importante, visto que muitas familias tém dificuldade de se
adaptar ao filho com este defeito congénito. Para que o vinculo entre pais e filhos,
fundamental para o desenvolvimento da crianca, seja bem restabelecido, o profissional deve
considerar as necessidades de todos os membros da familia; os pais devem ter autonomia
para dominar a interacdo entre os profissionais e o acesso de informacdes relevantes. O
aconselhamento pds-natal deve ser a longo prazo para que os familiares enfrentem os
problemas como alimenta¢do e hospitalizacao da crianga para a realizagdo das cirurgias no

momento adequado (BRADBURY e BANNISTER, 2005)

Por se tratar de uma anomalias de alta morbidade, € consenso na literatura a
necessidade de atencdo multiprofissional em todas as etapas inerentes ao tratamento dos
portadores de fenda de labio e(ou)palato. A assisténcia precoce € no momento adequado
pode permitir a compreensdo da familia quanto aos distirbios associados ao defeito
congénito e principalmente intervir de modo a prevenir e tratar os distirbios, que ao

persistirem podem conduzir a estigmatizacao e aos problemas pscico-sociais.

2.6 - Assisténcia aos portadores de fenda de labio e(ou)palato

No ambito da sadde, a Constituicdo Federal de 1988, por meio da Lei n 8080 de
19 de setembro de 1990 estabeleceu o SUS (Sistema Unico de Saiide) que agrega todos os
servicos estatais. Este sistema afirma principios como a universalidade de acesso aos
servicos de saude; integralidade da assisténcia, entendida como um conjunto articulado e
continuo das acdes e servicos preventivos e curativos, individuais e coletivos, exigidos para
cada caso em todos os niveis de complexidade; igualdade de assisténcia a saide, sem

preconceitos ou privilégios de qualquer espécie.

Apesar dos inimeros avangos no campo da satude publica brasileira, verificados
ao longo das quase duas décadas, como o avanco na descentralizacdo e regionalizacdo da
atencdo e gestdo da sadde, o acesso aos servicos e aos bens de saide permanecem com
graves lacunas. A esse quadro acrescenta-se a desvalorizagdo dos trabalhadores de satde,

expressiva precarizacdo das relacOes de trabalho, baixo investimento num processo de
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educacdo permanente desses trabalhadores, pouca participacdo na gestdo dos servicos e
fragil vinculo com o usudrio, fragmentacio da rede assistencial dificultando a
complementaridade entre a rede bdsica e o sistema de referéncia; precdria interacao na
equipes e despreparo para lidar com a dimensa@o subjetiva na pratica de atengdo; desrespeito

ao direito do usuario (BRASIL, 2004)

Ao se tratar da assisténcia aos portadores de anomalias craniofaciais, em
especial, aqueles com fenda de 1abio e(ou) palato, as primeiras iniciativas para inclui-la no
SUS ocorreu em 1993, com a introdu¢do de procedimentos para corregdes cirdrgicas dos
afetados e de implante 6steo dentario e em 1994, foi publicado normas para credenciamento

de servigos nestas dreas (BRASIL, 1994).

No periodo de 1998-2002 foi criada a Rede de Referéncia no Tratamento de
Deformidades Craniofaciais com o objetivo de reduzir a iniqiiidade de acesso e a promover
a ordenacdo da oferta de servigos no SUS. Esta rede é constituida de hospitais credenciados
para realizacdo de procedimentos integrados para reabilitacdo estético-funcional dos
portadores de ma-formacdo ldbio-palatal e implante dentario Osteo-integrado e de

centros/nucleos para implante coclear (BRASIL, 1994)

Para a efetivacdo do credenciamento, especialmente na drea de fenda de labio
e/ou palato e implante dentdrio Gsteo-integrado, os hospitais necessitam se adequar as
normas determinadas pela portaria SAS/MS 62 de 19 de abril de 1994, em vigor até a
presente data (BRASIL, 1994). Quanto a rotina de cadastramento, os hospitais interessados
devem encaminhar a solicitacdo a Coordenacdao de Normas para Procedimentos de Alta
Complexidade da Secretaria de Assisténcia a Saide do Ministério da Saude. Este solicitara
representante oficial do Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Lesdes Labio-Palatais da
Universidade de Sdo Paulo, que, junto com técnico da Secretaria Estadual de Saude,
verificardo a possibilidade ou ndo do credenciamento. A partir desta visita é elaborado
relatério com parecer conclusivo, e sugestdo da &drea de abrangéncia do servico,
encaminhado ao Ministério da Saude que se responsabilizard pela efetivacdo do

cadastramento.
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De acordo com a referida portaria, o hospital que solicita cadastramento para
atender os portadores de fenda labiopalatal precisa ter realizado acompanhamento de pelo
menos 10 casos com avaliacio documentada quanto aos aspectos éticos; processo de
aquisicdo de linguagem e relacio maxilo-mandibular antero-posterior e transversal
(clinica e cefalométrica); acompanhamento de pelo menos 5 casos finalizados com

documentacao completa.

Quanto as instalagdes fisicas, os hospitais devem conter unidades de internagao,
centro cirdrgico adequadamente equipado; sala de recuperacdo, consultérios, sala de
exames, entre elas a especializada em fonoaudiologia, laboratérios e equipamentos. A
portaria ainda define os servicos que devem ser disponibilizados na drea cirurgica,
psico-social e reabilitadora. Com relacio a qualificacdo profissional, médicos e
odont6logos necessitam de titulo de especialista na drea e fonoaudidlogos devem ter
atuacdo de no minimo 320 horas durante dois meses com pacientes portadores de fenda

labiopalatal (BRASIL, 1994).

Por sua vez, o credenciamento de centros e nucleos para realizacdo de implante
coclear é normalizado pela portaria GM/MS 1278 de 20 de outubro de 1999
(BRASIL, 1999).

Atualmente, esta Rede de Referéncia no Tratamento de Deformidades
Craniofaciais conta com 29 servigos, os quais estdo distribuidos de acordo com a area de

credenciamento e localiza¢do geografica (DAHER, 2003):

a) 17 servicos cadastrados para atender apenas portadores de fenda de labio
e(ou) palato, sendo 1 na regido norte, 3 na regido nordeste, 2 no

centro-oeste, 6 no sudeste e 5 na regido sul.

b) 2 servigos para atender portadores de fenda de ldbio e(ou) palato e realizar

implante coclear na regido sudeste.

c) 1 servigo para atender portadores de fenda de ldbio e(ou) palato e realizar

implante 6sseo-dentdrio também na regido sudeste
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d) 1 servico para atender portadores de fenda de ldbio e(ou) palato, realizar

implante coclear e dentdrio dsteo-integrado no sudeste
e) 1 servico para realizar implante coclear e dentdrio na regiao sudeste

f) 4 servigos para realizar apenas implante coclear, sendo 1 na regido nordeste,

2 no sudeste e 1 no sul
g) 3 servicos para realizar apenas implante dentdrio no sudeste

Embora a criagdo da Rede de Referéncia no Tratamento de Deformidades
Craniofaciais tenha determinado um grande salto na tentativa de melhorar o atendimento
aos portadores de fenda de labio e(ou) palato no SUS, o seu real funcionamento ainda ndo

havia sido caracterizado.

O estudo realizado por MONLLEO (2004) caracterizou esta Rede, descrevendo
a estrutura e o funcionamento dos centros credenciados, além de descrever a oferta de
atendimento em genética clinica e verificar o acesso da populacdo assistida pela rede a

avaliacdo genético-clinica e ao aconselhamento genético.

Neste estudo, houve adesao de 86.2% (25/29) dos centros credenciados a Rede.
Quanto a sua caracterizagdo, a distribuicdo geografica revela a presenca de centros de
atendimentos em todo o pais, porém a concentracdo de oferta € na regidao sudeste, no estado
de Sdo Paulo, onde estdo localizados 14 dos centros de atendimento no Brasil e 11 da
amostra estudada. Observa-se que a drea de fenda labio-palatal é a que conta com maior
nimero de centros credenciados e os resultados revelam incremento do nimero de centros
cadastrados nos ultimos cinco anos, demonstrando o impacto positivo da rede sobre a
ampliacdo da assisténcia na drea de anomalia craniofacial. Ressalta-se que 81,2% dos
centros da amostra estdo vinculados a instituicdo de ensino superior o que se justifica pela

melhor condi¢do técnica e a presenca de especialistas com qualificagcdo nestes locais

(MONLLEO, 2004).

Quanto ao financiamento, os recursos sdo provenientes unicamente do SUS em
79,2% dos centros. Os resultados revelaram iniqiiidade de distribuicdo de recursos,

principalmente entre as regides norte e sudeste do pafs.
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No que se refere a estrutura e funcionamento dos centros, o atendimento de
rotina aos portadores de anomalia craniofacial ocorre em 88,0%, sendo que os afetados por
fenda labiopalatal sdo os mais frequentemente atendidos em 79,2%. No entanto, ao se
analisar estes dados, juntamente com o fato de alguns centros ndo referirem atender
portadores de anomalias craniofaciais expde um problema de definicio da rede

(MONLLEO, 2004).

De acordo MONLLEO (2004) o termo deformidade pode incluir diversas
situagdes clinicas, desde defeitos congénitos até mesmo doencas cronico-degenerativa e
traumatismos e esta imprecisdo pode dificultar o reconhecimento dos portadores de
anomalias craniofaciais como clientela prépria nos servicos onde estes constituem a
principal demanda. Além disso, pode se supor, também que os portadores de fenda
labiopalatal sejam assistidos por outras redes do SUS, como a de assisténcia a portadores de
deficiéncias fisicas. Isto, se confirmado, constitui um importante problema para
hierarquizacdo e ordenacdo da oferta de servicos de alta complexidade, nesta &rea

especifica.

Quanto a abrangéncia dos centros, pode-se inferir que ndo existe um nimero
reduzido de centros no sudeste, no entanto, € provavelmente insuficiente nas demais regioes
do pais. Este fato alimenta um fluxo de pacientes em busca de atendimento em locais
distantes de sua residéncia e, por esta razdo, € possivel que as necessidade dos afetados nao

estejam sendo atendidas plenamente (MONLLEO, 2004).

Com relacdo as especialidades que compdem os centros, as mais freqiientes
correspondem a otorrinolaringologia, fonoaudiologia e psicologia e a menos freqiiente € a

genética clinica.

Tendo em vista os resultados apresentados, o estudo de MONLLEO (2004)
sugeriu a necessidade de revisdo da definicdo, objetivos, abrangéncia e critérios de
credenciamento dos centros vinculados a rede, o que € indispensdvel para a adequacao da
atencdo a saude de portadores de anomalias craniofacial, especialmente aqueles com fenda

labiopalatal no Brasil.
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Além da iniciativa de construcdo da Rede de Referéncia no Tratamento de
deformidades Craniofaciais, outras de abrangéncia mundial estdo sendo estabelecidas para

otimizarem o atendimento aos portadores de fenda labiopalatal.

A Organizagdo Mundial de Saide (OMS) acredita ser fundamental aumentar o
nimero de centros de referéncias nos locais de origem como estratégia para garantir o
acesso 2 assisténcia global e especializada (WHO, 2002). E fundamental, portanto, o
processo de descentralizacdo do atendimento dos centros para outros locais
(BRASIL, 2002). A descentraliza¢do é fundamental para garantir atendimento de qualidade
aos afetados e se justifica pelo aumento do atendimento mais regionalizado e pelo alto

custo de deslocamento aos centros de referéncia

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 Sdo Paulo), duas no estado de Sdo Paulo e uma no Mato

Grosso do Sul.

Atualmente também se discuti a importancia das associacdes de pais no
processo de descentralizacdo. Os objetivos da associacdo € a solidariedade, melhor
entendimento do problema, além de garantir a continuidade do tratamento, iniciado nos
centros de referéncias (WHO, 2002). Apesar disso, constatou-se que apenas 41,7% dos
centros pertencentes a Rede de Referéncia no Tratamento de Deformidades Craniofaciais

mantém contato com essas associacoes (MONLLEO, 2004).

Outra iniciativa visando melhorar a assisténcia foi a criagdo e implementacao
de uma rede nacional de cooperacdo e intercimbio técnico-cientifico de portadores de
lesOes labio-palatais no Brasil. A formacdo de uma rede objetiva defender os direitos e
interesses de seus participantes, propiciar trabalho coordenado apesar das distancias,
facilitar o intercambio de informagdes e realizar pesquisas e estudos, obras ou programas
sociais. Congregar associacdes de pais e definir meios de intercambios entre elas pode
auxiliar no melhor atendimento aos portadores deste defeito congénito

(REDE PROFIS, 2004).

Revisdo da Literatura

54



Dentro deste contexto, o Projeto Cranio-Face Brasil, ao qual este estudo esta
vinculado, € uma iniciativa de caracteristicas inéditas. Centralizado no Servico de Genética
da Faculdade de Ciéncias Médicas da Unicamp, este poderd, a médio e longo prazo,
contribuir para caracterizagido de aspectos de saide publica, assim como na divulgacdo de

informacao para publico leigo e profissionais de saude.

Apesar da preocupacdo mundial e nacional no tratamento de individuos com
fenda de ldbio e(ou)palato, a asssiténcia fonoaudioldgica como estratégia de saide, ainda
ndo havia sido abordada, considerando, principalmente, sua atuacdo fora dos centros de
atendimento especializado. Em vista das dimensdes continentais de nosso pais, trata-se de

um aspecto relevante, cujas caracteristicas especiais sao abordadas a seguir.

2.7 - Assisténcia fonoaudiologica aos pacientes com fenda de labio e(ou)palato

Atualmente, discuti-se a atuacdo fonoaudioldgica nos distirbios de origem
genética, sendo fundamental a atuagdo conjunta da fonoaudiologia e da genética para
melhor elaboracdo e caracterizagdo de programas especificos para portadores de alteracdes

genéticas (GIACHETI, 2004).

Dentre os defeitos congénitos, as fendas de ldbio e (ou) palato sdao as mais
freqiientes anomalias craniofaciais, pois interferem nas varias esferas de vida do individuo
afetado e, por isso, € necessdrio atendimento multidisciplinar especializado. Nas dreas
envolvidas no tratamento, a fonoaudiologia acompanha a crianca afetada desde o seu
nascimento, atuando com os distirbios da alimentacdo, distirbios da comunicagdo oral,
alteracOes otoldgicas e(ou) auditivas, problemas emocionais e sociais, todos decorrentes,
principalmente, das alteragdes anatomicas da face (ALTMANN et al, 1997; WYSZYNSKI,
2002).

LEIRIAO e OLIVEIRA (2003) afirmam que a interven¢io fonoaudiolgica a
tempo se inicia no periodo pré-cirurgico, visando orientar os pais a respeito dos
procedimentos adequados relativos a alimentacdo; orientd-los para que estimulem a fala e
linguagem de seu filho, informar o potencial da crianga enquanto falante; fornecer

explicacdes bdsicas sobre o processo de aquisicdo da fala e linguagem; enfocar os possiveis
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distirbios da comunicagdo relacionados a fenda, contribuindo com o desenvolvimento do
processo de conscientizacdo da necessidade da fonoterapia; salientar a importancia e os
beneficios do tratamento fonoaudiolégico quando necessario, principalmente no periodo

que sucede as cirurgias corretivas.

E importante, portanto, que o fonoaudidlogo adquira conhecimento dessa
malformacdo, dos distirbios inerentes a ela, conheca os diferentes momentos da atuagdo, as

possibilidades e as limitagdes do tratamento para a conduta eficaz (GENARO et al, 2004).

Ao se tratar do atendimento aos portadores de fenda de labio e(ou) palato, o
fonoaudidlogo atua no periodo neonatal para atender as primeiras necessidades alimentares
da crianca, orientando a familia quanto a melhor conduta alimentar, monitorando a
alimentacdo e atuando com 0 recém-nascido quando necessario
(ALTMANN et al, 1997; PEGORARO-KROOK et al, 2004; SILVA et al, 2005). Os
distirbios alimentares sdo os que primeiramente afligem os familiares e podem
comprometer o crescimento e desenvolvimento da crianga quando a ateng¢do sobre estes
aspectos € insuficiente (YOUNG, 2001). As fendas de labio e(ou) palato geram dificuldade
ou inabilidade na producdo da pressdo intra-oral negativa necessdria a succ¢do; refluxo
nasal; esfor¢o durante a mamada com maior queima de calorias, comprometendo a nutri¢do
e propiciando infec¢des de vias aéreas superiores (ZICHEFOOSE, 1957; CLARREN et al,
1987). A atencao deve ser imediata e realizada por profissional capacitado

(RICHARD, 1994; PANDAYA e BOORMAN, 2001).

