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RESUMO

Objetivo: Analisar a historia alimentar e a experiéncia materna com a amamentacao
de lactentes com fissura labiopalatina. Método: estudo descritivo, transversal, de
dupla abordagem: quantitativo e qualitativo, realizado no ambulatério de um
hospital de referéncia. Os dados foram coletados por meio de entrevistas
estruturadas com 150 maes; 6 maes participaram do estudo qualitativo. Foram
realizadas analises de regresséo logistica univariada e multipla, adotando-se como
critério para inclusdo no modelo mdltiplo p<0,20. Para considerar um fator como
associado ao desfecho foi considerado p critico <0,05, na analise multipla. Essas
analises foram realizadas no programa SPSS. Para a abordagem qualitativa a
amostra foi selecionada por conveniéncia. Os depoimentos das maes foram
analisados segundo o referencial da andlise de contetdo de acordo com 0s passos
propostos por Graneheim e Lundman. Apés a andlise das entrevistas qualitativas, os
depoimentos foram categorizados em temas e subtemas. Resultados: Menos da
metade das maes souberam do diagnostico da fissura no pré-natal e esse fator
associou-se com o aleitamento materno exclusivo na primeira semana de vida,
sendo o médico o responsavel pelas orientacbes no pré-natal. O tipo de fissura
prevalente foi o transforame incisivo unilateral e sobre o estado nutricional,
prevaleceu a eutrofia. Foi constatado também, através das andlises do conteudo
latente, as fortalezes, dificuldades e desafios frente ao nascimento de um filho com
fissura labiopalatina Conclusédo: evidenciou-se a importancia da orientagcdo dos
profissionais de salude e da época de descoberta do diagnéstico da fissura,
facilitando assim o processo de enfrentamento e o aleitamento materno. Demonstra-
se a necessidade da capacitacdo prévia de todos os profissionais que irdo atuar no

pré e pos-natal. (vera pediu para reescrever)

Descritores: Fenda Labial, Fissura Palatina, Analise qualitativa, Analise quantitativa,

Aleitamento materno, Métodos de Alimentacdo, Enfermagem.



ABSTRACT

Objective: To analyze feeding history and maternal experience with breastfeeding
infants with cleft lip and palate. Method: descriptive, cross - sectional, double -
approach study: quantitative and qualitative, performed at the outpatient clinic of a
reference hospital. Data were collected through structured interviews with 150
mothers; 6 mothers participated in the qualitative study. Univariate and multiple
logistic regression analyzes were used, adopting as criterion for inclusion in the
multiple model p<0.20. To consider a factor as associated to the outcome, p was
considered critical <0.05, in the multiple analysis. These analyzes were performed in
the SPSS program. For the qualitative approach the sample was selected for
convenience. The statements of the mothers were transcribed in their entirety and
analyzed according to the theoretical framework of content analysis according to the
steps proposed by Graneheim and Lundman. After analyzing all the qualitative
interviews, a framework was constructed with the themes found from the testimonies,
being categorized in themes and sub-themes. Results: Less than half of the mothers
knew of the prenatal diagnosis and this factor was associated with exclusive
breastfeeding in the first week of life, the physician was responsible for the prenatal
guidelines. The prevalent type of fissure was unilateral incisive transforamen and on
nutritional status, eutrophy prevailed. The strengths, difficulties and challenges faced
by the birth of a child with cleft lip and palate were also verified through latent content
analysis. Conclusion: the importance of the guidance of health professionals and
the time of discovery of the diagnosis of fissure was evidenced, facilitating thus the
coping process and breastfeeding. It demonstrates the need for prior training of all

the professionals who will work in the pre- and post-natal period.

Descriptors: Cleft lip, Palate cleft, Qualitative analysis, Quantitative analysis,
Breastfeeding, Feeding methods, Nursing.
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1 INTRODUCAO

As deformidades craniofaciais compreendem um grupo amplo e complexo
de agravos que abrangem anomalias isoladas ou multiplas, de etiologia genética ou
nao, afetando cerca de 5% dos nascidos vivos. As fissuras labiopalatinas
representam as malformacgdes n&do sindromicas de acometimento craniofacial mais
frequentes podendo desencadear inumeros problemas, incluindo emocionais,

estéticos, sociais e alimentares®?.

