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ABSTRACT

Objectives: To identify what people know about cleft lip and / or palate; discuss the role of nurses in improving
quality of life of patients with cleft lip and / or palate. Methods: A descriptive study of qualitative approach. The
setting was a first aid post of a clinic of a university hospital in the state of Rio de Janeiro. The subjects were 12
patients waiting for consultation in the first aid post. To collect data we have used semi-structured interview.
The study was approved by the CEP (Committee of Ethics and Research) of the institution and the subjects signed
the TCLE. Results: The following thematic categories have emerged: knowledge of the cleft lip and palate;
talking about treatment; living with cleft lip and palate. Conclusion: Given the lack of knowledge about the lip
and palate clefts, carriers face difficulties created by prejudice and lack of knowledge. We emphasize the need
for clarification on this issue, so there is better integration of these people in society. Descriptors: Health
education, Cleft lip, Cleft palate, Nurse’s role.

RESUMO

Objetivos: Identificar o que as pessoas sabem sobre fendas labiais e/ou palatinas; discutir o papel do enfermeiro
na melhoria da qualidade de vida dos portadores de fendas labiais e/ou palatinas. Métodos: Estudo descritivo de
abordagem qualitativa. O cenario foi um ambulatoério de clinica médica de um hospital universitario localizado
no estado do Rio de Janeiro. Os sujeitos foram 12 pacientes que aguardavam consulta no ambulatorio de clinica
médica. Utilizamos para coleta de dados a entrevista semi-estruturada. A pesquisa foi aprovada pelo CEP da
Instituicdo e os sujeitos assinaram o TCLE. Resultados: Emergiram as seguintes categorias tematicas: o
conhecimento sobre a fenda labiopalatina; falando sobre o tratamento; vivendo com fendas labiopalatinas.
Conclusao: Diante da falta de conhecimento sobre as fendas labiopalatinas os portadores enfrentam dificuldades
criadas por preconceitos e caréncia de conhecimento. Destacamos necessidade de esclarecimentos sobre essa
tematica, para que haja melhor insercao destas pessoas na sociedade. Descritores: Educacao em salde, Fenda
labial, Fissura palatina, Papel do profissional de enfermagem.

RESUMEN

Objetivos: Identificar lo que la gente sabe sobre el labio leporino y / o paladar hendido; discutir el papel de los
enfermeros en la mejora de la calidad de vida de los pacientes con labio leporino y / o paladar hendido.
Métodos: Se realizé un estudio descriptivo de abordaje cualitativo. El escenario era una clinica ambulatoria de un
hospital universitario en el estado de Rio de Janeiro. Los sujetos fueron 12 pacientes en espera para consulta en
el ambulatorio. Se utilizé para recopilar datos de entrevista semi-estructurada. El estudio fue aprobado por el
CEP (Comité de Etica y Investigacion) de la institucion y los sujetos firmaron el TCLE. Resultados: Las siguientes
categorias tematicas han surgido: el conocimiento del labio leporino y paladar hendido; hablando sobre el
tratamiento; viviendo con el labio leporino y paladar hendido. Conclusion: Dada la falta de conocimiento sobre el
labio leporino y paladar hendido, los transportistas enfrentan dificultades creadas por los prejuicios y la falta de
conocimiento. Hacemos hincapié en la necesidad de aclarar el asunto, por lo que haya una mejor integracion de
estas personas en la sociedad. Descriptores: Educacion en salud, Labio leporino, Fisura del paladar, Rol de la
enfermera.

123 Instituicao: UFF. E-mails: didi_martins@hotmail.com, lili.05@hotmail.com, didi_martins@hotmail.com. Recorte do trabalho de
conclusao de curso intitulado “Educacao em salde: o papel do enfermeiro na melhoria da qualidade de vida dos portadores de
fendas labiopalatinas”. Apresentado na Escola de Enfermagem Aurora de Afonso Costa - EEAAC, da Universidade Federal
Fluminense/UFF.
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[ INTRODUCAO ]

As fendas labiais e palatinas também
conhecidas como labio leporino, estao entre as
mais comuns malformacoes congénitas faciais. Sao
resultantes de uma falha no mecanismo de fusao
do labio/palato durante o desenvolvimento
embrionario entre a 4*> e a 12* semanas de
gestacao. Frequentemente acontecem associadas,
mas podem também ocorrer separadamente por
terem origens etioldgicas diferentes’.