A intervenc¢ado fonoaudioldgica nos distirbios de comunicacdo oral do individuo
com fenda € necessdria, em vista do prejuizo no mecanismo velofaringeo, e conseqiiente
alteracdo na producgdo adequada dos sons da fala. Mesmo apds as cirurgias corretivas, as
alteracOes de fala podem persistir (BZOCH, 1979). Assim, € justificivel a atuacdo
fonoaudioldgica pré e pos-cirirgica a fim de prevenir e tratar estes distdrbios da
articulacdo. Além destes, individuos com fenda palatal sdo mais susceptiveis as alteracdes

vocais e laringeas, exigindo aten¢do nestes aspectos (PEGORARO-KROOK et al, 2004)

Com relacdo ao desenvolvimento da linguagem, de modo geral, as criancas com
fenda de ldbio e(ou) palato nao associadas a um quadro sindromico tem desenvolvimento

normal, e apresentam riscos de atraso de linguagem na mesma proporcao que a populacdo
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em geral. J4 as criangas com fenda palatal associada a quadros de anomalias multiplas t€ém
maiores riscos de apresentarem atraso de linguagem (PEGORARO-KROOK et al, 2004).
Entretanto, é fundamental que os pais sejam bem orientados quanto ao desenvolvimento da

linguagem de seus filhos (LEIRIAO e OLIVEIRA, 2003).

A atuacdo fonoaudioldgica nas alteracdes do funcionamento da orelha média
deve ser considerada, visto que atingem com freqiiéncia criancas com este defeito
congénito e podem conduzir a perda auditiva condutiva, com conseqiiente privacao
sensorial. Deste modo, sendo comum a alteracdo da fala, da aprendizagem e do
processamento auditivo central, o fonoaudiélogo deve ter como meta o conhecimento das
causas determinantes das complicagcdes otoldgicas presentes, além de ser capaz de avaliar
todo o sistema vestibulococlear. Assim, sua atuacdo na equipe re/habilitadora contribui para

a prevencao, terapia e condutas adequadas (TUNCBILEK et al, 2003).

A necessidade dos afetados terem acesso a assisténcia fonoaudioldogica é
considerada por propostas de aten¢do a saude nacionais. No Brasil, a inclusdao do
fonoaudidlogo nas equipes multiprofissionais de atendimento aos portadores de fenda é
vista na portaria SAS/MS 62 de 19 de abril de 1994, em vigor até a presente data
(BRASIL, 1994).

A intervencdo fonoaudiolégica a tempo foi considerada significativa no
complexo tratamento dos individuos com fenda labiopalatal por estudos voltados as
alteragcdes no processo de aquisicdo da fala e da linguagem com a participacdo efetiva e
social da familia com a crianca afetada, o que permitiu conhecer conflitos e dificuldades
destes familiares, pelo nascimento de um filho com fenda (LEIRIAO, 1985), contribuindo
para repensar em uma atuacdo ndo somente reabilitadora, mas de orientacio e

acompanhamento do bindmio familia- crianca afetada.

LEIRIAO (1985) aponta o percurso do fonoaudilogo para assumir uma postura
de educador, propiciando intervengdo no momento mais oportuno e tornando-a mais
adequada as criancgas afetadas. Muitas foram as reflexdes e pesquisas que nortearam o
raciocinio numa trajetéria em dire¢do a habilitacdo, ndo exclusivamente reabilitadora junto

as criancas com fenda.
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Ao longo do tempo e das demandas, foi necessdrio que o fonoaudidlogo
adquirisse postura critica e reflexiva, capaz de ir além dos conhecimentos de sua formacao,
para entdo intervir para desenvolver a linguagem, prevenindo oportunamente € nao apenas

atuando na correciio (LEIRIAO, 1985).

Esta postura permitiu a atuagdo fonoaudioldgica nao somente com a crianca,
mas com os familiares, os quais, quando bem orientados, contribuem para o eficaz
desenvolvimento eficaz de seus filhos com anomalia craniofacial. A assisténcia aos
familiares deveria ser muito maior do que apenas realizar encaminhamentos
fonoaudiol6gicos para correcdo de distirbios, mas principalmente oferecer-lhes orientacdes
sobre os fatores inerentes a patologia, tais como os problemas na comunicacdo e garantir
métodos adequados de alimentagdo. E fundamental a intervencdo fonoaudiolégica precoce

e considerar a familia neste processo (LEIRIAO, 1985).

Contudo, é importante que a assisténcia fonoaudiolégica ao portador e sua
familia seja realizada precocemente, pois as conseqii€éncias deste defeito congénito podem
ser agravadas pela auséncia de tratamento adequado ou mesmo tratamento tardio. Desse
modo, quanto mais rapido o atendimento fonoaudioldgico for iniciado, melhores serdo as
condi¢des do desenvolvimento global do individuo afetado (BZOCH, 1979; FILHO e
FILHO, 1994; RODRIGUES e GENARO, 1996; ALTMANN et al., 1997; D> AGOSTINO
et al, 1997).

2.8 - Acesso a assisténcia fonoaudiolégica no Brasil

Conforme aponta a literatura, a atuacdo fonoaudioldgica aos individuos
afetados ndo se resume apenas em atuacdo terapéutica, mas sim em promocao da saude
destes individuos com trabalhos preventivos e periddicos, iniciados precocemente
(LEIRIAO e OLIVEIRA, 2003; BANNISTER, 2005). Entretanto, este contato periddico
pode ser dificil de ser realizado devido a escassez e altos custos de atendimento
fonoaudiolégico no Brasil. Além disso, em determinadas regides hd grande demanda de

pacientes em hospitais de referéncias no atendimento de individuos com anomalias
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craniofaciais, 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

populacdo (LEIRIAO,1985).

Todos estes problemas sdcio-econdmicos e geograficos tornam dificeis os
contatos curtos e constantes dos pais aos locais de atendimentos, principalmente em centros
especificos de reabilitacdao (LEIRIAO, 1985). Estes, como j4 mencionado, existem em todo
pais, porém com maior concentra¢do na regido Sudeste, principalmente no Estado de Sao
Paulo (MONLLEO, 2004). Apesar de possuir maior oferta destes centros, o municipio
conta com baixo nimero de fonoaudidlogo contratado, atualmente 159 (CRFa, 2002). Isto

também pode inviabilizar o acesso dos portadores a esta assisténcia especializada.

Em vista da alta prevaléncia de criangcas com fenda de l1dbio e(ou) palato e das
dificuldades de acessos constantes dos afetados a assisténcia fonoaudioldgica,
principalmente em hospitais de referéncia, ¢ fundamental a pritica de estratégias que

minimizem essa problematica.

O reconhecimento da alta prevaléncia deste defeito congénito, assim como a
incorporagdo de programas especificos dirigidos aos individuos afetados e suas familias no

SUS contribuiriam para um tratamento de suporte mais eficaz.
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3 - OBJETIVOS
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3.1 - Objetivo geral

Contribuir na caracterizacdo da assisténcia e na promog¢do de saude dos

individuos portadores de fenda de 1abio e(ou) palato na regido de Campinas-SP

3.2 - Objetivos especificos
1. Descrever aspectos da assisténcia fonoaudioldgica.

2. Caracterizar as orientagdes alimentares recebidas no periodo neonatal.
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4 - CASUISTICA E METODOS
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4.1 - Aspectos Eticos

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade

de Ciéncias Médicas da Universidade Estadual de Campinas, sob nimero 438/2002.

Os pais ou responsaveis pelas criangas afetadas receberam do pesquisador,
durante consulta de rotina, informagdes sobre este estudo, assim como uma carta
informativa (apéndice 1), contendo explicacbes sobre o objetivo, os critérios de
participacdo, a importancia e contribui¢des deste estudo. A participagdo foi voluntéria e os

dados ndo pediram a identificac@o dos sujeitos.

Aqueles que aceitaram colaborar com a pesquisa assinaram um termo de

consentimento livre e esclarecido (apéndice I).

4.2 - Métodos
4.2.1 - Sujeitos

A casuistica foi composta por 26 pais e (ou) responsdveis por criangas com
fenda de labio e/ou palato entre 0 e 9 anos de idade atendidos, entre os anos de 2003 e
2005, para diagnéstico e aconselhamento genético no Ambulatério de Dismorfologia

Craniofacial do Hospital das Clinicas da Unicamp.

4.2.2 - Instrumento de Coleta de dados

Os dados foram coletados por meio de entrevista, dirigida por uma unica
pesquisadora, com pelo menos um dos pais ou responsdvel legal. Foi utilizado um roteiro,

previamente estabelecido, contendo 35 questdes (apéndice 2).

As primeiras 13 questdes objetivaram caracterizar os individuos afetados
quanto ao sexo, idade, cor, tipo de fenda, cidade de origem, local onde residem, além de

investigar antecedentes familiares quanto esse defeito congénito.
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As questdes de nimero 14 até 21 pretenderam verificar sobre 0 momento em
que se realizou o diagndstico, as orientagdes recebidas no periodo pds-natal quanto a
alimentacdo do bebé afetado, encaminhamento para centro especializado e por quais
cirurgias corretivas a crianca foi submetida. Todas essas questdes foram fundamentais, pois

estavam diretamente relacionadas com o efetivo tratamento dos individuos afetados.

As questdes de numero 22 até 35 investigaram a assisténcia fonoaudioldgica

prestada aos individuos com fenda de labio e/ou palato.

Algumas questdes importantes, referentes ao periodo perinatal foram comuns a
todos (tipo de aleitamento, recursos alimentares utilizados, perda de peso), porém, pela ja
esperada diversidade de respostas, essas perguntas nao constaram no roteiro, apenas da

parte oral, registradas por meio de gravacao.

As entrevistas foram gravadas para garantir todas as informacdes dos sujeitos,
principalmente aquelas que transcendem as previstas no roteiro e, transcritas para posterior

analise dos dados.

4.2.3 - Anélise dos resultados

Os dados foram tabulados e analisados por meio do programa Epi Info versao
6.04d (jan/2001) e pelo SPSS versdao 8.0.0 (dez/1997). Os resultados foram tratados por
distribuicdo de freqiiéncia, devido ao cardter descritivo do estudo. Para testar os
cruzamentos entre varidveis de interesse foram utilizados os testes exatos de Fisher, teste de
X%, teste de t student para amostras independentes. Adotou-se um nivel de significincia de

5% (p-valor <0,05).
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5-CAPITULOS
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Capitulo 5.1 - Assisténcia fonoaudioldgica aos portadores de fenda de 1dbio

e(ou) palato na regido de Campinas-SP
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Assisténcia fonoaudiologica aos portadores de fenda de labio e(ou) palato na regiao de

Campinas-SP

Autoras: Livia Gobby Amstalden —Mendesl, Vera Lucia Gil-da-Silva-Lopes2

1. Fonoaudidloga. Pés-Graduanda em Sadde da Crianca e do Adolescente, Faculdade de

Ciéncias Médicas, Universidade Estadual de Campinas, Campinas, SP, Brasil.

2. Médica. Livre-Docente. Professor Associado, Departamento de Genética Médica,
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portadores de fenda de ldbio e(ou) palato na regido de Campinas-SP. Rev Pré-Fono
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Resumo

INTRODUCAO: Fendas de ldbio e(ou) palato apresentam alta prevaléncia e grande
complexidade, gerando implicacdes na alimentacdo e nos aspectos comunicativos. Por estas

razoes, a atuacdo fonoaudioldgica a tempo e continuada € fundamental.

OBJETIVO: Caracterizar a assisténcia fonoaudioldgica prestada aos individuos portadores

de fendas labial e (ou) palatal na regido de Campinas (SP).

METODO: Os dados foram coletados por meio de entrevista, dirigida por uma tnica
pesquisadora. Foi utilizado um roteiro, previamente estabelecido, contendo 35 questdes.
Foram entrevistados 26 pais e (ou) responsdveis por criangas com fendas de 1dbio e(ou)
palato, atendidos para diagndstico e aconselhamento genético em hospital tercidrio nao

especializado em fendas.

RESULTADOS: O atendimento fonoaudiolégico foi prestado a 84,61% (22-26), sendo, a
maioria, realizado em centros especificos de tratamento aos individuos portadores de fenda
labiolapatal. O atendimento referido foi orientagdo sobre alimentacdo e desenvolvimento de
fala e linguagem. A terapia fonoaudioldgica foi realizada em 50% (13/26), sendo que

53,84% (7/13) a interromperam.

CONCLUSAO: A assisténcia fonoaudiolégica aos portadores de fenda de ldbio e(ou)
palato foi considerada precoce. Apesar disso, o atendimento nao foi periddico e houve
dificuldade na manutencdo do mesmo. A atuacdo fonoaudiolégica a tempo e continuada
deve ser incrementada, garantindo eficicia no tratamento. Sao necessarios programas de

cuidados fonoaudioldgicos especificos destinados aos portadores deste defeito congénito.
Apoio: Fapesp (processo 03/08959-3)

Palavras Chaves: fenda labial; fenda palatina; fonoaudiologia
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Introducao

As fendas de labio e(ou) palato representam o mais comum dos defeitos
congénitos craniofaciais, com alta morbidade e elevada freqiiéncia na populagcdo
(Altmann et al, 1997; Amaral, 1997; Cohen et al, 1997) podendo se manifestar
isoladamente ou associadas a outras anomalias (Thompson et al, 1993; Moore e Persaud,
1998; Stoll et al, 2000). Estima-se que aproximadamente 1 em cada 1000 nascidos vivos,

seja portador de fenda oral (Wyszynski, 2002).

A alta prevaléncia das fendas labiopalatais na populagdo por si, ja justifica sua
inclusdo como de atencdo estratégica no servico de saide. Somam-se a isso, as
peculiaridades necessdrias para o tratamento dos individuos afetados, quer seja cirurgica,
quer seja nas dareas da comunicacdo e desenvolvimento (WHO, 2002; Pegoraro-Krook et al

2004; Genaro et al, 2004)

A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) tem proposto estratégias para
incrementar o tratamento deste grupo de defeitos congénitos em todo o mundo. No Brasil, a
atencdo a portadores de anomalias craniofaciais progrediu a partir da criagdo da Rede de
Referéncia no Tratamento de Deformidades Cranio-Faciais no SUS (Brasil, 2002). Esta
Rede tem, entre seus objetivos, reduzir a iniqiiidade de acesso e a ordenacdo da oferta de
servicos no SUS. Atualmente, ela conta com 29 centros especializados, abrangendo o
tratamento de fendas labiopalatais, realizacdo de implante dentdrio Osteo-integrado e
coclear. A despeito da presenca de centros de competéncia técnica mundialmente
reconhecidos para tratamento e de diversas medidas propostas pelo Ministério da Sadde, a

iniqiiidade de acesso a atendimento especializado ainda € significativa no Brasil.

Em 2003, foi elaborado pelo Departamento de Genética Médica da Faculdade
de Ciéncias Médicas da Unicamp, o Projeto Cranio-Face Brasil, com o objetivo geral de
contribuir com a melhoria da atencdo na 4rea de anomalias craniofaciais. Neste,
estabeleceu-se como estratégia inicial, o reconhecimento da atual assisténcia aos portadores

de anomalias craniofaciais.

Neste intuito, o primeiro estudo realizado objetivou caracterizar a estrutura e
funcdo dos centros de atendimento especializados e verificar o acesso ao aconselhamento

genético (Monlléo, 2004)
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Reconhecer outros aspectos da assisténcia a satde dos portadores de anomalias
craniofaciais, torna-se fundamental. Em especial, a assisténcia fonoaudioldgica, que tem
papel essencial, tanto nos aspectos alimentares quanto comunicativo dos individuos

afetados (Pegoraro-KrooK et al, 2004).

Nesse contexto, este estudo, integrante do Projeto Cranio-Face Brasil apresenta
os resultados referentes ao acesso a assisténcia fonoaudioldgica recebida por um grupo de
individuos portadores de fenda labial e (ou) palatina atendidos para diagnéstico e

aconselhamento genético em hospital tercidrio ndo especializado.

Métodos

Os dados foram coletados por meio de entrevista, dirigida por uma unica
pesquisadora, com pelo menos um dos pais ou responsdvel legal. Foi utilizado um roteiro,
previamente estabelecido, contendo 35 questdes. As entrevistas foram gravadas e os dados

transcritos para posterior andlise dos dados.

Foram entrevistados 26 pais e (ou) responsaveis por criancas com fenda de
Idbio e(ou) palato entre 0 e 9 anos de idade atendidos, entre os anos de 2003 e 2005, para
diagndstico e aconselhamento genético em hospital tercidrio ndo especializado em fendas.
Os dados foram tabulados e analisados por meio do programa Epi Info versao 6.04d
(jan/2001). Os resultados foram tratados por distribuicdo de freqiiéncia, devido ao carater

descritivo do estudo.