Em decorréncia do rapido crescimento e da relativa imaturidade dos diversos
sistemas, em especial imunoldgico e digestério, o primeiro ano de vida é um dos
perfodos mais criticos do ciclo da vida para a nutricdo e satde’, quando as
condicBes adversas podem levar a repercussdes imediatas e tardias sobre a chance
de doencas como: desnutricdo, anemia, baixa estatura, ganho ponderal insuficiente
ou excessivo, doencas crbnicas como diabetes, hipertensdo e obesidade na vida
adulta®. Sendo assim, prover alimentacdo saudavel e acdes de cuidado nutricional é
essencial no processo de crescimento e desenvolvimento do lactente e

principalmente na presenca de fissuras labiopalatais®.

Alimentar o lactente com fissura labiopalatina € uma das preocupacdes
imediatas dos pais, evidenciada no momento do diagnéstico da fissura, seja no
periodo gestacional ou pés-natal. Esta preocupacao € perfeitamente justificada, pois,
conforme relatam alguns autores, sdo frequentes os déficits de crescimento e

desenvolvimento nesses lactentes*®.

A amamentacdo representa uma grande preocupacao para os pais, devido a
inseguranca em lidar com as necessidades especiais do lactente com fissura
labiopalatina, tornando-a um processo estressante, tanto para a mae quanto para a
crianca. Por isso, a presenca destas deformidades constitui um importante fator de

risco para o desmame precoce®.

Sabe-se que o aleitamento materno traz varios beneficios para a mée e lactente
como melhor vinculo afetivo, melhor nutricdo, economia de recursos financeiros e,
além disso, pode melhorar a salide materna no pés-parto e no futuro®. Assim o
aleitamento materno é de suma importancia para a manutencdo da saude e a

introducdo de alimentos de forma adequada é fundamental para o crescimento e
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desenvolvimento infantil, evitando assim distarbios nutricionais®. A sucgéo ineficiente
no lactente com essa deformidade pode levar a incoordenacdo da succao,
respiracdo e degluticdo, a engasgos, cansaco e, consequentemente, a mamadas

ineficientes, com baixa ingestdo alimentar e maior risco de desnutricdo’.

A complexidade do contexto em que se insere o lactente com fissura labial
e/ou palatal exige de todos, familiares e profissionais da saude envolvidos em sua
assisténcia e cuidado, conhecimento, determinacéo, entendimento e paciéncia para
gue se possa alcancar o objetivo comum que é obter um individuo saudavel e
integrado & sociedade®. A resposta materna e familiar influird na melhor ou pior

adaptacao frente as suas dificuldades®.

O diagnéstico de uma malformacgédo, quando conhecido ainda no periodo
gestacional, beneficia a reabilitacdo global do lactente e a adaptacéo psicoldgica da
mae e dos familiares, para enfrentar os primeiros cuidados. Assim, quando a méae e
os profissionais de salde que assistem ao parto estdo informados sobre a presenca
da fissura previamente, o cuidado oferecido ao lactente podera ser mais adequado,
tanto para o lactente, quanto para a familia, além de contribuir para o binbmio mae-
bebé™®,

A orientagéo e o preparo dos familiares para o cuidado com o lactente com
fissura labiopalatina devem iniciar-se com o acolhimento dos mesmos ja na
gestacado e depois, no puerpério e primeiros meses de vida, diminuindo-se assim a
ansiedade/estresse e facilitando o enfrentamento situacional. O enfermeiro € visto
como essencial em todas as fases do processo de reabilitacdo do lactente com
fissura, atuando principalmente como educador’. O processo de reabilitacdo do
paciente fissurado deve nortear-se por uma assisténcia interdisciplinar, visando
resultados biopsicossociais e funcionais, que incluem o adequado crescimento e

desenvolvimento infantil*.

No Brasil, a atencdo especializada a essas criancas tem inicio a partir de
1967, quando o Hospital de Pesquisa e Reabilitagdo de Lesdes Labio-Palatais
(HPRLLP) da Universidade de S&o Paulo, localizado na cidade de Bauru, Estado de
Séo Paulo, iniciou trabalho de atencéo e reabilitacdo da crianca com fissura de labio
e/ou palato. Ao longo dos anos, essa instituicAio vem obtendo conquistas na

assisténcia, pesquisa e no ensino nesta area*'.
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Nesse contexto, surge a proposta do presente estudo, que se propde a
analisar a historia alimentar e a experiéncia materna com a amamentacdo de
lactentes com fissura labiopalatina, a relacdo entre o conhecimento prévio do
diagnéstico da fissura labiopalatina e compreender o processo de alimentacdo do
lactente com fissura e, em especial a experiéncia de amamentar (ou nao

amamentar).