Além do problema estético causado pela
desfiguracao da face, podem ocorrer ainda
diversas alteracées funcionais na degluticao,
mastigacao, fala, respiracao, audicao e na
dificuldades

emocionais e sociais ao portador’?®. Neste sentido,

formacao dentaria, além de
€ importante um acompanhamento e intervencao
precoce, através de uma equipe multiprofissional,
com abordagem interdisciplinar e tratamento
integral, desde o nascimento até a fase adulta,
proporcionando uma melhor qualidade de vida ao
individuo portador desta anomalia craniofacial.

O tratamento das fendas labiais e palatinas
envolve esforcos conjuntos de especialistas em
varias areas e visa a correcao, fechamento das
fendas, a prevencao de complicacoes e a
facilitacao do crescimento e desenvolvimento
normais da crianca®.

Mesmo quando ocorre um bom fechamento
anatomico apoés o tratamento cirlrgico, algumas
criancas podem apresentar alguma dificuldade na
fala. Entre os problemas mais dificeis em longo
prazo estao o ajuste emocional e inclusao social
da crianca. Quanto melhor for realizado o cuidado
fisico, maior sera a probabilidade de ajuste
emocional e social, uma vez que as alteracoes
fisicas representam uma ameaca a auto-imagem, e
os problemas da fala constituem um obstaculo
para a representacao social da crianca®.

Acreditamos que a facilitacao do acesso a

informacao pode contribuir na melhoria da
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qualidade de vida dos portadores de fendas labiais
e palatinas, assim como na de seus familiares,
rompendo paradigmas que ainda sao existentes na
sociedade, e potencializando o exercicio da
cidadania, tornando real a sua insercao social.

Considerando o poder de transformacao
conquistado através do conhecimento e o
potencial do enfermeiro como educador, elegemos
dentre tantas questdes referentes as fendas
labiopalatinas, estudar o conhecimento que as
pessoas tém sobre essa anomalia facial.

O enfermeiro tem intrinseco em sua
formacdo, o papel de educador em saude. Os
trabalhos que promovem a educacao em saude
podem e devem ser realizados proporcionando a
insercao social daqueles que sao excluidos, além
de ser uma oportunidade de colaboracao na
criacdo de uma sociedade mais esclarecida’.

Este estudo apdia-se no conceito de
educacao em saude como quaisquer combinacoes
de experiéncias de aprendizagem com vistas a
facilitar acdes voluntarias a salde. Na busca da
saude de forma integral, a educacdao em salde
tem um significado muito importante por
colaborar na reorientacao das praticas e saberes
dos profissionais, trazendo como resultado a
melhoria da qualidade de vida e do fortalecimento
dos sujeitos®.

O profissional deve utilizar a educacao em
saude como ferramenta de prevencao, promocao e
reabilitacao através de mensagens passiveis de
entendimento  considerando  fatores como
ambiente, abordagem e nivel de interesse dos
clientes’. Porém antes do planejamento das acdes
educativas € importante que se busque conhecer o
que as pessoas sabem a respeito de assunto que
desejamos abordar.

A partir do exposto tracamos como
objetivos: identificar o que as pessoas sabem
sobre fendas labiais e/ou palatinas e discutir o

papel do enfermeiro na melhoria da qualidade de
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vida dos portadores de fendas labiais e/ou

palatinas.

[ METODOLOGIA ]

Estudo descritivo de abordagem

qualitativa. O cenario da pesquisa foi um
ambulatorio de clinica médica de um hospital
universitario localizado no estado do Rio de
Janeiro.

Os sujeitos foram 12 pacientes que
aguardavam consulta médica pré-agendada no
ambulatorio de clinica médica. Foram incluidos
sujeitos maiores de 18 anos de ambos os sexos,
interessados em contribuir com o estudo.

A coleta de dados foi realizada através de
entrevista semi-estruturada contendo as seguintes
questoes: vocé sabe o que sao fendas
labiopalatinas ou labio leporino? Conhece alguém
que tenha? Para vocé o que causa essa doenca?
Vocé sabe se existe tratamento? Como vocé acha
que é a vida de uma pessoa portadora de fendas
labio/palatinas?