As varidveis analisadas referem-se a época de contato dos familiares e crianca
afetada com o fonoaudidlogo, procedimentos fonoaudiolégicos realizados, locais onde
ocorreu o atendimento e a terapia fonoaudioldgica; freqiiéncia do atendimento
fonoaudiol6gico, motivos de interrup¢do e das dificuldades de acesso a esse tratamento e

ocorréncia da avaliac@o audioldgica dos afetados.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de

Ciéncias Médicas da Unicamp (processo 438/2002).
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Resultados
Caracteristica geral da amostra

Foram entrevistados 26 pais ou responsaveis por criangas com fenda de labio e
(ou) palato. Os dados foram fornecidos em 92,31% (24/26) pelas maes e por outros
responsaveis em 7,69% (2/26). Quanto ao sexo das criancas afetadas, 50% (13/26) sdao do
sexo masculino e 50% (13/26) do feminino e a faixa etédria variou de O (zero) a 9 anos. Os
dados foram tabulados e analisados por meio do programa Epi Info versao 6.04d (jan/2001)
e pelo SPSS versdo 8.0.0 (dez/1997). Os resultados foram tratados por distribuicdo de
freqiiéncia, devido ao cardter descritivo do estudo. Para testar os cruzamentos entre
varidveis de interesse foram utilizados os testes exatos de Fisher, teste de x°, teste de t
student para amostras independentes. Adotou-se um nivel de significancia de 5%

(p-valor <0,05).

A fenda de palato estava presente em 42,30 %(11/26), labiopalatal em 50%
(13/26) e a fenda labial em apenas 7,7% (2/26). Quanto a procedéncia, 92,31% (24/26) sao
do estado de Sao Paulo e 7,69% (2/26) do estado de Minas Gerais. A renda mensal de
42.31% (11/26) das familias esteve entre 1 e 2 salarios minimos; 42,31% (11/26) entre 2 ¢ 3

salarios minimos e 15,38% (4/26) acima de 4 salarios minimos.

Assisténcia fonoaudioldgica aos pacientes portadores de fenda de labio e/ou

palato.

O atendimento fonoaudiol6gico inicial foi prestado a 84,61% (22/26) das
criancas e 15,39% (4/26) ndo receberam atuacdo deste profissional. O primeiro contato da
crianca com o fonoaudidlogo ocorreu entre 0 e 5 meses de idade em 72,72% (16/22),

18,18% (4/22) entre 16 meses e 24 meses e em 9,09% (2/22) acima de 36 meses.

A assisténcia fonoaudioldgica inicial ocorreu em centro especifico de
reabilitacdo, maternidade, posto de saide, ambulatérios e na residéncia da crianca afetada

(grafico 1). O objetivo do atendimento consistiu em orientagdo alimentar, orientacdes sobre
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desenvolvimento da comunicagdo oral, voz e audi¢do, além de solicitacdo de retorno ao

profissional (grafico 2)

B Centro especifico

O Maternidade de
hospital escola

HE Posto de saide

B Ambulatérios

B Domicilio

Numeros de criangas atendidas

1

Locais de atendimento
fonoaudiolégico

Grifico 1 - Nimero de criangas atendidas em cada local (n=22)

W Alimentagdo

O Desenvolvimento de
fala e linguagem

A Solicitacio de retorno
ao profissional

Nuameros de familias orientada

& Voz
B Audicdo
1 B ndo souberam informar
Orientacgdes fonoaudiologicas
realizadas

Grifico 2 - Orientagoes fonoaudioldgicas recebidas pelas familias (n=22)
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Quanto a terapia fonoaudioldgica, 50% (13/26) das criangas foram submetidas e
50% (13/26) ndo realizaram por diferentes razdes: 61,54%(8/13) ndo a fez pela distancia
entre local de atendimento e a residéncia e por falta de profissional préximo ao local onde
reside, 23,07% (3/13) ndo precisaram de terapia e 15,38% (2/13) das familias relataram nao

ter sido informadas sobre este tipo de atendimento.

O tratamento de 46,15% (6/13) das criancas foi realizado em centros
especificos; 23,07% (3/13) em posto de satde; 23,07% (3/13) em ambulatérios de hospital
universitario e 7,69%(1/13) em clinica particular. Em 61,53% (8/13) das criangcas com
idade entre 16 e 36 meses a terapia ocorreu por alteracdes de fala, e em 38,46% (5/13) dos

afetados com idade entre O e 24 meses, por problemas alimentares.

O atendimento foi semanal em 69,23% (9/13) dos casos e quinzenal em 30,76%
(4-13). Dos familiares atendidos, 84,61% (11/13) mostraram-se satisfeitos com o

atendimento fonoaudiolégico prestado.

Detectou-se que 53,84% (7/13) das criangas interromperam o tratamento

fonoaudioldgico por diferentes razdes (Grafico 3).

# Distincia do local de
atendimento

O Cirurgias e internacgdes

B Alta do tratamento

B Auséncia de profissional

Nimeros de criancas

1

Causas da interrupcio do tratamento

Grifico 3 - Causas da interrupgdo do tratamento fonoaudiolégico (n=7)
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Avaliacao audiolégica

Com referéncia a avaliagdo audioldgica, 57,69% (15/26) das criangas nunca
foram submetidas; 42,30% (11/26) das criangas ja fizeram pelo menos uma avaliacdo,
sendo que 27,27% (3/11) realizaram o teste de emissOes otoacusticas entre 1 dia apds o
nascimento e 6 meses de idade, 36,36% (4/11) realizaram o Bera
(Braistem Evokad Response Audiometry) entre 1 més e 1 ano, audiometria foi realizada em

18,18% (2/11) entre 3 a 5 anos de idade e 18,18% (2/11) nao se recordam.

Discussao

Atualmente, discuti-se a atuac@o fonoaudioldgica nos distirbios de origem
genética, sendo o avanco da fonoaudiologia e da genética como ciéncias complementares
foco de atengdo, ja que essa unido contribui para melhor elaboracdo e caracterizacdo de

programas especificos para portadores de alteracdes genéticas (Giacheti, 2004).

As fendas de ldbio e(ou) palato interferem em vdrias esferas de vida do
individuo afetado e por isso é necessario atendimento multidisciplinar especializado.
Dentre as areas envolvidas no tratamento, a fonoaudiologia acompanha a crianga afetada
desde o seu nascimento, atuando com os distirbios da alimentacdo, distirbios da
comunicacdo oral, alteracdes otoldgicas e ou auditivas, problemas emocionais e sociais,

todos decorrentes, principalmente, das alteragdes anatomicas da face (Altmann et al, 1997).

E importante, portanto, que o fonoaudiélogo adquira conhecimento dessa
malformacdo, dos diferentes momentos da atuacdo, as possibilidades e as limitacdes do

tratamento para a conduta eficaz (Genaro et al, 2004).

A necessidade do acesso a assisténcia fonoaudioldgica é considerada por 6rgaos
estratégicos da sauide, nacionais e internacionais. No Brasil, a inclusdo do fonoaudidlogo
nas equipes multiprofissionais de atendimento aos portadores de fenda € vista na portaria

SAS/MS 62 de 19 de abril de 1994, em vigor até a presente data (Brasil, 1994).
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A portaria acima regulamenta o credenciamento de hospitais na Rede de
Referéncia no Tratamento de Deformidades Craniofaciais do Ministério da Saude.
Entretanto, esta rede conta com maior concentracdo de centros no Estado de Sdo Paulo
(Monlléo, 2004). As especialidades mais freqiientes que compdem estes centros sao
otorrinolaringologia, fonoaudiologia e psicologia (Monlléo, 2004). Apesar de maior
disponibilidade destas dreas, a ma distribui¢do de centros permite inferir que nem todos os
afetados tenham facilidade de acesso e consequentemente deixam de ter o atendimento

especializado, dentre eles o fonoaudioldgico.

No presente estudo, a maioria das criancas receberam atendimento
fonoaudiol6gico, ou seja, 84,61% (22/26). Este atendimento ocorreu predominantemente
em centro especifico de tratamento de portadores de anomalias craniofaciais e maternidade
de hospital escola, pois o fonoaudidlogo faz parte da equipe multiprofissional destes
centros (Brasil, 1994; Monlléo, 2004). Além disso, em muitas maternidades de hospitais
escolas hé estudantes de fonoaudiologia que prestam atendimentos. No estudo realizado por
Monlléo (2004), os resultados ainda demonstraram maior concentracao na regido sudeste,
em especial, no Estado de Sao Paulo, onde reside a maioria das familias do presente estudo,

justificando também, o maior contato dos familiares e afetados nestes locais.

A idade das criangas, neste contato inicial com o fonoaudidlogo, esteve entre 0
e 5 meses de idades em 72,72% (16/22) da amostra. Considera-se um contato precoce,
ainda no periodo pré-cirurgico, o que ¢ fundamental para esclarecer aos pais os aspectos
inerentes a este defeito congénito, favorecendo o tratamento global destas criangas

(Who, 2002; Leirido e Oliveira 2003, Dalben et al, 2002).

A assisténcia fonoaudioldgica a tempo € fundamental (Leirido, 1985), pois as
conseqiiéncias deste defeito congénito podem ser agravadas pela auséncia de tratamento
adequado ou mesmo tratamento tardio (Bzoch, 1979; Filho e Filho, 1994; Rodrigues e
Genaro, 1996; Bannister, 2005).

Verificou-se, ainda, que o atendimento realizado pelo fonoaudidlogo neste
contato inicial foi orientacdo alimentar, seguido de orientagdes sobre desenvolvimento de

fala e linguagem. Este achado estd de acordo com a literatura, que aponta ser a intervengao
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fonoaudioldgica a tempo referente a orientagdo aos pais sobre procedimentos adequados
relativos a alimentacdo; fornecer explicagdes bdsicas sobre o processo de aquisicdo da fala
e linguagem; enfocar os possiveis distirbios da comunicacdo relacionados a fenda,
contribuindo com o desenvolvimento do processo de conscientizacdo da necessidade da
fonoterapia; salientar a importancia e os beneficios do tratamento fonoaudiol6gico quando
necessario, principalmente no periodo que sucede as cirurgias corretivas (Leirido, 1985).
Além disso, as dificuldades alimentares e de comunicagdo sdo as que mais afligem os pais e
que mais comprometem o desenvolvimento do afetado (Young et al, 2001), necessitando
maiores esclarecimentos. A idade destas criancas também justifica estas orientagcdes, pois
54,54% (12/22) das criancas tinham idade inferior a 1 més de vida neste primeiro contato, e
27,27% (6/22) acima de 1 ano e 6 meses. Nessa faixa etdria as dificuldades alimentares sdao
mais comumente encontradas e a crianca esti em plena fase de desenvolvimento da

linguagem (Altmann et al, 1997).

Outro fato a ser considerado € a presenca de fendas com acometimento palatino
na grande maioria das criangas. Este tipo de fenda € a que mais compromete a alimentacao
(Clarren et al, 1987; Reid, 2004) e pode estar associada com os disturbios articulatérios
compensatérios (Vicente e Buchala, 1991). Por isso, hd a necessidade de uma atuagdo
precoce, de cardter preventivo para garantir a nutricdo adequada e o desenvolvimento da

comunicagao.

N

Com relacdo a audi¢do verificou-se que a maioria das familias ndo foi
esclarecida sobre os aspectos auditivos, tais como os problemas mais comuns que
acometem as criancas com fenda e as formas de evitd-los. Estes esclarecimentos devem
fazer parte da rotina de orientacdo (Tuncbilek et al, 2003), visto que estas criancas sao
susceptiveis a otites de repeti¢cdo, que pode gerar perda condutiva e consequentemente

prejuizos na aquisi¢do de linguagem (Piazentin e Feniman, 1993; Paradise et al, 1994).

As perdas auditivas podem ser mais freqiientes nas fendas labiopalatais e
palatais por permitir o refluxo de substincias a cavidade nasal e, também, por ocasionar
prejuizo na musculatura do palato mole (Aniansson et al, 2002). Este ultimo altera a func¢ao
tubdria, o que justificaria ainda mais a orientacdo sobre estes aspectos para os familiares

desta amostra, na qual a maioria das criangas apresenta a fenda palatal.
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Constatou-se, ainda, que aproximadamente 57,69% das criangas nao realizaram
exames audioldgicos. De acordo com o Joint Committe on Infant Hearing (1994) e
Northern e Downs (1989), um dos fatores predisponentes a alteracdes no desenvolvimento
da funcdo auditiva sdo as anomalias craniofaciais e, por isso, ¢ fundamental que todas as
criancas sejam avaliadas para que diante de qualquer diagndstico de alteracdes auditiva,
seja possivel atuacdo precoce visando minimizar futuros problemas de comunicacio e

garantir o desenvolvimento da linguagem.

Apesar do contato com o fonoaudidlogo ter sido precoce e as orientagdes serem
adequadas a necessidade da amostra, a solicitacdo de retorno ao profissional foi pequena.
Os retornos freqiientes sdo necessarios, de modo a garantir um acompanhamento destas

criangas, possibilitando interven¢do adequada no momento correto.

Em vista de o primeiro contato ter sido em centro especifico, era de se esperar
que estes solicitassem retornos periddicos, pois geralmente, estes agendamentos fazem
parte das rotinas destes centros. No entanto, € possivel se pensar que os centros efetuaram
encaminhamentos aos especialistas situados proximo de onde residem os afetados. Isto
pode ter ocorrido em vista da grande demanda destes locais, ficando o atendimento
fonoaudioldgico rotineiro por conta de profissionais mais préoximos da moradia dos
afetados (Leirido, 1985). Este aspecto nao foi investigado neste estudo, assim como nao se
verificou como se deu o acesso a assisténcia entre o primeiro contato e o inicio do

tratamento propriamente.

O tratamento fonoaudiolégico foi realizado em 50% da amostra, sendo que
61,53% (8-13) por alteragdes de fala, com idade entre 16 e 36 meses e 38,46% (5-13) por
problemas alimentares com idade entre 0 e 24 meses. A amostra foi composta, em sua
maioria por criangas com fenda envolvendo o palato, mais susceptiveis a alteracdes de fala
e alimentares, o que justifica estes resultados (Bzoch, 1979; Altmann, 1997). A atuagdo
fonoaudiol6gica para adequar a comunicagdo oral da crianca com fenda, precisa ser
iniciada precocemente, ainda no periodo pré-cirirgico. No entanto, o tratamento
pos-cirdrgico € essencial, visto que as alteracdes de fala podem persistir mesmo apds
correcOes cirdrgicas (Jones et al, 2003). Alem disso, a atengdo a comunicacdo torna-se

ainda mais importante ji que os distirbios articulatérios podem contribuir para a baixa
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auto-estima, depressdo e ansiedade na crianca com este defeito congénito

(Millard e Richmann, 2001).

O tratamento foi realizado, em sua maioria em centros especificos. De acordo
com Monlléo (2004), estes realizam principalmente intervencdo nas dreas de reabilitacdo,
dentre elas a fonoaudiologia. Além disso, a maioria dos sujeitos deste estudo reside no
estado onde hd maior concentragdo destes centros, o que facilita o contato mais constante
com oS mesmos. Mesmo assim, isto ndo garantiu plenamente o acesso ao tratamento. No
presente estudo, a interrup¢do do tratamento ocorreu em 53,84% (7/13) e 50% (13/26)
nunca foram submetidos a terapia, sendo a dificuldade de acesso ao local de atendimento
pela distancia e a ausé€ncia de profissional proximo de onde residem os afetados, fatores que

interferiram, respectivamente, na manutencao do tratamento e na realizagdo do mesmo.

Os centros de referéncia possuem grande demanda e prestam um atendimento
mais imediato, geralmente cirtdrgico, encaminhando os pacientes para assisténcia, tanto
preventiva, quanto reabilitadora proximo ao local onde a familia reside. Porém, em vista
das dificuldades geo-econOmicas ja apontadas, alto custo do atendimento fonoaudioldgico

particular o acesso pode se tornar complicado (Leirido, 1985)

Em vista da alta prevaléncia de criancas com fenda labiopalatal e das possiveis
dificuldades de acessos constantes dos afetados a assisténcia fonoaudioldgica,
principalmente em centros de referéncia, € fundamental a pritica de estratégias que
minimizem essa problemdtica. Uma alternativa seria a insercdo de profissionais
qualificados para lidarem com as peculiaridades das criancas com este defeito congénito no

SUS, em ndmero e distribuicao territorial adequados.

A disponibilidade deste profissional no SUS torna-se essencial, visto que as
criancas com fendas de ldbio e(ou) palato precisam de acompanhamento sistemdtico em
suas cidades, por longo tempo. Desta maneira, a fonoaudiologia, no contexto da sadde
coletiva permite acessibilidade mais facil das familias e das criangas portadoras, garantindo

um tratamento mais eficaz.
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De modo geral, a fonoaudiologia iniciou suas atividades no sistema publico, em
especial na atencao primdria a saide, nos centros de saude a partir da década de 80, com a
estruturacdo do SUS (SUS). Esta nova politica de saide considerou a satide como parte
integrante das condicdes de vida da sociedade e dos principios de Universalidade,
Integridade e Equidade. A implantacdo do SUS implicou mudangas na concepcao de saude,
na organizacdo de servigos, na contratacdo de novos profissionais (fonoaudidlogos) e,
principalmente na formacao dos profissionais. O fonoaudidlogo precisou ampliar e repensar

sua atuacdo de modo a atingir a coletividade (Penteado e Servilha, 2004).