A divulgacédo dos resultados desse estudo contribuira para a melhoria da
atencdo a criancas com fissura labiopalatina e melhor apoio a mae e outros
familiares. Tem-se, ainda, a expectativa de que os dados produzidos possam
avancar o conhecimento sobre dificuldades e formas de manejo da alimentagéo do

lactente com fissura.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Aspectos embrioldgicos, epidemioldgicos e classificacdo das fissuras

labiopalatinas

A formacado da face se da até a 122 semana gestacional e representa um
dos mais complexos eventos do desenvolvimento embrionario, sendo as

malformacées estabelecidas nesse momento!?13141%16,

Embriologicamente, as
fissuras séo resultantes de defeitos primarios na fusdo dos processos craniofaciais
que formam o palato primdrio e secundario, no primeiro trimestre do
desenvolvimento intra-uterino. O desenvolvimento da face humana ocorre
precisamente entre a 42 e 82 semana de fecundacao. Para que isso ocorra, torna-se
necessaria uma coordenacdo de proliferacdo celular, interacdo, diferenciacdo e
migrag¢ao, as quais culminam com a formag¢ao dos processos faciais e a definigdo
morfologica da face. A face humana é formada pelo crescimento e unido de dois
processos bilaterais separados: 0s processos maxilares e mandibulares, e um
processo fronto-nasal, que originara os processos nasais mediais e laterais. As

fissuras sdo resultados da falta de coalescéncia desses processos*>¢*’.

A etiologia das fissuras labiopalatinas ainda ndo se encontra claramente
estabelecida, porém admite-se por evidéncias que seja multifatorial, incluindo fatores

genéticos e ambientais, podendo estes atuar isoladamente ou em associagdo**81°,

Admite-se a incidéncia em torno de 1:650 nascidos vivos'?20:21:22.23

Héa variedade nas classificacdes das fissuras labiopalatinas. Spina (1972)*

sugeriu uma classificacdo, tendo como referéncia o forame incisivo. Esta
classificacdo, por ser simples e objetiva, mostrou-se pratica para a abordagem
interdisciplinar, sendo seguida no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais — Universidade de S&o Paulo (Figura 1).
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Fonte: Silva Filho OG, Freitas JAS. Caracterizagdo morfologica e origem embriolégica. In: Trindade IEK, Silva Filho OG.

Coordenadores. Fissuras Labiopalatinas: Uma abordagem interdisciplinar. S&o Paulo: Santos; p.21, 2007.
Figura 1 - Classificagdo de fissura labiopalatina de Spina et al. (1972)24, modificada por Silva Filho
et al. (1992)%.

De acordo com essa classificacdo, no grupo das fissuras pré-forame incisivo,
incluem-se todas as fissuras localizadas anteriormente ao forame incisivo, podendo
abranger labio e rebordo alveolar. Assim, podem ser completas quando passam pelo
assoalho nasal e atingem o forame incisivo, e incompleta quando s6 atingem o labio.
De acordo com o lado afetado podem ser unilaterais (direita ou esquerda), bilaterais

ou medianas®.

As fissuras transforame incisivo incluem as que rompem a maxila em toda a
sua extensao, desde o labio até a Uvula. Podem ser unilaterais (direita ou esquerda),
bilaterais ou medianas. Esta ultima foi incluida neste grupo, de acordo com a

proposta de?®.

No grupo das fissuras pdos-forame incisivo, incluem-se as fissuras isoladas
de palato, que podem ser completas (palato duro e mole) ou incompletas, quando

somente o palato duro ou mole é atingido®.

Nas fissuras raras da face, incluem-se quaisquer tipos que ndo se encaixem
nos trés grupos anteriores e/ou apresentem desvinculacdo anatdmica da area do

forame incisivo®.
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As fissuras submucosas e a oculta ndo foram incluidas na classificacdo de
Spina et al. (1972), repercutindo essas, no fechamento velofaringeo,
comprometendo a fala®”

O sistema classificatério que utiliza o forame incisivo como referéncia, é
usado nacionalmente por diferentes especialidades e instituicdes que atendem essa
clientela. No entanto, essa observagdo ndo se estende no campo internacional,
denotando a auséncia de um sistema universalmente aceito. Nas publicacdes
internacionais, evidencia-se a classificacdo simplesmente anatdmica, referindo-se
somente como fissura de l4bio, fissura de palato e fissura de labio e palato,
especificando-se o lado do acometimento®,