Durante a realizacao das entrevistas foram
desconsideradas as diferencas entre fendas
labiais, palatais e labiopalatais ja que a intencao
do estudo ndo esta em aprofundar esta parte do
conhecimento embrioldgico da anomalia e
entendendo que estes fatores nao acrescentariam
dados para o desenvolvimento dos objetivos
discutidos.

Todos os sujeitos autorizaram as gravacoes
das entrevistas e para garantia de anominato eles
foram identificados com nome de flores, sendo
eles: Rosa, Lirio, Azaléia, Orquidea, Cravo,
Jasmin, Horténcia, Girassol e Violeta.

Em respeito as questdes éticas contidas na
Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude?,
a pesquisa foi autorizada pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Cenario do Estudo (Protocolo:

CAAE n° 0195.0.258.000-10) e os sujeitos
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assinaram o termo de Consentimento Livre e
Esclarecido/ TCLE.

Apés a transcricao das entrevistas,
aplicamos o0s passos previstos pela analise
tematica: a) Pré-analise, que consiste na selecao
do material de analise, relacionando-os aos
objetivos propostos pela pesquisa; b) Exploracao
do material, onde buscamos a compreensao do
texto através da exploracao, com posterior
codificacdo. ¢) Tratamento dos resultados obtidos
e a interpretacao’.

Apos seguirmos as etapas descritas, as
seguintes unidades tematicas foram evidenciadas,
classificadas e agrupadas: o conhecimento sobre a
fenda labiopalatina; falando sobre o tratamento;

vivendo com fendas labiopalatinas.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS

Unidade Tematica 1- O conhecimento sobre a
fenda labiopalatina

Entre os 9 (nove) entrevistados que
disseram conhecer a anomalia, 6 (seis) nao
conheciam como fendas labiopalatinas ou labio
leporino e sim como “chave”, uma associacao
criada  culturalmente. Para eles seu
desenvolvimento era atribuido ao uso de chaves
ou dinheiro junto ao corpo pela mulher durante a
gestacao, principalmente junto ao seio, ou no
bolso da roupa. Conforme apresentado nas falas
abaixo:

Dizem que acontece quando a mulher estd
grdvida e coloca a chave no seio, mas eu
ndo sei direito (Rosa)

Se a mulher usar muito chave e dinheiro
durante a gravidez. Perto do corpo sabe!
(Lirio)

Minha filha quase nasceu com isso. Ela
tinha uma marquinha de chave direitinho.
Eu pensava que era por causa da chave no
peito. Eu um dia esqueci e coloquei e a
depois saiu (Jasmin)

Qualquer alteracao no decorrer do

desenvolvimento embrionario pode resultar em
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anomalias congénitas que podem variar desde
pequenas assimetrias até defeitos com maiores
comprometimentos  estéticos e funcionais™.
Devido ao desenvolvimento complexo da face e do
palato, podem ocorrer as anomalias congénitas da
face e do palato, que resultam do mau
desenvolvimento do tecido da crista neural, que
da origem aos primordios do esqueleto e do tecido
conjuntivo da face'.

Devido a deformacao desenvolvida na face
do portador de fendas, muitas estorias foram
sendo criadas influenciadas pela cultura e
repassadas de geracao a geracao. Uma das
nomenclaturas utilizadas para se referir a fenda
labiopalatina é o “labio leporino” que tem origem
devido a semelhanca com o focinho fendido da
lebre. Diversos fatores culturais sao atribuidos a
ocorréncia dessa malformacao, e estes vao
variando conforme a localizacao geografica ou o
povo estudado. Em diversos povos, podem ser
motivos para ocorréncia de infanticidios
justificados pela crenca'.

No Brasil, elas nao costumam ser motivo
para infanticidios, excluindo casos de tribos
indigenas que véem na anomalia um sindnimo de
fraqueza. No entanto, estas anomalias tdo visiveis
sao motivos para abandono e rejeicao dos pais.
Quando este fato ocorre, a dificuldade de insercao
dessas pessoas na sociedade fica ainda mais
dificultada. A partir do momento que o portador
de fenda encontra apoio da familia, ele sé sera
capaz de perceber a dificuldade de socializacao no
momento em que ele precisar ultrapassar o0s

muros da sua casa'’.