Apesar do crescimento de sua atuacdo junto ao SUS, ainda hd poucos servigos
que contam com a atuacdo do fonoaudidlogo (Silva et al, 2005). Atualmente apenas 159
fonoaudidlogos compdem o quadro funcional da prefeitura Municipal de Sao Paulo e

prestam atendimento para todo o municipio (CRFa, 2002).

Acredita-se que com maior nimero e melhor distribuicdo de profissionais no
sistema publico de sadde, o portador de fenda labiopalatal e sua familia poderdao ter maior
facilidade de acesso a atuagdo fonoaudioldgica. Além disso, € necessario o profissional
reconhecer a alta prevaléncia deste defeito congénito e incorporar em sua pratica programas

especificos para o atendimento dos afetados.

Ao analisar a assisténcia aos portadores residentes no estado de Sdo Paulo, o
qual possui maior oferta de servico, observa-se que, mesmo assim o acesso adequado nao
foi garantido. Em outras regidoes do Brasil, a situa¢do parece ser bem mais complicada ja
que € provavel que o nimero se servicos especializados seja insuficiente (Monlléo, 2004).
Este fato pode alimentar a busca por atendimento em locais distantes da residéncia e,
consequentemente, pelas dificuldades econdmicas, o tratamento nestes locais ndo serd
vidvel.

O presente estudo contribuiu para obter um visdo da assisténcia
fonoaudiol6gica aos portadores de fenda de ldbio e(ou) palato mais regionalizada.
Entretanto, as caracteristicas do Projeto Cranio-Face Brasil permite que este seja
reproduzido em outros locais, para obter um panorama geral da assisténcia fonoaudioldgica
na 4rea. A partir dos resultados, a longo prazo, serd possivel estabelecer diretrizes para
politicas de saude adequadas a realidade nacional e as necessidades das familias e dos

afetados.
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Conclusoes

O atendimento fonaudiolégico precoce ocorreu na maioria dos casos estudados
e as orientacdes aos familiares foram referentes a alimentacdo a ao desenvolvimento da
linguagem das criangas com fenda labiopalatal. Verificou-se aten¢do insuficiente dos
profissionais, no contato inicial, quanto a audic@o das criangas afetadas e grande nimero de

afetados sem exames audioldgicos realizados.

Tanto as orientagdes quanto o tratamento fonoaudioldgico foram realizados, em
sua maioria, nos centros especificos de tratamento de criangas com fenda labiopalatal e
palatal, o que ndo foi suficiente para garantir a assisténcia periddica. As dificuldades

socio-econdmicas das familias podem dificultar a adesdo ao tratamento e manutencdo deste.

Por estas razoes, sugere-se a reprodugdo deste estudo em outras regides, a fim
de estabelecer as prioridades e diretrizes adequados a realidade brasileira e as necessidades

dos individuos afetados e de suas familias.
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Capitulo 5.2 - Aten¢do Neonatal ao Recém-Nascido com Fenda de Lébio e
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RESUMO

OBJETIVOS: Verificar as orientacOes alimentares recebidas no periodo pds-natal pelos
pais e (ou) responsdveis por criancas com fenda de ldbio e (ou) palato; identificar os
recursos utilizados na alimentacdo e a interferéncia do peso da crianca na programagao

cirurgica.

METODOS: Os dados foram coletados por meio de entrevista, dirigida por uma unica
pesquisadora. Foi utilizado um roteiro, previamente estabelecido, contendo 35 questdes.
Foram entrevistados 26 pais e (ou) responsdveis por criangas com fendas de 14bio e(ou)
palato, atendidos para diagndstico e aconselhamento genético em hospital tercidrio ndo

especializado em fendas.

RESULTADOS: Fenda de palato estava presente em 42,31% (11/26); labiopalatal, em
50% (13/26) e fenda labial em 7,69% (2/26). As orientacOes alimentares foram fornecidas
na maternidade em 73,08% (19/26) e em centros especificos, 23,08% (6/26) e 3,85% (1/26)
em outro local. O aleitamento natural foi incentivado em todos os casos. Entretanto, todos
os bebés necessitaram de outros recursos, sendo a mamadeira o mais utilizado. A
dificuldade no ganho de peso interferiu no atraso cirdrgico em 66,7% (12/18) dos

individuos afetados.

CONCLUSAO: Verificou-se que as orientagdes nio sio fornecidas na totalidade dos
casos. Quando realizadas, tem sido feita de maneira aparentemente adequada. Contudo, esta
pratica ndo garantiu a eficicia do ganho de peso. Programas de divulgacdo dos recursos
alimentares entre os profissionais de saide e o acompanhamento sistemdtico com equipe
multiprofissional especializada favoreceria o aporte nutricional adequado e a realizagcao das

cirurgias na época prevista.
Palavras chaves: Fenda labial; Fenda palatal; Satde Publica

Aprovagcio do Comité de Etica em Pesquisa da FCM/Unicamp (438/2002)
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ABSTRACT

OBJECTIVES: To verify neonatal feeding orientations received by parents of cleft babies,
identify feeding resources and verify the interference of the infant’s weight on the surgical

procedure schedule.

METHODS: During consultation for diagnosis and genetic counseling in a general tertiary

hospital, 26 parents of cleft babies born in different hospitals were interviewed.

RESULTS: Cleft palate was present in 42, 31% (11/26), cleft lip/palate, in 50% (13/26) of
the cases and 7,69% (2/26) cleft lip. Feeding orientation was given in maternities to 73,08%
(19/26) and in specific rehabilitation centers to 23,08% (6/26) of the parents. Breast feeding
was encouraged in every case. Nevertheless, other feeding resources were necessary,

especially bottles. Surgical procedure delays caused by poor weight gain occurred in 66,7%

(12/18) of the cases.

CONCLUSIONS: Neonatal feeding orientation was not given at all times, but they were
apparently adequate when done. Isolatedly, this practice was not sufficient to achieve
weight gain. Educational programs for non-specialized health professionals, as well as
continual pediatric follow-up and specialized multiprofessional teams could improve

nutritional intake and the schedule for surgical procedures.
Key words: Cleft lip; Cleft palate; Public health.

This investigation was approved by the Research Ethics Committee of the School of

Medical Science - UNICAMP (pinion number 438/2002).

Sponsored by: FAPESP
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Introducao

As anomalias craniofaciais representam uma categoria importante de defeitos
congénitos, devido a sua alta morbidade, a elevada freqiiéncia na populacdo e pela

importante interferéncia no desenvolvimento global do individuo afetado "**?.

A fenda de labio e(ou) palato constitue o mais comum dos defeitos congénitos
craniofaciais, podendo se manifestar isoladamente ou associadas a outras anomalias “438),
Estima-se que aproximadamente 1 em cada 1000 nascidos vivos, seja portador de fenda

1D

oral ", cuja ocorréncia se da durante o desenvolvimento embriondrio.

As criangas com esse defeito congénito estdo sujeitas as diversas complicagdes,
tais como os distirbios da alimentacdo, distirbios da comunica¢do oral, alteragdes
otologicas e ou auditivas, problemas emocionais e sociais, todos decorrentes,

principalmente, das alteracdes anatomicas da face ‘.

Dentre todos os problemas apresentados pelo individuo afetado, os da
alimentacdo sd@o os que mais afligem a familia, j4 que ha insuficiéncia para sucgdo,
regurgitamento do leite para a cavidade nasal, aspiracdes, ingestdo de menor quantidade de

alimento, agravando o estado nutricional e resultando em baixo ganho de peso ®'

A alimentacdo da crianca com fenda deve ser adequada, tanto no valor
nutricional quanto na forma de administragdo, para promover um suporte calérico eficiente
que contribua para o seu crescimento e desenvolvimento, além de permitir o ganho de peso

IIBREN = P : 4,10-15
adequado, necessario a corre¢ao cirurgica no tempo previsto @ ).

Tendo em vista a importincia da alimentacdo para o crescimento,
desenvolvimento e correcdo cirirgica da crianca com fenda de ldbio e(ou) palato, este
estudo objetivou verificar as orientagdes alimentares recebidas no periodo pds-natal pelos
pais e (ou) responsdveis por criancas com fenda de ldbio e (ou) palato; identificar os
recursos utilizados na alimentacdo e a interferéncia do peso da crianca na programagao

cirurgica.
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Métodos

Os dados foram coletados por meio de entrevista, dirigida por uma unica
pesquisadora, com pelo menos um dos pais ou responsdvel legal. Foi utilizado um roteiro,
previamente estabelecido, contendo 35 questdes. As entrevistas foram gravadas e os dados

transcritos para posterior andlise dos dados.

Foram entrevistados 26 pais e (ou) responsaveis por criancas com fenda de
labio e(ou) palato entre 0 e 9 anos de idade atendidos, entre os anos de 2003 e 2005, para

diagndstico e aconselhamento genético em hospital tercidrio ndo especializado em fendas.

Os dados foram tabulados e analisados por meio do programa Epi Info versiao
6.04d (jan/2001) e pelo SPSS versdo 8.0.0 (dez/1997). Os resultados foram tratados por
distribuicdo de freqiiéncia, devido ao cardter descritivo do estudo. Para testar os
cruzamentos entre varidveis de interesse foram utilizados os testes exatos de Fisher, teste de
X%, teste de t student para amostras independentes. Adotou-se um nivel de significincia de

5% (p-valor <0,05).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de

Ciéncias Médicas da Unicamp (processo 438/2002).

Resultados
Caracteristicas da populacao

Foram entrevistadas 26 familias, sendo que os dados foram fornecidos em
92,31% (24/26) pelas maes das criancas afetadas. No que tange a procedéncia, 92,31%
(24/26) residem no estado de Sao Paulo e 7,69% (2/26) no estado de Minas Gerais.

Quanto ao sexo das criangas afetadas, 50% (13/26) sdo do sexo masculino e
50% (13/26) do feminino e a faixa etdria variou de 0 (zero) a 9 anos. O diagnoéstico da
fenda foi estabelecido no periodo pds-natal em 80,77% (21/26) dos casos e em 19,23%
(5/26) na fase pré-natal. Com relacdo ao tipo de fenda, 42,31% (11/26) apresentaram fenda
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palatal; 50% (13/26) fenda labiopalatal e 7,69% (2/26) fenda labial. A fenda isolada esteve
presente em 37,5% (9/24) dos casos e a fenda associada as outras anomalias em 62,5%
(15/24) das criancas afetadas. A maior freqiiéncia de fenda palatal associada aos casos

sindromicos foi significativa (teste exato de fischer p=0,001).

Orientacoes alimentares pos-natal

No periodo pés-natal, 73,08% (19/26) das familias receberam orientagoes
alimentares na maternidade, 23,08% (6/26), apenas em centros especificos de reabilitacdo
para individuos com anomalias craniofaciais, entre no minimo 4 dias apds o nascimento e
no maximo 2 meses. De modo geral, as informacdes recebidas foram referentes aos
recursos para alimentar as criancas com fenda, postura durante a mamada e higiene oral,
pré e pés - mamada (grifico 1). Os profissionais responsdveis pelas orientacdes sao

apresentados no grafico 2.

M Recursos alimentares

O Postura para
alimentar a crianga

B Higiene oral pré e p6s
mamada

orientadas

numero de familias

1
Tipos de orientacoes

Grifico 1 - Tipos de orientacdes fornecidas aos familiares de criancas com fenda (n=26)
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B Enfermeiro

O Médico

B Outros profissionais
Fonoaudiologo

numero de familias

1

profissionais

Grifico 2 - Numero de familias orientadas por profissionais de satide e suas especialidades

(n=26)

Quanto aos recursos, o aleitamento natural foi incentivado em todos os casos.
Entretanto, todos os bebés necessitaram de outros recursos, sendo a mamadeira o mais

utilizado (Gréfico 3).

(/2]

S

= ® Mamadeira
5 00 Sonda
[}]

o & Copo
o

) = Colher
£

=

c

& Conta-gotas

B| Seringa

recursos alimentares

Grifico 3 - Nimero de criangas usudrias de cada recursos alimentar (n=26)
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De acordo com os relatos dos familiares, para cada crianga foi utilizado, apds a
alta, mais de um recurso, na tentativa de adequar a alimentacao e minimizar as dificuldades.
Considerando que cada tipo de fenda determina comprometimento especifico da sucg¢do,
para se demonstrar a quantidade de recursos utilizados em cada caso, a amostra foi
agrupada em: casos com fenda palatal e outro grupo com fenda labiopalatal.
Desconsiderou-se a fenda labial, visto que apenas dois casos apareceram na amostra. Na
andlise descritiva, foi possivel observar os recursos utilizados, isoladamente ou combinados
a outros, em cada tipo de fenda (grafico 4). Porém, a andlise estatistica demonstrou que a
quantidade de recursos utilizada ndo foi determinada pelo tipo da fenda

(teste t de student para amostras independentes p=0.742).

5+ B/ Peito + mamadeira
w 4 d Peito + sonda
©
o
% & Peito + mamadeira + sonda
£ |
5 3
% £ Peito + mamadeira + sonda +
colher
S 2 | |
dé B Peito +mamadeira + copo +
S colher
z 17 %% @ Peito + mamadeira + sonda +
E \/ copo
v .\ -
0- Peito +mamadeira + copo +
Fissura labiopalatina  Fissura palatina colher + seringa
. Peito + mamadeira + sonda +
Tipos de fendas copo + conta-gotas

Grifico 4 - Numero de recursos utilizados por criangas de acordo com o tipo de fenda.

Mesmo com todos os métodos utilizados, 84,62% (22/26) dos individuos
apresentaram dificuldade para ganhar peso. Nos 19 casos, cujos responsdveis foram
orientados na maternidade, 84,21% (16/19) dos bebés apresentaram ganho de peso
desfavoravel. O resultado foi de 100% (6/6) nas criancgas de familias atendidas em centro

especifico de reabilitacdo.
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Ao se verificar a interferéncia do diagnostico na dificuldade do ganho de peso,
93,33% (14/15) das criancas que apresentaram a fenda associada aos quadros sindromicos,
tiveram prejuizo no ganho de peso; nas criancas com fenda isolada, o resultado foi

semelhante, 80% (8/10).

As familias relataram que houve atraso cirdrgico em 69,23% (18/26) das
criangas e que a dificuldade no ganho de peso interferiu neste atraso em 66,7% (12/18) dos
individuos afetados. Este dado nio fornece uma prevaléncia significativa na propor¢do do
atraso no ganho de peso como determinante do atraso ciriirgico (x> =2,00; Gl=2; p=0,1573).
Considerando a ocorréncia casual do baixo ganho de peso como causa do atraso cirirgico,
aplicou-se 0 método iterativo ao teste de aderéncia pelo x° e ap6s quatro tentativas, pode-se
concluir que, com uma amostra de apenas 36 pacientes seria possivel concluir a

significativa influéncia do baixo ganho de peso no atraso das cirurgias corretivas.

Com relagdo a interferéncia do diagndstico na programacao cirirgica, de modo
geral, constatou-se atraso cirurgico em 70% (7/10) das criancas com fenda isolada e em
80% (12/15) das criancas com anomalias congénitas multiplas. Nao existiu relagio

significativa entre o diagndstico e o atraso cirdrgico (teste exato de Fisher; p>0,99).

DISCUSSAO

Os resultados apresentados neste estudo permitem refletir sobre a atencio
basica pds-natal, recebida pelos familiares de criangas com fenda de labio e/ou palato, no
que se refere a alimentacdo e a interferéncia do baixo ganho de peso na época da corre¢ao

cirurgica.

No presente estudo, a maioria das familias foi orientada quanto a alimentagao,

ainda na maternidade e este atendimento precoce € apontado na literatura como

(7.8)

fundamental para garantir as necessidades das criancas com fenda . O mesmo ¢

corroborado por Avedian e Ruberg "'?; no entanto, estes tltimos autores referem ainda que
as orientacdes precisam ser fornecidas por um grupo de profissionais capacitados no

atendimento junto as criancas com fenda de 1dbio e/ou palato.
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Quanto a isso, pelos depoimentos, constatou-se que as informacdes partiram,
em sua maioria, de profissionais da drea da enfermagem, o mesmo resultado do estudo
realizado por Oliver e Jones an, Entretanto, no presente estudo, ndo se determinou o quao
preparado estes profissionais estdo para lidar com situagdes tao peculiares das criangcas com

anomalia craniofacial.