2.2 Alimentacéo da crianca com fissura labiopalatina no primeiro ano de vida

No periodo de gestacdo, as maes aguardam por um filho perfeito, tendo em
vista os parametros estéticos e de saude®. Quando essas expectativas ndo s&o
alcancadas, a dinamica familiar se desestrutura, desencadeando um conflito. A méae
entende o filho como uma extensédo de si prépria e quando h& algo fora do comum
se sente incapaz, ou seja, que falharam pela incapacidade de gerar um filho
‘normal”’. Muitas vezes esses sentimentos ocasionam repercussées no
relacionamento entre os pais e o lactente, podendo refletir no aleitamento e na
alimentacdo®. A alimentacdo imediata apds o nascimento do lactente com fissura
deve ser a mesma de lactentes sem fissura, porém muitos aspectos emocionais
podem reduzir a chance de sucesso com a amamentacéo>’. As primeiras horas de

vida sdo essenciais para a adaptacéo do reflexo de succéo™.

O aleitamento materno € uma estratégia natural, que proporciona, além dos
nutrientes necessarios para o crescimento, o desenvolvimento neuropsicomotor,
resisténcia imunolégica e proporciona um vinculo muito grande entre mée e
lactente®, protege a crianca de varias doencas e é um método econdmico, trazendo
beneficios para a propria mée, como a involugcdo uterina que reduz hemorragias e
previne anemias, além disso, pode diminuir o risco de cancer de mama e ovario.
Preconiza-se que o leite materno seja ofertado, exclusivamente, até os seis meses,

e mantido com alimentos complementares até dois anos ou mais®. Mesmo nao
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conseguindo-o exclusivamente, a mae deve ser encorajada a levar seu filho ao peito
frequentemente, para aumentar o contato méde e filho®. Quando a mamada
diretamente no peito definitivamente néo for suficiente ou for inviavel, é orientada a
ordenha manual e o oferecimento do leite materno na mamadeira. Se a ordenha
manual ndo for bem sucedida, outro leite deve ser oferecido, de acordo com
orientac&o de profissionais especificos®.

Em lactentes com fissura labiopalatina entre os beneficios do aleitamento
materno incluem-se o favorecimento do crescimento facial e o fortalecimento da
musculatura oral tendo em vista o processo reabilitador, as cirurgias que serao

realizadas®>*3.

A falta de confianca e a inseguranca dos pais podem contribuir para o
desmame precoce, assim como o conhecimento e valorizacdo do aleitamento tem

influéncia direta com a adesdo & amamentacao®>*.

2.2.1. Crescimento e desenvolvimento em criancas com fissura labiopalatina

O estado nutricional e o desenvolvimento fisico sdo essenciais para a
realizacdo das cirurgias primarias (queiloplastia e palatoplastia), por isso a
dificuldade de alimentar o lactente com fissura interfere essencialmente no processo
reabilitador’*. Sendo a familia bem orientada e a alimentacdo efetiva, ha
possibilidade das cirurgias serem realizadas na idade ideal, diminuindo assim

possiveis complicagdes futuras®**%.

O lactente com fissura tem o reflexo de succado normal, como qualquer outro
sem fissura, sendo assim, esse deve ser exercitado inteiramente’’. Além disso, o
sistema nervoso central das criancas com fissura isolada esta preservado e
apresenta o potencial de crescimento dentro da normalidade, dessa forma, o0s
meétodos utilizados para a alimentacao dessas criangas sao basicamente os mesmos
das criancas sem fissura'. Pode-se entdo, deduzir que um lactente com fissura
labiopalatal, sem nenhuma sindrome associada, terd& o desenvolvimento e

crescimento dentro da curva de referéncia da crianca sem fissura®®.

Segundo Martin (2014)*, o efeito sobre o ganho de peso é determinado pelo

tipo de fenda, sendo que, os lactentes com fissuras isoladas de palato,
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apresentaram maiores dificuldades alimentares e sofrem perdas de peso mais

significativas, independente do tipo de mamadeira utilizado.