Unidade Tematica 2 - Falando sobre o
tratamento

Quanto ao  tratamento, 6 (seis)
entrevistados sabiam dizer apenas que a cirurgia
era o tratamento de escolha para a correcao da

anomalia e os outros nao souberam dar nenhuma
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informacdo.Entre os entrevistados que sabiam
sobre o tratamento, nenhum soube dar detalhes
sobre a idade ideal para a realizacao da cirurgia,
ou sobre quaisquer acompanhamentos importantes
para a realizacao e continuidade do tratamento.
Como pode ser visto nas falas:

Sim, existe. E a cirurgia né!? (Rosa)

Tem sim, o tratamento é a cirurgia eu
acho (Jasmin)

A cirurgia corretival Mas tem que
continuar o tratamento? (Horténcia)

O tratamento é cirlrgico, e deve ocorrer
logo nos primeiros meses de vida. Quando se trata
da fenda labial a cirurgia é a queiloplastia, sendo
indicada até os 6 meses de vida, e no caso das
fendas palatais, a palatoplastia deve ser feita
entre 12 e 18 meses”.

Atualmente esse tipo de alteracao pode ser
diagnosticado no  pré-natal  através da
ultrassonografia morfoldgica, que permite uma
avaliacdo pormenorizada da anatomia fetal e uma
descricao detalhada de sua morfologia. Quanto
mais precoce for o diagndstico, mais cedo também
podera ocorrer a orientacao dos pais e familiares
de como proceder no tratamento da crianca.

Muitos portadores, ainda no dias de hoje,
nao recebem o tratamento adequado no tempo
considerado ideal para a correcao e crescem
encontrando a cada dia mais dificuldades para
conviver com a anomalia'?.

Os motivos da nao realizacao do
tratamento preconizado ainda é objeto de estudo.
Um estudo realizado durante a realizacdao da
Operacao Sorriso, programa médico humanitario
que faz correcOes cirlrgicas em portadores de
fendas labiopalatinas, diz que “ainda precisamos
muito investir na captacao dos pacientes para
tratamento e acompanhamento para que possamos
ter as nossas criancas fissuradas crescendo em

melhores condicoes” .
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Unidade Tematica 3 - Vivendo com Fendas
Labiopalatinas

Quando os entrevistados falaram sobre
como acham que é a vida dos portadores de fenda
labiopalatinas, deram destaque para as alteracoes
funcionais, a estética e o preconceito.

Um dos problemas desenvolvidos junto a
esse tipo de anomalia sao as alteracoes funcionais.
Alguns dos entrevistados levantaram essa questao,
sendo foi possivel perceber durante a entrevista
que se tratava de pessoas que conheciam
portadores de fenda labiopalatina e
consequentemente, algumas de suas dificuldades:

Normal, mas com dificuldade na fala
(Azaléia)

Deve ter problemas para respirar e falar
(Orquidea)

Deve falar e respirar com dificuldade
(Violeta)

A pessoa faz cirurgia, mas ndo fica normal
né? Precisa de fono. (Jasmin)

Dificil, pelas dificuldades que ela vai ter
para respirar, para mastigar e pela
aparéncia (Girassol)

As criancas com estas deformidades podem
sofrer de multiplos problemas de saude, incluindo
problemas auditivos, infeccoes cronicas, ma-
nutricao, problemas na denticao e dificuldades no
desenvolvimento da fala®. Dependem de um bom
atendimento e acompanhamento multidisciplinar
por enfermeiros, odontologos, médicos,
fonoaudiodlogos, nutricionistas e servico social,
para a evolucao do tratamento e para a melhoria
da sua qualidade de vida. Até porque a cirurgia é
apenas o primeiro passo para a recuperacao dessas
pessoas’".