Avedian e Ruberg 16

pontuam também que nos primeiros 6 meses toda crianca
com fenda de ldbio e(ou) palato requer adequada nutricdo e por isso, 0 monitoramento
periddico da alimentacdo por equipe capacitada pode reduzir a incidéncia de atraso no
desenvolvimento e as dificuldades quanto ao ganho de peso em criangas com anomalias

craniofaciais sindrOmicas, ou nio (18,19)

Visto que a literatura sugere o atendimento precoce € O monitoramento
sistemdtico destas criangas com profissionais especializados, no presente estudo foi
possivel verificar um contato relativamente precoce dos familiares e da crianca em centros
especificos no tratamento de anomalias craniofaciais, os quais dispdem de equipe
multiprofissional e especializada. Conforme apontam os resultados, o contato das familias
com esses centros ocorreu entre 4 dias e dois meses apds o nascimento da crianga.

Entretanto, este dado deve ser avaliado com reservas.

Em um estudo preliminar do Projeto Cranio-Face Brasil, ao qual o presente
estudo estda vinculado, foram detectados 29 servicos especializados no atendimento de
individuos portadores de anomalias craniofaciais credenciados pelo Ministério da Saude, os
quais fazem parte da Rede de Referéncia no Tratamento de Deformidades Craniofaciais no
SUS. Verificou-se também que a maioria dos centros presta atendimento, em especial, aos
portadores de fendas labiopalatais e estdo localizados na regido sudeste, principalmente no

(20)

estado de Sdo Paulo ", regido onde o presente estudo foi desenvolvido. Desse modo, este

dado possivelmente ndo representa a realidade do pais.

Contudo, mesmo sendo um contato relativamente precoce, o0 acompanhamento

sistemdtico ainda encontra-se limitado. No presente estudo, ainda que tenha sido realizado

(20

na regido que apresenta maior facilidade de acesso ao tratamento ", verificou-se um

contato esporddico do portador e da familia aos centros especificos de tratamento,
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possivelmente em razdo das dificuldades ja apontadas na literatura: problemas
geo-econdmicos o0s quais dificultam os retornos constantes; encaminhamentos para
tratamentos na cidade de origem, onde os pais se deparam com a auséncia de profissional

especializado e atendimento de alto custo V.

22 acredita ser fundamental aumentar o

A Organizagdo Mundial de Saude
nimero de centros de exceléncia nos locais de origem como estratégia para garantir o
acesso a assisténcia especializada. Soma-se a isso, a fundamental importancia do processo
de descentralizacdo do atendimento dos centros, apesar dos mesmos possuirem grande

A . . 2
abrangéncia, para outros locais

. No Brasil, a descentralizacdo da assisténcia foi
recentemente iniciada, existindo no Estado de Sdo Paulo e no Mato Grosso do Sul,
considerados sub-sedes de um grande hospital especializado (Hospital de Reabilitacdo em

Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo) @0,

As orientagOes alimentares fornecidas no periodo neonatal foram compativeis
com aquelas descritas na literatura, tais como: incentivo ao aleitamento materno para a
totalidade dos casos, uso de outros recursos quando necessarios (mamadeiras, copo, colher,

11.22),
)( )

seringa, conta-gotas ; postura e higienizacao oral pré e pds-mamada.

Os resultados sugerem a utilizacdo de vdrios recursos alimentares para cada
crianga, possivelmente objetivando a escolha do melhor método. Dentre eles, o incentivo ao
aleitamento natural foi dado para todas as maes. No entanto, ndo foi possivel a
amamentacdo natural exclusiva em todos os casos deste estudo. Isto pode ser explicado
pelas dificuldades no processo alimentar, por conta das alteragdes anatOmicas presentes

neste defeito congénito ).

Ao relacionar o tipo de fenda com o sucesso no aleitamento natural, Wyszynski

™ e Clarren et tal ©

observaram que criangas com fenda envolvendo palato apresentam
maiores intercorréncias. Esses resultados sdo semelhantes aos encontrados neste estudo, no
qual se verifica que a maioria da amostra apresenta fenda com acometimento de palato e
talvez, por esta razdo, a dificuldade na amamentacdo natural. Durante a entrevista, as
familias pontuaram como razdo principal para interrup¢do do aleitamento natural, a

dificuldade na succdo e na pega, o que também foi verificado no estudo de Silva et al **.
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Quando ndo foi possivel o aleitamento natural, outros recursos foram
necessarios. Nos depoimentos dos familiares, o uso de sonda, copo, colher, seringa, conta-
gotas, mamadeiras e a combinacdo entre eles foram os mais citados. O mesmo resultado €

apresentado no estudo de Oliver e Jones " e Silva et al **.

Com relacdo ao uso da sonda, verificou-se que 73,08% (19/26) das criangas a
utilizaram em algum momento. A maioria delas com fenda palatal, o que torna a
alimentacdo mais complicada. Deve-se ressaltar que essas criancas ndo tiveram
acompanhamento sistemdtico para monitoramento da alimentagdo, ndo garantindo um
efeito positivo do método escolhido anteriormente a colocac¢do da sonda. Desse modo, esta
pode ter sido introduzida por ser um método mais rdpido para minimizar os problemas
quanto ao ganho de peso. Por outro lado, as criancas portadoras de fenda de labio e/ou
palato, apresentam condi¢des para serem alimentadas por via oral desde as primeiras horas
ap6s o nascimento, ndo sendo necessirio, comumente, o uso de sonda nasogdstrica 2520 0o
uso desse recurso deve ser limitado aos portadores de fenda de ldbio e(ou) palato que
realmente apresentam dificuldades extremas para se alimentarem por via oral, que nao

estdo ganhando peso ou que apresentam algum outro disturbio associado (1.27)

A mamadeira foi utilizada em 92,31% (24/26), apds a tentativa de outros
recursos. O alto indice de alimentacdo por mamadeira no periodo pds-natal foi encontrado

no estudo de Silva et tal *¥

e pés-alta no estudo realizado por Oliver e Jones " Em outros
estudos, 67 familias de criancas com fenda de labio e(ou) palato, verificou-se que 55 (82%)
das criancas foram alimentadas com mamadeira ®®. As mamadeiras estdo sendo
introduzidas precocemente, em torno da primeira semana de vida dos bebés com fenda de
l4bio e palato *”. Este método é o predominantemente utilizado em todos os tipos de fenda,

.. . . 24
principalmente, em criancas com fendas mais complexas, envolvendo palato **.

O copo foi utilizado em 26,92% (7/26). Entretanto, a alimentagdo por copo em
criancas com fenda ndo tem sido cientificamente avaliada . Este pode ser um recurso

recomendado para as maes que desejam alimentar o seu filho no seio materno e requerem

, . . . ~ , - .o, 2
um método adicional de alimentago até a correcio cirdrgica * % ou mesmo nos casos em

~ ~ ~ . 2
que a mac nao quer ou nao pode amamentar a crianca. Lang et al 29)

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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Mesmo com todos os recursos utilizados na alimentacdo da crianga, a grande
maioria apresentou problemas quanto ao ganho de peso e, segundo os depoimentos dos
pais, essa foi a maior causa de atraso cirdrgico. Neste estudo, a andlise estatistica ndo
demonstrou significativa influéncia do baixo peso no atraso cirirgico porque a amostra
estudada foi considerada pequena. No entanto, ao se aplicar testes estatisticos especificos
verificou-se que aumentando a amostra serd possivel concluir a significativa interferéncia
do baixo ganho de peso no atraso cirurgico. Por esta razdo, sugere-se a realizacdo de novos

estudos.

Na literatura, tem sido reportado que os bebés com fenda de 1dbio e/ou palato
ganham peso mais lentamente, principalmente quando outros problemas de sadde estdo
presentes (9 Avedian e Ruberg (1% demonstraram claramente que hd uma queda no ganho
de peso a partir do primeiro més apds o nascimento, devido aos problemas alimentares, e
ndo hd recuperacdo até o 6 més de vida. Paradise e McWillians ® também referiram ser o
ganho de peso limitado nos primeiros dois meses de vida. Do mesmo modo, o peso entre
criancas com fenda e criancas sem este defeito congénito ndo difere ao nascimento, mas se

. . . . .. . . 30
diferenciam depois, devido aos problemas nutricionais e alimentares °”.

No presente estudo, tanto as familias orientadas em maternidade, como aquelas
em que isto ocorreu em centro especifico, onde a equipe € especializada, relataram
dificuldade no ganho de peso em seus filhos. Os resultados sugerem que a maioria das
criancas teve dificuldade para adequar o peso, independente do local onde a familia foi

orientada sobre a alimentacao.

Ressalta-se que na maternidade a orientagdo ocorre imediatamente apds o
nascimento, porém nem sempre com equipe especializada. Por outro lado, em centro
especifico, a orientacao tende a ser um pouco mais tarde, porém com equipe especializada.
Apesar das vantagens de cada local quanto as orientacdes alimentares, nenhum deles
garante um tratamento continuo e sistematico, o que € apontado por Turner et al 13 como
um dos principais fatores para o monitoramento do ganho de peso e mudanca de conduta,

objetivando favorecer a alimentacio e o crescimento da crianga.
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Como ja citado, as familias dificilmente se deslocam das cidades de origem
para serem atendidas rotineiramente nos centros, tanto por problemas geoecondmicos,
quanto por alta demanda nestes locais. Por essas razdes, comparecem nos centros quando

agendados os retornos, geralmente esporadicos.

N

Quanto a comparagdo entre diagnéstico e dificuldade para ganhar peso, no
presente estudo, tanto as criancas com fenda isolada como associadas aos quadros
sindromicos apresentaram prejuizo no ganho de peso. De acordo com a literatura,
individuos com fenda de 1dbio e(ou) palato isolada apresentam melhores condi¢des para
alimentagdo do que aqueles com quadros sindromicos associados. No entanto, Lee et al **
afirmaram que naquelas criancas com anomalias multiplas, que demonstraram crescimento

comprometido, ndo estd claro se isto € resultado direto da fenda, da manifestacdo

constitucional das respectivas condi¢des sindromicas.

Além disso, o tipo e a extensdo da fenda, por si s6, podem determinar variadas
intercorréncias na alimentacdo. As criancas com fenda apenas labial tém menores
interferéncias na alimentacdo do que aquelas com acometimento palatino @ Entretanto,
quando se trata de quadros clinicos mais complexos, as dificuldades podem ser agravadas

2 . . . A . . ~
@ De todo modo, independente de o quadro ser isolado ou sindromico, as instrucdes

cuidadosas e técnicas especificas podem resultar em melhoria no ganho de peso .

Quanto a postura alimentar, de acordo com Bachega et al (1

a crianga deverd
ser colocada semi-ereta para minimizar o risco de regurgitacdo nasal e otites. No presente

estudo esta orienta¢do foi fornecida para a maioria, 84,62% (22/26).

Com relagdo a higiene oral, observou-se que apenas 57,69% (15/26) foram
orientados a higienizar com hastes flexiveis de algoddao embebidos em dagua filtrada.

Segundo Bannister 30)

, 0 uso destas hastes ndo é aconselhdvel para limpar o interior da
boca e nariz, mas podem ser uteis para remover residuos ao redor da borda alar. O autor
preconiza o uso regular de um lubrificante atéxico, nas dreas afetadas, para evitar o

desenvolvimento de feridas.
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Em vista das dificuldades de alimentagdo presentes em criangas com fenda de
labio e/ou palato e o papel da alimentacdo no crescimento e desenvolvimento, a atencdo a

. . L. 15
essas criancas deve ser precoce e sistemadtica. Turner et al (1)

sugerem intervenc¢do 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. Oliver e Jones "

sugerem educacdo continuada para profissionais da
enfermagem e outros que possam lidar com essa condi¢do clinica, informando aos mesmos

as técnicas de alimentacdo especifica para favorecer a alimentagdo.

CONCLUSOES

Os problemas detectados no, presente estudo, referentes a alimentacdo, aos
recursos alimentares utilizados, ao baixo ganho de peso e a auséncia de acompanhamento
profissional sistematico para individuos com fenda de 14bio e/ou palato, sdo similares aos

relatados na literatura.

As orientacOes alimentares neonatais imediatas nido foram fornecidas na
totalidade dos casos, mas quando realizadas, foram feitas de maneira aparentemente
adequada. Porém, isoladamente, esta pritica ndo garantiu eficicia do ganho de peso. E
fundamental o conhecimento dos recursos alimentares disponiveis para criangas com este
defeito congénito pelos profissionais, de modo que possam orientar o mais eficaz para cada
caso. Além disso, o acompanhamento sistemdtico da crianga por equipe especializada
poderia minimizar a morbidade e favorecer a intervenc¢do cirirgica no tempo apropriado.
Verifica-se que ainda sao necessarias medidas de divulgacao entre os profissionais da satude
sobre as necessidades especiais deste grupo de pacientes, além de incremento de equipes

multiprofissionais capacitadas.
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Capitulo 5.3 - Fenda de Labio e (ou) Palato: Recursos para Alimentagdo antes

da correcao cirurgica.
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BREVE EXPLICACAO

Em vista dos resultados obtidos nos estudos apresentados nos capitulos 5.1 e
5.2, considerou-se oportuna a elaboracdo de instrumento de referéncia voltado para
profissionais da satde, a fim de orientar e facilitar a escolha dos recursos alimentares mais

apropriados a cada tipo de fenda de l4bio e(ou) palato.

Futuramente, objetiva-se adequar a linguagem escrita e visual para o publico
leigo, em uma versdo dirigida aos pais e cuidadores de bebés com fenda de 14bio e(ou)

palato.
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RESUMO

INTRODUCAO: As fendas de l4bio e/ou palato sdo a segunda causa de defeito congénito,
afetando cerca de 1:1.000 recém-nascidos. Os impactos médicos, sociais, psicoldgicos,
assim como a significativa morbidade dessas anomalias, sdo bastante relevantes. Apesar de
o seguimento clinico necessitar de equipe multidisciplinar, o primeiro desafio a ser

abordado € o da alimentacao no periodo neonatal.

OBJETIVO: Revisar a literatura acerca das intercorréncias no processo alimentar de
criancas portadoras de fendas de labio e (ou) palato; descrever os recursos disponiveis para
minimizar as dificuldades; orientar os profissionais da saide para que favorecam o

desenvolvimento nutricional e global da crianga portadora de fenda de l1abio e (ou) palato.

METODOS: O artigo € estruturado em tdpicos, sdo expostos aspectos gerais das fenda de
ldbio e (ou) palato, bem como os aspectos anatdmicos e funcionais que interferem
diretamente na alimentacdo dos portadores; as intercorréncias dos distirbios alimentares e

as técnicas de alimentacdo para cada tipo de fenda.

CONCLUSAO: O problema da alimentagio da crianca portadora de fenda de 14bio e (ou)
palato € real e urgente, tanto para o afetado quanto para a familia. O cuidado inicial,
especialmente do recém-nascido, estd sob a responsabilidade dos profissionais de saude.
Este artigo contribui para divulgar as orientacdes a serem fornecidas aos pais e familiares

quanto aos primeiros cuidados na alimentagcdo do bebé portador deste defeito congénito.

PALAVRAS-CHAVE: Fenda labial. Fenda palatal, Aleitamento materno, Alimentacdo

artificial, Saude Publica

Apoio: Fapesp
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ABSTRACT

INTRODUTION: Cleft lip with our without cleft palate and isolated cleft palate are, in set,
the second most common birth defect affecting around 1:1000 newborns. The medical,
social, and physhological impacts, as well as the significative morbity of these conditions,
are also relevant. Despite of the need of a multiprofessional team for a long-term treatment,

the first challenge is the neonatal feeding.

OBJECTIVE: A review of literature on intercurrent feeding problems in children with
cleft lip/palate; resources available for minimizing difficulties; help health professionals

improve the general and nutritional development of cleft lip and/or palate child.

METHOD: This article is based on subjects that expose the general aspects of the cleft
lip/palate, the anatomic and functional aspects that directly interfere in the feeding process,

intercurrent feeding disorders and feeding techniques for each type of cleft.

CONCLUSION: Feeding a child with a cleft lip/palate is a real and urgent problem for
both the child and the family. Initial care, particularly in the case of newborns, is the
responsibility of health professionals. This article provides parents and family members

with information regarding the care required when feeding a child with this genetic defect.
KEY WORDS: Cleft lip; Cleft palate; Breast feeding; Bottle feeding; Public health.

Sponsored by: FAPESP
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INTRODUCAO

As anomalias craniofaciais representam uma categoria importante de defeitos
congénitos, devido a sua alta morbidade, a elevada freqiiéncia na populacdo e pela
significativa interferéncia no desenvolvimento global do individuo afetado . Estima-se
que aproximadamente 1 em cada 1000 nascidos vivos, seja portador de fenda oral ¥, cuja
ocorréncia se da durante o desenvolvimento embriondrio, entre a 4 e a 12 semana

gestacional.