Considerando que a alteracao na aparéncia
€ o problema que mais expbe os portadores de
fendas, foi também o tema mais citado pelos
entrevistados sobre os problemas possivelmente
enfrentados pelos portadores. Eles responderam

da seguinte maneira:
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E uma vida excluida de amizades. (Rosa)
E uma vida constrangedora. Por causa da
aparéncia fisica né!? (Cravo)

A menina que eu conheci tinha muita
vergonha. (...) As pessoas vdo ficar
olhando com preconceito. E se ela precisar
de um trabalho que precisa da aparéncia
vai ser dificil. (Horténcia)

Eu tinha uma amiga no colégio que
ficavam chamando ela de beico rachado. E
feio né?! (...) eu ndo queria isso nem pra
mim nem pra um filho meu. (Jasmin)

Ah, a pessoa sofre com preconceitos. Fica
envergonhada de sorrir, de falar.
(Girassol)

Os problemas relacionados ao preconceito
e a estética prejudicada levantados pelos
entrevistados estao principalmente, relacionados
a desfiguracao causada pela doenca. Ha uma
tendéncia natural em se rejeitar o diferente, o
desconhecido. A auséncia de conhecimento sobre
a anomalia associada a influéncia da cultura, faz
com que estas pessoas sejam perversamente
repudiadas sem chances de ser parte da sociedade
da qual fazem parte.

Entre as falas dos entrevistados foi
levantada a questao do trabalho. Onde foi
considerada apenas a questdo da estética, no
entanto muitos portadores perdem oportunidades
de emprego, e ficam prejudicados muitas por falta
maior de escolaridade, pois muitos abandonam os
estudos, devido ao seu problema, além de ter que
conciliar as suas atividades com o tratamento' .

A falta de conhecimento sobre a doenca, a
mistificacdo criada em volta dela, e a caréncia de
informacao e orientacdao disponiveis sao fatores
que contribuem para que esses portadores sejam a
cada dia mais excluidos da sociedade. A vergonha
e 0 constrangimento sao criados a partir da visao
que o outro tem em relacao ao portador. Mesmo
com a correcao cirurgica eles precisam continuar
o tratamento porque possuem uma voz fanhosa,
precisam de um tratamento ortodontico, e

dependendo de quando a cirurgia foi realizada a
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cicatriz cir(rgica pode ser visivel™.

Discutindo sobre o papel do enfermeiro na
melhoria da qualidade de vida dos portadores de
fendas labiais e/ou palatinas.

Para atendermos ao segundo objetivo do
estudo, neste topico trazemos uma discussao
quanto ao papel do enfermeiro na melhoria da
qualidade de vida dos portadores de fendas
labiopalatinas.

A enfermagem € uma ciéncia humana, de
pessoas e de experiéncias com campo de
conhecimento, fundamentacdes e praticas do
cuidar dos seres humanos que abrangem do estado
de salde aos estados de doenca, mediada por
transacoes pessoais, profissionais, cientificas,
estéticas, éticas e politicas’.

E uma profissio que estd diretamente
ligada a educacdo em salde. O conceito de
educacdo em saude com o tempo foi se
transformando, e hoje entendemos que o educar
em salde nao é um processo de impor o que é
considerado certo ou errado, hoje entendemos
que educar em salde € uma troca. “A educacdo é
um processo que envolve interacdo entre
educadores e educandos e ndo uma simples
transmiss@o de conhecimentos”'®. A educacdo em
saude tem o objetivo de promover o
desenvolvimento do conhecimento, com vista a
melhorar a qualidade de vida e salde das pessoas
envolvidas no processo'’.

O papel educativo do enfermeiro esta
implicito nas atividades desenvolvidas no
cotidiano da profissao, e as acoes de educacao em
saude devem ser pensadas com enfoque em
abordagens globais, ativas e criticas, dentro de
uma perspectiva holistica, transdisciplinar,
estabelecendo novas competéncias e habilidades
na busca e construcdo do conhecimento'®.

A abordagem de enfermagem no campo da

educacao em salde pode e deve contribuir para a
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melhoria da qualidade de vida dos portadores de
fendas labiopalatinas. A partir das entrevistas
realizadas percebemos que a maioria das pessoas
conhece algum portador de fenda labiopalatina,
mas que pouco sabe sobre a doenca e seu
tratamento, o que consequentemente levou a
julgamentos e idéias erroneas que no dia a dia
provoca a exclusao dos portadores do convivio em
sociedade.

Foi possivel perceber que o pouco
conhecimento apresentado sobre essa anomalia
estd completamente tomado por influéncia
cultural. Que a aceitacao da diferenca estética no
portador da anomalia esta intimamente ligada a
historia, que diferencia o que é belo do que é feio
como se diferenciasse o que é bom do que é ruim.