Estudos realizados em hospital tercidrio brasileiro ndo especializado em fendas
labiopalatais revelaram aspectos importantes no atendimento dos individuos portadores
deste defeito congénito. Na investigacdo do atendimento neonatal, observou-se que foram
fornecidas orientagdes alimentares ainda na maternidade para 73,08% (19/26) das familias.
Entretanto, isto ndo garantiu o ganho efetivo de peso para 84,62% (22/26) das criancas,
levando ao atraso na programacio para corre¢do cirdrgica em 66,7%(12/18) . Além
desses dados, resultados preliminares de investigagdo nutricional em criancas com fenda
labial e labiopalatal atendidas em Ambulatério de Dismorfologia Craniofacial do
HC-Unicamp revelaram que, das 11 criancas avaliadas, 6 apresentaram desnutri¢do cronica

e 1 havia tido desnutricdo pregressa .

Em vista da alta prevaléncia e da morbidade associada as fendas labiais e
labiopalatais, hd uma crescente preocupacdo mundial para a formacdo de equipes
multiprofissionais de atendimento®. Entretanto, as necessidades e os cuidados primarios,
quando plenamente administrados, contribuem para minimizar as complicacdes associadas.
Neste artigo, foram revistos e normatizados os recursos alimentares possiveis de serem
empregados em criancas com diferentes tipos de fenda labial e labiopalatal, os quais podem
ser utilizados antes das correc¢Oes cirurgicas, reduzindo as complicacdes relacionadas ao

baixo ganho de peso.
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ASPECTOS GERAIS DAS FENDAS DE LABIO E/OU PALATO

No mecanismo especifico da formacao das fendas, pode ocorrer interrup¢do no
desenvolvimento e/ou falha na fusdo das saliéncias faciais e dos processos palatinos
envolvidos. Quanto a etiologia, a maioria dos casos provém de fatores genéticos, dentre os
quais se destacam a heranca multifatorial, seguida de quadro sindrémicos com etiologias

definidas ou ndo e teratogénese @,

Quanto a classificacdo das fendas, a mais difundida e utilizada no Brasil, por
ser simples e objetiva, € a classificacdo de Spina et al ®, que distingue 0s mecanismos
independentes de formacgdo das estruturas anteriores e posteriores ao forame incisivo, ponto
de referéncia eleito pelo autor (Tabela 1). A esta classificacdo, pode ser acrescido no grupo

e . . 6).
da fenda transforame incisivo, a fenda mediana, tornando-a mais completa ©

Quadro 1 - Classificacdo das fendas de ldbio e(ou) palato de acordo com SPINA et al

(1972)
Classificacio das fendas Estruturas anatémicas afetadas
Labio Alvéolo Palato duro Palato mole
Pré-forame incisivo incompleta* + - - -
Pré-forame incisivo completa* + + - -
Pré-forame mediana completa + + - -
Pré-forame mediana incompleta + - - -
P6s-forame incisivo completa - - + +
P6s-forame incisivo incompleta - - - +
Transforame* + + + +

* Unilateral direita ou esquerda ou bilateral

A presenca das fendas labiais e/ou palatais acarreta distirbios estéticos,
anatdmicos, emocionais, sociais e alimentares. A alimentacdo mostra-se de alta
complexidade, exigindo dos profissionais e familiares envolvidos na assisténcia direta, o
conhecimento, entendimento e paci€ncia para conduzir o processo de forma satisfatoria,

e . ~ . 2
minimizando a ansiedade para a mde e para a crianga > "%,
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Cada tipo de fenda traz consigo conseqiiéncias especificas em relagdo a

19, este artigo propde enfatizar as

alimentacdo. Com base na classificacdo de Spina et a
dificuldades alimentares, descrever os recursos disponiveis para a alimentacdo, orientar os
profissionais da sadde para atuagdo inicial junto ao afetado e sua familia, contribuindo para

o favordvel desenvolvimento nutricional e global da crianga.

DIFICULDADES ALIMENTARES

A alimentacdo deve ser adequada no valor nutricional e na forma de
administracdo, a fim de promover um suporte caldrico eficiente para o crescimento e
desenvolvimento. Em especial, as criangas com anomalias craniofaciais necessitam ter peso

- , . . . . N . . . 2
e condicdes de satide ideais para que sejam submetidas as cirurgias corretivas .

A atencao dos profissionais de satide para com o problema da alimentacdo, via
de regra, € insuficiente. Além disso, os profissionais nem sempre estdo preparados para
lidarem com as reais peculiaridades no manejo da crianca com fenda "*?, tais como as
dificuldades alimentares, inseguranga, a angustia € o medo da mde e familiares para
manusear o bebé. Estudos demonstram que os pais desejam receber informagdes

precocemente, em especial aquelas que se referem 2 alimentacio do seu filho ©.

Os principais problemas alimentares encontrados em criancas portadoras de
fenda de labio e/ou palato sdo: a succdo ineficiente e a regurgitagdo do leite para a cavidade

nasal, ambos trazendo conseqiiéncias importantes, conforme apresenta o esquema abaixo.
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. . Entrada de alimento para cavidade
Succio ineficiente

nasal
Complexo Maior gasto Menor Regurgitagdo Otites aspiragdo
. z. . < +—
orofacial energético ingestao nasal
imaturo de leite
\ / D.A. condutiva pneumonia
¢ |
Prejuizo Hospital
. —_—> <+
Atraso desenvolvimento J ~ Fala
cirrgico prejudicado ¢ linguagem

FIGURA 1 - Problemas alimentares de criancas com fenda de ldbio e(ou) palato e suas

conseqiiéncias

A succdo ineficiente decorre das alteracdes anatdmicas e, principalmente, pela
auséncia de pressdo intra-oral negativa ocasionada por falha no vedamento labial e
velofaringeo. A falta de pressdo negativa dificulta a remocao do leite, o posicionamento e a

estabilidade do bico do seio ou mamadeira. *”

As dificuldades de alimentacdo apresentadas podem variar de acordo com as

10)

estruturas acometidas e com a extensio da fenda. . Desse modo, ha orientagcdes

especificas para cada tipo de fenda.

Fenda pré-forame incisivo

De maneira geral, os individuos afetados apresentam menores dificuldades
alimentares quando comparados aqueles com a fenda pds-forame incisivo, ja& que a

integridade do palato colabora para a manutenciao da pressdo negativa intra-oral e permite
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um melhor padrdo de succdo "*. Entretanto, as criancas com fenda pré-forame incisivo
incompleta podem apresentar dificuldade na compressdao do bico, escape de alimento e
alteracdo da pressdo negativa intra-oral quando ndo hd adequado ajuste da boca no bico,

™ Além dessas intercorréncias, em fenda

seja da mamadeira ou do seio materno
pré-forame completa, ainda € possivel que a projecao da pré-maxila dificulte a estabilizacao

do bico na boca da crianga.

Fenda pés - forame incisivo

As fendas pés-forame completa e incompleta sdo consideradas complexas, pois
a fenda palatal permite a comunicacdo entre as cavidades nasal e oral, impedindo a pressao
negativa intra-oral e propiciando a regurgitacdo nasal. Além disso, no primeiro tipo, a falta
do palato deixa a lingua sem suporte para realizar os movimentos adequados e necessarios a

suc¢ao @,

Fenda transforame incisivo

Criancas afetadas por este tipo de fenda podem apresentar a somatdria das
dificuldades pontuadas anteriormente, ja que o ldbio, o alvéolo, o palato duro e o palato
mole estdo alterados. Por esta razdo, hd auséncia da pressdo negativa intra-oral;
instabilidade do bico, inabilidade para compressdo do bico, escape de ar e de alimento pela
fenda labial; contato entre cavidades nasal e oral, regurgitacio nasal e a falta de apoio para

a lingua @7,

METODOS DE ALIMENTACAO

Em vista de todas as dificuldades no que tange a alimentacdo, um estudo
realizado por Reid " objetivou revisar na literatura as intervencdes na alimentacdo

recomendadas para criancas com este defeito congénito. Foram abordados cinco principais
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temas, tais como: os recursos alimentares (mamadeiras, bicos de mamadeira, copos,

d (12), o aleitamento natural,

colheres), técnica especifica de alimentagdo proposta por Richar
uso da prétese de palato, aconselhamento nutricional e a combinagdo destes recursos.
Considerando essas principais intervencdes, serdo descritos a seguir os métodos de
alimentacdo disponiveis para criancas com fenda de ldbio e/ou palato, bem como os mais

favoraveis a cada caso.

Aleitamento natural

O aleitamento materno é extremamente benéfico para o bebé pelo seu valor
nutritivo; contribui para um adequado desenvolvimento cognitivo; tém propriedade
antibacteriana, prevenindo as infecc¢des, principalmente as infeccdoes de orelha média,

comumente encontradas em criancas com fenda labiopalatal e palatal .

A orientacio bdésica para a mde de um recém-nascido deve ser o incentivo ao
aleitamento materno, reforcando que a fenda nao o impede de ser realizado. O sucesso
desta pritica depende da estimulacdo precoce da crianca e da mae ', que deve estar com a
saide favordvel e deve ser bem assistida por profissionais da drea de sadde ?; da
estimulagdo técnica adequada da crianga no seio materno, levando-se em conta suas
proprias dificuldades @: da quantidade de leite ingerida, que deve ser a ideal para promover
o favordvel crescimento e desenvolvimento da crianca ® e do grau de complexidade da

fenda @%1¥

Fenda pré-forame e o aleitamento natural

Criangas com fenda pré-forame apresentam melhores condicdes para serem

alimentadas no seio materno do que aquelas com fenda palatal '

(5.16)

e alimentam-se por um

tempo maior

Os bebés com fenda labial, principalmente unilateral ", respondem bem ao
aleitamento materno (1), pois a succao, em muitos casos, nao € afetada. Entretanto, podem

apresentar alguma dificuldade em abocanhar o bico e a aréola, pois o principal responsédvel
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para isso é o labio superior '

, mais comumente afetado. A pega adequada favorece a

compressao do mamilo pelos labios do recém-nascido e com isso a ejecdo lactea do seio da
~ (7 . N . .

mie . Para isso, o bebé deve ser ajudado a fazer a pega numa posi¢io em que a mama

possa vedar a fenda e impedir o escape de ar e de leite "

. A partir da observacdo
cuidadosa dos profissionais de sauide, orientagdes e ajustes individuais, essas criangas
dificilmente precisam complementar a alimentacdo com outros métodos, tais como

. 2,7, 14
mamadeiras e COpos ( ).

Fenda pés-forame, transforame e o aleitamento natural

O aleitamento materno neste tipo de fenda € uma op¢do, mas geralmente exigira
suplementagcdo. Os afetados podem ser favorecidos, considerando-se o tamanho e a
localizagdo especifica da fenda. A amamentagdo pode ser mais efetiva nos casos em que a
fenda € estreita e mais posterior do que em fenda mais completa de palato 6sseo. Isto ocorre
porque em fendas pequenas € possivel gerar uma pressdo negativa intra-oral parcial,

estabilizar o bico e realizar a succao utilizando-se da por¢do anterior intacta do palato @,

Em fendas palatais mais extensas, porém, hd grande dificuldade de se gerar a
pressao negativa; a lingua ndo comprime o tecido mamadrio contra o palato, prejudicando a

succdo; sendo necesséria a introducio de métodos complementares para a alimentacdo 7.

Nas criancas com fenda labiopalatal, o aleitamento materno € mais dificil, pois
além das complicagdes geradas pela auséncia do palato, a fenda labial dificultard o
posicionamento correto do bico e aréola na boca dificultando, ainda mais, a extracdo do

leite 2.

Mesmo que haja o incentivo ao aleitamento natural, € necessirio o
complemento da alimentagdo por outro recurso, pois, devido as dificuldades apontadas, o
tempo de mamada € muito prolongado e o bebé tem um elevado gasto energético. Isto
contribui para o baixo ganho de peso, o aumento do risco de desidratacdo e distirbios no

desenvolvimento e crescimento .
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Os bebés com fendas mais complexas devem receber cuidados para minimizar
os riscos de regurgitacdo do leite para a cavidade nasal, e outras complicacdes (21D Para
isso é necessdrio que haja uma postura favordvel do bebé no colo da mie '”'?. Pode-se
posicionar o bebé semi-ereto de frente para o corpo da mde ou, como alternativa, deitar o
bebé com a cabeca inclinada no colo, e a mae inclinar o corpo sobre ele, assim, a a¢ao da
gravidade permite que o bico e a aréola penetrem com mais facilidade dentro da boca do

bebé, proporcionando maior vedacdo da fenda 0

, melhor escoamento do alimento para
orofaringe e esdfago, reduzindo a energia gasta e a fadiga durante a alimentacdo. As maes
que conseguem facilmente extrair o leite podem posicionar o bebé no colo, de forma que,

por meio da extracdo manual, o leite seja diretamente ejetado na boca do bebé .

A combinagdo do aleitamento materno direto e o fornecimento do leite materno
ordenhado para completar a quantidade de leite ingerida, assim como somente a ingestdo do
leite materno ordenhado sdao os melhores métodos para alimentar a crianga com fenda
labiopalatal, sendo necessério um amplo suporte de profissionais especializados . Mesmo
que o beb€ ndo consiga receber toda a quantidade de leite pelo aleitamento natural, o pouco
tempo que ele se mantém em contato com o seio da mée contribui para o estabelecimento e
desenvolvimento dos reflexos motores que garantirdo uma alimentagdo adequada, além de

o contato fisico entre ambos influenciar positivamente o relacionamento ",

Em cada momento de alimentagdo, alguns cuidados devem ser mantidos: o
tempo em que o bebé se alimentard no seio materno, para que ndo haja esforco e perda
energética excessiva; o volume de leite oferecido para completar a alimentagdo e o tempo
necessdrio para isto. Se, mesmo assim, o bebé demonstrar perda de peso ou dificuldade em

(2,17) 4

ganhd-lo, é necessario analisar e reavaliar todos os procedimentos E importante

ressaltar que as habilidades para se alimentar variam entre as criancas e dependem de
algumas varidveis como o tipo e extensido da fenda, infec¢des respiratérias e mudanga na

rotina alimentar da crianca .
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Recursos para o aleitamento artificial

O emprego de outros métodos de alimentagdo pode ser necessario, para que o
consumo de leite permita o crescimento e ganho de peso. A escolha do recurso deve ser

2

baseada na disponibilidade do recurso ?, capacidade de adaptacio do lactente e habilidade

materna.

Sonda nasogastrica

As criancas portadoras de fenda de 14dbio e/ou palato sem outras anormalidades,
podem ser alimentadas por via oral desde as primeiras horas apds o nascimento, ndo sendo

necessario, comumente, o uso de sonda nasogastrica (4

Do ponto de vista fisioldgico, a alimentacdo por via oral prepara a fase oral da
digestdo, estimula os reflexos de suc¢do e o desenvolvimento proprioceptivo de toda a
cavidade oral. O uso da sonda nasogdstrica € um método de alimentacdo invasivo e
desconfortdvel para o recém-nascido. A introdu¢@o da sonda na narina provoca obstrug¢ao
nasal, dificuldade na vedacgdo labial, prejuizos nos movimentos de suc¢do e degluticdo e

imaturidade do complexo orofacial "

. O uso desse recurso deverd se limitar aos portadores
de fenda de l4dbio e/ou palato que realmente apresentam dificuldades extremas para se
alimentarem por via oral, que ndo estdo ganhando peso e que apresentam algum outro

distirbio associado V.

Mamadeira: aspectos gerais

Um recurso alternativo, comumente utilizado para o aleitamento artificial, € o

4)

. . . 1 . ~ .
uso de mamadeira que pode apresentar bicos variados ¥, os quais deverio ser selecionados

de acordo com as condicdes clinicas da crianga (Tabela 2)
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Quadro 2 - Tipos de bicos de mamadeiras e suas caracteristicas §.".

Tipos de bicos * Caracteristicas

Bicos em formato ortodontico Formato mais favordvel aos movimentos de succdo; o que

mais se aproxima ao formato do bico do seio

Bicos Man Vented (tamanho 1 ou 2) Bico em formato ortodontico;

Sistema que previne colabamento do bico e a degluti¢do de ar

durante a alimentagao

Bico NUK especial para fenda de 1dbio Bico de base larga

Auxilia na vedagio da fenda labial

Bico NUK especial para fenda de palato Bico grande e largo;
Nao recomenddavel para bebés pequenos;

util para bebés com dificuldades para adaptacdo com outros

tipos de bicos

Bico comum de base larga Base ampla, permite vedar a fenda labial

§. Baseada no site CLAPA (2003) ?".