Na sociedade o belo situa-se ao lado do
prazeroso. O belo é simultaneamente forma e
forca, requer a intensidade, o reconhecimento dos
outros, erogeneidade e atracdao. O feio €
considerado um estado disforme ou um estado em
que os humanos nao tém forma reconhecida’.

Considerando que o enfermeiro acompanha
varios momentos importantes na vida dos
portadores de fenda labiopalatinas como a
gestacao (a descoberta da anomalia e orientacao
da familia), o nascimento (que também pode ser o
momento de descoberta, sendo o momento da
orientacao certa para que esta crianca receba o
tratamento preconizado) e durante o tratamento
(onde deve haver orientacao para continuidade do
tratamento), € possivel perceber que o
desenvolvimento do trabalho do enfermeiro na
educacao em salde precisa estar em todas estas
fases.

E natural que a familia que possui um
membro portador da anomalia se interesse pelo
assunto, no entanto, nao o ideal que esse
conhecimento fique restrito apenas a ela. E
preciso que haja esclarecimento da sociedade

sobre a anomalia e a demonstracao do quao
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perversa pode ser a cultura que marginaliza esses
portadores.

Uma sociedade esclarecida é capaz de
facilitar a insercao do portador fenda
labiopalatina como um processo natural, e
também contribuir para o processo ideal do
tratamento e para a correcao da anomalia.

Apos a realizacao das 12 entrevistas, todos
os entrevistados solicitaram esclarecimentos sobre
a anomalia sem que fosse necessario oferecé-los,
0 que comprova que mesmo quando havia um
conceito  pré-formado o interesse  pelo
conhecimento foi agucado.

O papel de educador desempenhado pelo
enfermeiro pode ajudar a proporcionar mudancas
na vida dessas pessoas. Seja diretamente ou
indiretamente. Acredita-se que a Enfermagem, ao
promover acodes educativas deve adotar a
disciplinaridade, pluridisciplinaridade,
interdisciplinaridade etransdisciplinaridade como
forma de contribuir para a aquisicao de novos
conhecimentos. Compreendendo estes quatro
ambitos, os enfermeiros poderao se fundamentar
nos quatro pilares da educacao para
desenvolverem suas praticas educativas, quais
sejam: aprender a conhecer, aprender a fazer,

aprender a viver junto, aprender a ser'’.

[ CONCLUSAO

As fendas labiopalatinas sao anomalias
genéticas que, por nao ter uma causa especifica,
nem sempre podem ser evitadas. Desde a noticia é
importante que a familia seja orientada sobre o
tratamento ideal e a importancia da sua
continuidade.

Naturalmente o conhecimento é inserido na
realidade da familia que vivencia a chegada de um
portador dessa anomalia, e isso é extremamente
relevante para a manutencao da qualidade de vida
deste. No entanto, a partir do momento em que

esse portador precisa do convivio em sociedade
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nao so ele, mas também suas familias podem vir a
sofrer algum tipo de preconceito decorrente de
uma sociedade carente de conhecimento sobre o
assunto.

Com o término da realizacdo deste estudo,
observamos a caréncia de conhecimento dos
sujeitos dessa pesquisa, o que fez com que
estorias criadas através da historia, por influéncia
da cultura, sejam repassadas de geracao em
geracao como uma “verdade” que pode causar
consequéncias devastadoras na vida dos
portadores.

Ainda como foi observado, parte dos
entrevistados conheciam um ou mais de um
portador da fenda labiopalatina, o que quaisquer
que sejam as intervencoes que contribuam para a
melhoria da qualidade de vida deste tera um
potencial transformador em suas vidas.

O enfermeiro como um profissional
naturalmente educador pode e muito colaborar
através da educacdao em saude nao s6 com o
tratamento, mas contribuir de maneira
significativa para a insercao social destas pessoas.
Além disso, a criacdo de programas institucionais
de educacdo em salde pode vir a ser um
importante instrumento no esclarecimento de
dldvidas quanto a patologia, capaz de romper
paradigmas e permitir a inclusao social,
contribuindo para a melhoria da qualidade de vida

dos portadores de fenda labiopalatinas.
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