* Os bicos sdo confeccionados em latex (mais maledvel) e em silicone

A escolha do bico adequado deverd ser baseada no comprimento, flexibilidade,
tamanho do furo e a posicdo na cavidade oral V- Quanto 2 posicio do orificio do bico na
boca do recém-nascido, ndo hd consenso entre os profissionais. Para alguns, o orificio
voltado para a lingua ndo modifica o direcionamento do alimento, ndo diminui o refluxo
nasal e ndo estd de acordo com a fisiologia da extragdo do leite 12005 principais fatores
considerados responsdveis em impedir o refluxo nasal sdo: a postura verticalizada da

. . ~ 1,2
crianca no momento da alimentagdo !

e o controle do fluxo de leite determinado pelo
tamanho do furo. O orificio do bico deve estar voltado para cima, ou seja, de encontro com

o palato.

Com relagdo ao tamanho do furo, quando aumentado permite um fluxo mais
rdpido de leite e menor gasto energético na mamada. No entanto, Redford- Badwal et al *?
consideram que favorece a regurgitacdo e prejudica a coordenagdo entre as fungdes orais.

Os bicos deverdo ser graduados de acordo com a capacidade e eficiéncia da succdo.
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(22), sendo algumas maledveis, o

D

Ha também diferentes modelos de mamadeiras
que permite introduzir o leite na cavidade oral da crianga, D sem que esta necessite fazer

esforco para sugar @D (tabela3).

Quadro 3 - Modelos de mamadeiras e suas caracteristicas.

Mamadeira Mead Johnson Muito maledvel;
furo em forma de cruz;
pode-se adaptar o bico ortoddntico

Eficaz para uso em alimentacgdo assistida

Mamadeira Chico Maleavel; bico em formato de colher;

Requer menor esfor¢o do bebé

Mamadeira Sofiplas Maleavel;

bico disponivel em formato de colher requer menor esfor¢o do bebé

Mamadeira comum Mais rigida. Pode-se adequar qualquer bico

Na fase inicial, quando o bebé ainda esta se adaptando a mamadeira, indicam-se
manobras que facilitem o escoamento do leite para a cavidade oral como apertar o frasco da
mamadeira; apertar levemente o bico nas laterais; fazer pressdo externa nas bochechas (]’21),
0 que contribui para o aumento da pressao intra-oral negativa e melhora a vedagdo labial.

(23)

Esse tipo de conduta é considerado por Bannister *“”’ como técnica de alimentacao assistida.

E importante também orientar a mie e familiares quanto aos seguintes aspectos:
crianca em postura semi-sentada durante a alimentacdo; higiene oral pré e pds-mamada
com hastes flexiveis de algodao ou toalha limpa embebidas em dgua fervida, pois residuos
de alimentos na fenda tornam-se um meio propicio para o desenvolvimento de infeccdes;
paciéncia para alimentar o bebé€, pois o tempo de mamada é prolongado; o bico da
mamadeira ja deve estar cheio de leite no momento em que € introduzido na boca do bebé,

evitando a ingestdo excessiva de ar "'
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Fenda pré-forame e alimentacido por mamadeira.

O tipo de fenda pode determinar o bico artificial e a mamadeira a ser utilizado.
Para o portador de fenda labial que, por algum problema nao pode ser amamentado no seio
materno, preconiza-se o uso de bico de base larga como auxilio para vedar a fenda e
impedir o escape de ar durante a succ¢do. Constatou-se maior efetividade na utilizacdo do
bico ortodontico da NUK para gerar maior pressdo negativa e proporcionar melhores
movimentos fisiolégicos da lingua e ldbios do que o da mesma marca confeccionado

especificamente para a fenda "%

Fenda poés-forame e transforame e o uso da mamadeira

Nos casos de fenda palatal, € recomendado o bico de latex, mais flexivel que o
de silicone, e com um furo maior, j4 que freqiientemente esta associacdo permite a

movimentacdo da lingua para o bebé extrair uma maior quantidade de leite ‘.

Estudo com criancas com fenda labiopalatal ou palatal, revela que tanto a
utilizacdo do bico ortodontico da NUK, quanto aquele confeccionado propriamente para
fenda, ndo promove a pressdo negativa intra-oral, mesmo utilizando-se de placas que
vedam a fenda palatal ' Outro estudo, no qual foi avaliada a pressdo negativa intra-oral,
utilizando-se o bico confeccionado para criancas com fenda e o bico padrdo, concluiu que

. - . . 24
nenhum deles contribuiu para a pressio negativa intra-oral ser gerada ),

O bico especial parece promover maior eficiéncia na alimentagdo quanto a

~ . 24 . . . L .
extracdo do leite @Y Tsto ocorreria, possivelmente, devido ao seu formato que é mais longo
e amplo, o que facilitaria a sua compressao e permitiria a retirada de maior quantidade do

leite.

Para as criancas com fenda labiopalatal, a mamadeira de bico ortodontico
contendo vdlvula é muito bem utilizada, satisfazendo adequadamente as necessidades da
crianca. Esta vdlvula impede a saida de leite quando a crianga ndo estd sugando e permite

que a quantidade de leite extraida seja adequada aos movimentos de degluti¢do,
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minimizando os riscos de regurgitacdo. O orificio do bico deve estar na parte
pOstero-inferior, ou seja, em contato com a lingua, diminuindo a regurgitacdo do leite para

a cavidade nasal ¥,

Estudos realizados por Shaw et al 3. Brine et al ®®; Choi 1?; Clarren et al
objetivaram determinar a aplicabilidade e funcionalidade de muitos recursos alimentares
disponiveis para criancas com fenda de labio e/ou palato. A tabela 4 apresenta os que

melhores se adequam a cada tipo de fenda.

Quadro 4 - Métodos alimentares indicados para cada tipo de fenda

Tipo de fenda Técnica de alimentacgio

Fenda pré-forame incisivo e Aleitamento natural exclusivo.

e Mamadeira com bico de base larga. (Choi et al, 1991) 10

e Bico ortodontico Nuk (Choi et al, 1991)10

e Mamadeira maledvel + bico orto Nuk (Shaw et al, 1999) 3. requer
menos intervengdo apds instrugdes iniciais

¢ Sem necessidade de recursos para auxiliar a alimentag@o.

Fenda poés-forame incisivo e|e Dificuldade de aleitamento natural exclusivo.

transforame e Necessidade de outros recursos.

e Tipo de bicos varia de acordo com grau e extensdo da lesdo.
e Mamadeira Mead Johnson (Brine et al,1994) %

e Mamadeira rigida + furo em cruz (Brine et al, 1994) 26

e Bico comum e ortodontico

e Bico flexivel com furo aumentado (Clarren et al, 1987)’

e Mamadeira maledvel + bico orto Nuk (Shaw et al, 1999) »
e Bico especial da Nuk

e Mamadeira contendo valvula

¢ Orientagdo alimentar e aporte nutricional (Brine et al, 1994) 2

Obturadores de palato

O uso de placas (obturadores) no palato, com a finalidade de auxiliar na
alimentacdo, tem sido muito discutido. O efeito desta placa na alimentagdo com mamadeira

tem a funcdo de vedar a fenda palatal e o seu uso permite que o bebé pressione o bico
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contra a superficie da placa, gere pressdo intra-oral negativa, consiga extrair o leite de uma

forma mais efetiva e em maior quantidade, impede a regurgitacdo do leite para a cavidade

1 (22,27) (20)

nasa e melhora o ganho de peso

A placa HOTZ-TYPE, usada no tratamento precoce de neonato com fenda
palatal foi modificada objetivando sua utilizagdo pelo bebé durante o aleitamento natural.
Os resultados demonstraram um melhor padrdo de succdo no seio materno e ingestdo de
leite, embora insuficiente. O complemento alimentar fez-se necessario, no entanto, maes e

. . . 19
bebés vivenciaram o aleitamento natural 1.

A combinagdo entre o uso da placa e as orientacdes fornecidas as maes, reduz o
tempo na alimentagdo, aumenta o volume de leite ingerido e estd associada com um bom
desenvolvimento da crianca. Maes que desejavam o aleitamento materno e usaram o
obturador como suporte, permitiram, além da nutri¢do especifica oriunda do leite materno,

aumento da ingestdo e decréscimo da fadiga da crianca *%.

Em muitos casos, o fechamento velofaringeo, importante no processo alimentar,
estd comprometido e a placa ndo atinge esta regiao (10 Apesar da placa proporcionar um

suporte para facilitar a compressio do bico *”

ela ocupa grande porcdo do espaco
intra-oral. Por este motivo, estaria contra indicada em casos de criangas com retrognatia, as
quais tém a lingua posicionada mais posteriormente, pelo risco de oclusdao da passagem

aérea @,

E valido ressaltar que apesar de muitos estudos reportarem o uso de placas, os

efeitos de sua utilizacdo nao estdo sendo avaliados com o rigor cientifico necessério.

Técnica de alimentacao

Richard "% avaliou o sucesso do método alimentar (ESSR), o qual consiste de
aumento do furo do bico, estimulacdo da suc¢do, espera para degluticdo, monitoramento da
duragcdo da alimentacdo. Todas as criangas usaram o obturador de palato. Observou-se
favordvel ganho de peso em criangas alimentadas por este método. Este resultado foi
considerado essencialmente positivo por Reid ", e a técnica deverd ser considerada como

a melhor préatica para o momento.
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Copos

Atualmente, a alimentagdo por copo em criangas com fenda ndo tem sido

11 P 2 eye , .
D Este método € usualmente utilizado em recém-nascido

(29)

cientificamente avaliada

pré-termo e com baixo peso ao nascimento

Em casos de fendas de labio e/ou palato, o uso do copo pode ser um recurso
recomendado para as maes que desejam alimentar o seu filho no seio materno e requerem

L, .. . . L, - .. 29
um método adicional de alimentagdo até a correcio cirdrgica *”, ou mesmo nos casos em

1

que a mde nao quer ou ndo pode amamentar a crianga. Lange et a relataram experiéncia

positiva do uso do copo em crianca com fenda de labiopalatal unilateral.

Trata-se de um método simples, pratico e com baixo custo para alimentacdo.
Apresenta muitas vantagens, tais como experiéncia oral positiva, permitindo conforto;
fortalecimento do vinculo entre os pais e bebé, pois eles participam da alimentagdo do
filho; menos energia em comparacdo a alimentacdo por mamadeira, podendo minimizar o
risco de perda de peso e fadiga; aumento da producao de saliva e enzimas digestivas, ja que
estimula receptores orais, resultando em uma digestdo mais eficiente; promocdo de

. , . 2!
movimentos da mandibula, lingua e dos musculos da face @9,

Poucas sdo as contra-indicacdes para o uso deste recurso. Dentre elas
destacam-se os recém-nascidos com riscos para aspiragdes, como nos casos de reflexos de
engasgos diminuidos, letargia geral e déficit neurolégico. Estudos devem ser realizados
para detalhar o uso do copo em recém-nascidos portadores de anomalias craniofaciais, suas
vantagem e desvantagens. A alimentacdo por copo € um método alternativo e uma opg¢ao
disponivel tanto para os pais quanto para os profissionais de saide, os quais desejam

~ ~ . . . . ~ (29
solugdes nio convencionais para solucionar problemas de alimentagio ¢ ),
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Importancia da assisténcia profissional e acompanhamento nutricional de

criancas com fenda de labio e/ou palato

Para que qualquer método de alimentacdo selecionado garanta o aporte
nutricional, permita a tranqiiilidade na administracdo do alimento e favoreca o crescimento

7z

e desenvolvimento da crianga, € necessario o acompanhamento periddico de um

profissional especializado. De acordo com Reid an

, a assisténcia e orientagdo alimentar,

conduzida por profissionais especializados podem contribuir na alimenta¢do e maximizar
. . . . . 0 . 26

os efeitos dos métodos selecionados. Estudos realizados por Richard ® ) Brine et al ®®,

1@ 1@®

Shaw et a e Turner et a propdem também o acompanhamento nutricional.

Conclusao

A adequada nutri¢do nos primeiros anos de vida é responsavel pelo crescimento
e desenvolvimento de todas as criancas. Os recém-nascidos com anomalia craniofacial, em
especial os portadores de fenda de l1abio e/ou palato, necessitam de um grande e favordvel
aporte nutricional, ndo somente para o seu crescimento, mas principalmente para serem

submetidos as cirurgias corretivas no prazo correto.

O problema da alimentacdo da crianca portadora de fenda de 1abio e/ou palato é
real e urgente, tanto para o portador quanto para a familia. O cuidado inicial, especialmente
do recém-nascido, estd sob responsabilidade dos profissionais de satide, os quais devem,
para conduzir o processo de forma satisfatria, ter conhecimento das dificuldades

alimentares inerentes a cada caso e dos recursos passiveis de serem utilizados.

Os aspectos envolvidos nos cuidados da alimentacdo abrangem situagdes
complexas, que envolvem as relagdes afetivas, sociais e anatdmicas. Embora haja varios
métodos para alimentar uma crianga com fenda de 1abio e /ou palato, o mais importante é
que a escolha de um deles seja baseada nas necessidades da crianca. E preciso escolher o
método ao qual ela se adapte, aquele que melhor possa manté-la o mais préximo da mae e

principalmente ofereca condi¢des para o aporte nutricional adequado.
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Neste estudo, foram entrevistados 26 responsdveis por criangas com fenda de
labio e(ou) palato, atendidas em hospital ndo especializado em fenda para servico de
genética clinica e aconselhamento genético. Mesmo ndo sendo um local especifico de
tratamento e a amostra residir, em sua maioria, no Estado de Sdo Paulo, onde ha maior
oferta de servico na drea de anomalias craniofaciais, os resultados evidenciaram problemas
na atencao neonatal e de cuidados de satide, principalmente quanto as condutas alimentares

e na atenc¢do especializada, em especial, na atuacdo fonoaudioldgica.

A atuacdo fonoaudioldgica aos individuos com fenda de ldbio e(ou) palato é
essencial, visto que apresentam distirbios alimentares e de comunicacdo. Espera-se que
essa atuacdo seja precoce e realizada sistematicamente, a fim de se monitorar o
desenvolvimento da crianca afetada, intervindo quando necessario
(LEIRIAO e OLIVEIRA, 2003). No presente estudo, constatou-se que 84,61% das criangas
receberam atendimento fonoaudiolégico precoce, entre 0 e 5 meses de idade. Esse
atendimento foi realizado, em sua maioria, em centros especificos de tratamento aos

individuos com anomalias craniofaciais.

Os resultados demonstraram que apesar da assisténcia ter sido precoce, a
manutencdo do tratamento fonoaudiolégico foi considerada problemética pelas familias,
devido, principalmente, a longa distancia entre os centros de atendimento e a suas
residéncias. Desse modo, mesmo sendo realizado em centros especificos, onde o
fonoaudidlogo € parte integrante da equipe € mesmo havendo maior oferta destes centros
no estado de Sao Paulo, isso ndo foi suficiente para garantir facilidade de acesso a esta

assisténcia especializada.

Acredita-se que uma participacdo mais efetiva e presente do fonoaudidlogo no
sistema de saude publica, promovendo acdes de saide especificas aos portadores, possa

contribuir para o acesso mais facil das familias e afetados a esta assisténcia.

De acordo com SILVA et al (2005), de modo geral, hd poucos servigos que

prestam atendimento fonoaudioldgico, principalmente no setor publico.
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E necessério que este profissional conheca a realidade sanitdria brasileira para
tornar-se um ator social dentro de institui¢des publicas, para direcionar suas acdes e para
resolver os problemas da populagcdo. A necessidade de insercao crescente do fonoaudidlogo
no sistema publico de sadde se justifica por vdrias razdes e em relagdo a populacdo infantil,
hd uma grande ocorréncia de afec¢des perinatais, somadas as anomalias congénitas, em
especial, as fendas labiopalatais, as quais acarretam problemas ao recém-nascido, exigindo

a intervencao fonoaudioldgica ainda no bercario. (LESSA, 2005).

Quanto a atengdo aos problemas alimentares, verificou-se que as orientagdes de
métodos, postura alimentar e higiene foram fornecidas ainda na maternidade, entretanto nao
houve seguimento do atendimento no periodo pds-alta. Resultados semelhantes foram
encontrados em um estudo realizado por GARCEZ e GIUGLIANI (2005), o qual
investigou a pratica do aleitamento materno e dificuldades alimentares relatadas em
criancas com fenda de ldbio e(ou)palato nascidas em Porto Alegre-RS. Neste estudo,
realizado em outro estado brasileiro, também se verificou que as orientacdes sao fornecidas
na maternidade, entretanto também hé falta de suporte profissional no periodo que sucede a
alta. Em outro estudo, realizado por Silva et al (2005), no qual participaram familias
atendidas em Belo Horizonte-MG, também investigou-se aspectos alimentares e concluiu
que 26% das maes ndo receberam orientacdes relacionadas a amamentagdo durante o
periodo hospitalar. Esses dados, em conjunto, permitem inferir que a assisténcia neonatal é
problemadtica em muitos estados do pais, requerendo mudancga nas estratégias para garantir

a assisténcia aos afetados e suas familias.

No presente estudo, mesmo sendo fornecida orientacao precoce aos familiares,
houve baixo ganho de peso em 84,62% das criancas afetadas, sendo que a dificuldade neste
ganho de peso interferiu no atraso cirdrgico em 66,7% dos afetados. Resultados
preliminares realizados por MORENO et al (2005), obtidos em hospital tercidrio ndo
especializado (HC/Unicamp), caracterizou o estado nutricional de 11 criancas com fenda de
labio e(ou) palato e concluiu que 4 crianca estavam eutroficas, 1 com desnutrigdo pregressa
e 6 com desnutricdo crOnica. Esses dados permitem inferir que o acompanhamento

nutricional destas criancas torna-se essencial.
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De acordo com a literatura, é necessario um conjunto de acdes, tais como
orientagdes precoces, o atendimento por equipe especializada e o acompanhamento
nutricional para garantir a eficdcia no ganho de peso, crescimento e desenvolvimento da
crianca (AVEDIAN e RUBERG, 1980; TURNER et al, 2001; PANDAYA ¢ BOORMAN,
2001). Além disso, os cuidados com a alimentag¢do tornam-se ainda mais importante ao se
considerar que a alimentacdo adequada € fundamental ndo somente para a crianca, como
também para tranqiiilidade dos familiares, os quais consideram a alimentacio um processo
angustiante. CARIOLA e SA (1991) conclufram que 56,4% dos pais entrevistados tinham
como maior preocupagdo a alimentacdo de seus filhos e para 22,4% dos pais a obtencdo do

aleitamento materno e da alimentacdo adequada colaborou para aceita¢io da crianga.

Tendo em vista os resultados de problemas na aten¢do neonatal obtidos neste
estudo, além da importancia das orientacdes alimentares adequadas e da necessidade da
atuacdo de profissional especializado, foi elaborado um instrumento de referéncia para a
escolha de recursos alimentares apropriados para cada tipo de fissura
(Capitulo 5.3, inserido no presente estudo). A literatura considera fundamentais os
trabalhos que visem a orientacdo dos profissionais da satide que lidam com as questdes
alimentares das criancas com fenda em seus primeiros dias de vida (SILVA et al, 2005). A
capacitacao destes profissionais poderia favorecer o atendimento aos afetados, contribuindo
para a eficdcia no ganho de peso, e possivelmente, na correcdo cirdrgica na €poca prevista,

além de reducgdo dos riscos de internac¢ao por desnutri¢ao.

Neste contexto e, em vista da alta prevaléncia e morbidade, os individuos com
fenda de 1dbio e(ou) palato correspondem a um grupo que certamente se beneficiaria de um

programa especifico.

A Politica Nacional de Humanizagdo € uma estratégia do Ministério da Sadde
para alcancar a qualificacdo da atencdo e da gestdo em saide no SUS definida em 2003. Ao
se conhecer os principios e diretrizes desta politica e considerar a problemadtica no acesso
aos portadores de fenda ao atendimento, verifica-se a possibilidade da inser¢do da area de
anomalia craniofacial, especialmente os portadores de fenda de labio e(ou) palato, em

programa de humanizacdo (BRASIL, 2004).
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A Humanizacdo ¢é entendida como valorizacdo dos diferentes sujeitos
implicados no processo de producdo de saude, usudrios, trabalhadores e gestores;
participacdo principal e autdbnoma desses sujeitos; estabelecimento de vinculos solidarios e
de participacdo coletiva no processo de gestdo; identificacdo das necessidades sociais de
saude; foco de atencdo sobre as necessidades dos cidaddos e a producdo de saude;

compromisso com a melhoria das condi¢des de trabalho e de atendimento (BRASIL, 2004).

Virios sdo os objetivos desta politica: redugdo de filas e do tempo de espera
com ampliacdo do acesso e atendimento acolhedor e resolutivo; promover o conhecimento
de todo usudrio do SUS sobre quem sdo os profissionais que cuidam da sua sadde; garantir,
por meio das unidades de satdde, informacdo ao usudrio, maior participacdo dos
trabalhadores e usudrios, assim como educag¢do permanente aos trabalhadores. Observa-se
que esses objetivos condizem com todas as necessidades dos portadores de fenda de labio

e(ou) palato quanto ao acesso no SUS.

Para isso, a humanizagdo deve operar com a troca e a constru¢do de saberes,
com o trabalho em rede com equipes mutiprofissionais; com identificagdo das necessidades,
desejos e interesses dos diferentes sujeitos do campo da satide; com o pacto entre os
diferentes niveis de gestdo do SUS (federal, estadual e municipal), assim como com o
resgate dos fundamentos bdsicos que norteiam as prdticas de saide neste sistema,

reconhecendo os gestores, trabalhadores e usudrios como sujeitos ativos e protagonistas das

acoes de satide (BRASIL, 2004).

Neste contexto, o projeto Cranio-Face-Brasil, no qual este trabalho esta
inserido, apresenta alternativas que podem contribuir em vdarias esferas constituintes de um

programa de humanizacao voltado aos individuos com fenda de labio e(ou) palato.

O instrumento elaborado para escolha do melhor recurso alimentar aqui
desenvolvido poderia ser adaptado e utilizado em diferentes regides e por diferentes tipos
de pessoas (profissionais ou cuidadores leigos) como uma estratégia de facil execucdo e

baixo custo, que poderia ser de grande valia no atual contexto da saude brasileira.
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Além das iniciativas ja mencionadas, ndo se pode desconsiderar a participacao
das associagdes de pais no atendimento aos afetados e sua familia. Elas estdo presentes em
muitas regides do pafs, em alta concentracdo na regido sudeste, e oferecem servico nas
dreas psico-social e reabilitadora, dentre elas, a fonoaudiologia (REDE PROFIS, 2004).
Apesar disso, no presente estudo, as associa¢des nao foram mencionadas pelos pais como
locais de assisténcia neonatal, tampouco de atendimento terapéutico (deve-se salientar,
entretanto, que ndo existe associacdo de pais sediada na regido de Campinas). Por outro
lado, a reproducdo deste estudo nas associacdes existentes, local de integracdo social e
reabilitacdo, poderia caracterizar aspectos significativos e relevantes da atencdo a satde

nesta condig¢ao clinica.
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Os resultados deste estudo permitiram concluir que:

7.1 - Com relacao a assisténcia fonoaudiolégica

- O atendimento fonoaudioldgico aos portadores de fenda de 1dbio e(ou) palato,
embora possa ser considerado precoce, ndo ocorre na totalidade dos casos no

periodo neonatal.

- O atendimento fonoaudiolégico inicial abordou orientacdo sobre
desenvolvimento de fala e linguagem e sobre aspectos alimentares, o que €

esperado, tendo em vista as preocupacgdes iniciais dos pais.

- Orientagdes sobre os aspectos auditivos, assim como a avaliacdo audioldgica,
nao foram contempladas durante o atendimento fonoaudioldgico, visto que
tais orientacdes nao foram abordadas durante o atendimento fonoaudioldgico
em 86,36% e a a avaliacdo audioldgica ndo foi realizada na maioria dos casos

(57,69%).

- Existe dificuldade de acesso e manuten¢do do tratamento fonoaudiolégico

pelos afetados e suas familias por problemas socioecondmicos e geograficos.

7.2 - Com relagio as orientacoes neonatais

- Orientagdes quanto aos métodos alimentares, postura e higiene oral nio

foram fornecidas na totalidade dos casos no periodo neonatal.

- As orientagdes foram dadas aos familiares precocemente, ainda na
maternidade, entretanto ndo houve acompanhamento dos aspectos

alimentares e nutricionais no periodo que sucede a alta hospitalar.

- Diferentes métodos foram utilizados para alimentar as criangas com fenda,

sendo a mamadeira o mais utilizado.
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- Dificuldade no ganho de peso decorrente, principalmente, de inadequacao
do recurso alimentar e seguimento clinico continuo ocorreu em 84,62%

(22/26).

- Os resultados sugerem significativa influéncia do baixo ganho de peso no

atraso das cirurgias corretivas.

De modo geral:

Os resultados obtidos neste estudo reforcam as diretrizes propostas na literatura
sobre a necessidade de equipe multiprofissional atuando precoce e permanentemente com

os individuos portadores de fenda de l4dbio e(ou) palato.

A reproducdo deste estudo em outros centros poderd tracar um panorama mais
abrangente da atual assisténcia fonoaudioldgica aos individuos com fenda de l4dbio e(ou)

palato no Brasil.

Sugere-se a criacdo e manutencdo de programas especificos de atendimento
primario e multiprofissional aos afetados e suas familias, nos quais o instrumento aqui

elaborado para escolha do melhor recurso alimentar poderia ser aplicado.
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APENDICE 1

o
kg

UNICAMP
CARTA EXPLICATIVA AOS PAIS

O Ambulatério de Dismorfologia Craniofacial do Departamento de Genética da FCM/Unicamp esta
fazendo um estudo sobre o atendimento fonoaudiolégico a individuos com fissura de 14dbio e (ou) de palato,
baseado nas informag¢des prestadas por familias.

Para tanto, solicitamos a sua colaboracdo respondendo este questiondrio. Aos pais ou responsaveis
pelo individuo afetado que ndo desejarem responder, solicitamos apenas assinalar o item ‘“ndo desejo
responder o questiondrio”, a fim de ndo comprometer os resultados do estudo.

As respostas serdo fornecidas por meio de entrevista realizada por uma das pesquisadoras,
preenchendo um questiondrio e, havendo autorizagdo, a entrevista serd gravada, para que nenhum detalhe
importante deixe de ser incluido.

Reforcamos que a participagdo dos pais é fundamental para que possamos tragar o verdadeiro perfil
de atendimento fonoaudiolégico em nosso pais e programar futuras a¢des de sadde.

Os resultados serdo analisados e divulgados oportunamente aos participantes, nas proximas
consultas.

Qualquer divida, favor contatar os responsaveis pelo estudo, fonoaudiéloga Livia Gobby Amstalden
Mendes e Profa. Dra. Vera Lucia Gil da Silva Lopes, as quais estardo disponiveis para eventuais dividas pelo
telefone (19) 37888904, e-mail cranface @fcm.unicamp.br ou pelo endereco postal abaixo.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias Médicas da
unicamp, (parecer n° 438/2002), que também estd a disposi¢do para esclarecimentos pelo telefone (019)
37888936.

Caso aceite participar deste projeto, preencha os dados abaixo:

Eu, responsavel por. aceito participar deste projeto.

Data / /

R.G e assinatura do responsdvel

Livia Gobby Amstalden Mendes Vera Lucia Gil da Silva Lopes

Fonoaudidloga Orientadora

Projeto Cranio -Face Brasil/Fono.

Caixa Postal 6037; Cep 13084-971Campinas-SP.
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APENDICE 2

ANEXO IT
ROTEIRO DA ENTREVISTA
Data: / /
1. Informante: (1 mae [ pai [] outro responsavel

2. [1 Nao desejo responder ao questionario

3. Escolaridade dos pais:

[] analfabeto
0 1° grau incompleto

[0 2° grau completo

Escolaridade do informante:

[ alfabetizado
0 1° grau completo 0 2° grau incompleto

[ superior incompleto [J superior completo

4. Renda mensal da familia:

5. Data de nascimento da crianca afetada: / /

6. Idade atual: sexo: 1M OF

7. Cor: Obranco [pardo [ negro

U outro:

[J oriental

8.Cidade onde nasceu a crianca:

Estado

9. Cidade onde mora a familia:

Estado

10. Qual o tipo de fissura da crianca?

[ fenda de 14bio

[] fenda de palato

[] fenda de ldbio e palato

[] fenda mediana de 1dbio

[] fenda mediana de 14bio e palato

11. Quantos filhos vocé tem?

Se vocé for outro responsavel, informe quantos irmaos a crianca tem:

12. A crianca tém irmaos com fenda de labio e/ou palato?

JNzo [ Sim
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13. Ha outras pessoas na sua familia que sdo portadoras de fenda de labio/e ou palato?

UNao [ Sim

14. Em que momento houve o diagnéstico da fenda da crianca?

[] durante a gravidez [ Apds o nascimento do bebé

15. Vocé recebeu orientacdes a respeito da alimentacao do seu bebé apés o nascimento?

[0 Ngo [ Sim. Quem forneceu? ( mais de uma alternativa podera ser assinalada)

O enfermeiro [ pediatra [1 fonoaudiélogo [ outro profissional. Quais?

16. Quais orientacoes foram recebidas? ( mais de uma alternativa podera ser assinalada)

L] Foi incentivada a amamentar no peito
L1 Orientag¢des sobre uso adequado da mamadeira
[] Orientagdes sobre postura adequada para alimentar o bebé
[] Orientagdo sobre o melhor bico de mamadeira para a crianga se alimentar
[] Orientag¢des sobre como fazer a higiene da boca da crianga apGs a mamada
[l Nio recebeu nenhuma destas orienta¢des
17. Em que local recebeu essas orientacoes?
[ Na maternidade

1 No local onde a crianga € /foi tratada. Qual?

O Outro. Qual?

18. Vocé ficou satisfeito com as orientacdes recebidas?

(1 Sim. Porqué?

[ Nfo. Porqué?

19. Seu filho foi encaminhado para tratamento em algum centro especifico de reabilitacio cranio-

facial?

O Sim. Qual?

[ Ngo. Porqué?

Onde recebeu tratamento?

20. Qual idade da crianca quando iniciou o tratamento neste local?
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21. Quais cirurgia a crianca realizou?

LI Cirurgia de 1dbio. Idade . Quantas?
[] Cirurgia de palato. Idade . Quantas?
[] Faringoplastia. Idade . Quantas?

[ Retirada de adendide. Idade

[] Retirada de amigdalas. Idade

] Cirurgia no ouvido. Qual? Idade . Quantas?

[] Corregdo de arcada dentdria superior e/ou queixo. Idade . Quantas?

22. Em que local ocorreu o primeiro contato com o fonoaudiélogo?

[J Na maternidade.

[] Centro de tratamento especifico da face.

[1SUS. Hospital

0 Clinica particular.

] Associagdo de pais.

O Outros. Quais?

[] Nunca recebeu atendimento fonoaudiolégico

23. Qual idade de seu filho quando foi encaminhado para o fonoaudiélogo?

24. No seu primeiro contato com o fonoaudiélogo, quais foram o tipo de atendimento realizado? (mais

de uma alternativa podera ser assinalada)

[] Apenas a entrevista

[1 Orientagdes aos pais sobre: [ fala e linguagem [ voz []audigdo [1alimentagdo
[] Avalia¢do da crianga

[ Foi solicitado retorno periddico da crianga para acompanhamento

[] Terapia fonoaudiolégica
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25. Em que idade a crianga iniciou terapia fonoaudiolégica? Porqué?
L] A crianga nunca fez terapia fonoaudioldgica.
Porqué? ( mais de uma alternativa podera ser assinalada)

[] ndo necessitou de terapia

[ A crianga néo foi encaminhada

[] na sua cidade ndo tem este profissional

[ ndo dificuldade de transporte para ser atendido em outro local
[] problemas financeiros

[ outros. Especifique.

26. O tratamento fonoaudiolégico da crianca foi realizado em que local? (mais de um local pode ser

assinalado).

[1 SUS. Qual hospital:

[1 Hospital particular. Qual?

] Hospital universitdrio. Qual?

[] Associagio de pais. Qual?

[ Clinica particular.

L] Centro de tratamento especifico da face. Qual?

27. Quanto tempo a crianca permaneceu em terapia?

28. A crianca ainda esta em terapia fonoaudiologica? Quanto tempo?

29. Os atendimentos sao/ foram:

[] Semanais . Quantas vezes por semana?
[] Mensais. Quantas vezes por més?_____
.30. A crianca esta em tratamento por apresentar problemas de:
[1 Fala
[l Linguagem
[1Voz
[] Audigio
31. Vocé esta satisfeito com o tratamento fonoaudiologico?

] Sim. Porqué?

] Nao. Porqué?
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32. Interrompeu o tratamento fonoaudiolégico?
[l Néo
[] Sim. Porqué? [ alta [ falta de transporte [] internagdo da crianca
[ falta do profissional na cidade [] problemas financeiros

O outros. Qual?

33. Houve encaminhamento da crianca para fonoaudiologia apds ter sido submetida a qualquer

procedimento cirtdrgico? [1Ndo [ Sim.

34. Seu filho ja realizou exame de audicio?

(ONdo [Sim
35. Quais exames de audicao realizou?
U Audiometria. Idade ____. Esse exame é realizado: ] 1vez por ano
[] 2 vezes por ano
[] realizou apenas 1 vez
[l Timpanometria

[J Emissdes otoacusticas. Idade

[ Bera. Idade
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