Um estudo realizado na Dinamarca apontou que os familiares receberam
aconselhamento de profissionais treinados e enfermeiros preparados, sendo as
orientac¢des iniciadas no momento do nascimento, visando aumentar a confianga dos
pais nos cuidados com uma crianga com fissura labiopalatina. Como resultado, o
ganho ponderal aos cinco meses e aos doze meses de idade eram idénticos aos de
referéncia para criancas nas mesmas idades sem fissuras ou qualquer outra
anomalia, corroborando com os estudos que indicam a pertinéncia de avaliar o
crescimento destes lactentes, adotando-se a curva de referéncia para lactentes em

geral®.

2.2.2 Dificuldades enfrentadas

As dificuldades do lactente com fissura labiopalatina mais referidas pela
literatura decorrem da falta de pressdo negativa intra-oral, dificultando a succéo
eficiente. Dentre elas apontadas: regurgitacdo, engasgos, refluxo nasal, volume
ingerido insuficiente, tempo de mamada prolongada, ocasionando um grande gasto
energeético para a crianga, irritabilidade do bebé e perda de peso. Esse fato pode
resultar em desnutricdo e atraso no desenvolvimento neuropsicomotor**? Em
relacdo especificamente ao aleitamento materno, a fissura pode ocasionar incorreto

posicionamento do mamilo e da aréola*.

A literatura propde um fluxograma com os principais problemas alimentares

da crianca com fissura labiopalatina e suas consequéncias®®:



Succao ineficiente

v\

Entrada de alimento para cavidade nasal

v
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Complexo Maior gasto Menor ingestao <— Requrgitaca i
A : } Venor ingesté Regurgitacao Otites Aspiracio
orofacial imaturo energético de leite nasal
Baixo peso D.A. condutiva Pneumonia
2 i Desarvabiment g ’ Prejuizo da Fala e .
Alraso crdrgico Desenvolvimento prejudicado 5 4— Hos:)wl;-:luagao
4_ Linguagem

Fonte: Mendes-Amstalden LG, GiI-da-SiIva—Lers VL. Fenda de labio e ou palato: recursos para alimentagdo antes da corregdo
cirtrgica. Rev. Ciénc. Méd 2006;15(5):437-48%,

Figura 2. Problemas alimentares de criangas com fenda de l4bio e/ou palato e suas consequéncias

As dificuldades alimentares ndo sdo comuns em todos os bebés portadores
de fissura de labio e/ou palato e podem estar relacionadas com as estruturas

acometidas pela fissura, sua extensdo e complexidade,
8,43,44,45,46

trazendo consigo

implicacdes especificas

Sabe-se que as criancas com fissura pré forame incisivo apresentam menor
dificuldade, pois tem o palato integro, fornecendo a sustentacdo da presséo
negativa, conservando um bom padrdo de succdo e facilitando o aleitamento
materno. Todavia, essas criancas podem ter dificuldade na compresséo do bico da
mamadeira ou do peito, por ndo conseguirem um ajuste eficaz ao bico ou a aréola,
podendo assim, levar ao escape de leite. O profissional é essencial para achar a

adequada posicdo e a pega mais eficiente***°.

Nas criancas com fissuras pés forame incisivo, sendo ela completa ou
incompleta, ndo é possivel a adequada pressao negativa intra oral, sem contar que
ha comunicacdo das cavidades oral e nasal, podendo assim proporcionar a
regurgitacdo. No caso da fissura completa, a lingua fica sem suporte para realizar os

movimentos para a suc¢do*.

As criangas com fissura transforame incisivo apresentam todas as

dificuldades apontadas anteriormente, pois o labio, o alvéolo e o palato estdo
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prejudicados®*?%>474849 - Alguns estudos apontam que bebés com fissura de palato
podem apresentar maior dificuldade alimentar do que os com fissura de labio e
palato®®°°. O aleitamento materno deve ser tentado, mas, na maioria das vezes, é

preciso algum tipo de complementac&o®.

A mamadeira € o0 método mais utilizado quando néo é possivel o aleitamento
materno direto no peito. Na fase inicial de adaptacdo a mamadeira, e somente nessa
fase, podem ser necessarias manobras, como: apertar o frasco da mamadeira de
plastico; apertar levemente o proprio bico da mamadeira nas laterais; pressionar o
bico da mamadeira sobre a lingua, de forma a provocar o abaixamento da
mandibula; puxar levemente o bico da mamadeira para fora da boca; fazer presséo
externa nas bochechas da crianca, assim como embaixo de sua mandibula. Esta
altima manobra ajuda, inclusive, a melhorar o vedamento labial. Essas manobras
facilitam o escoamento de leite para a cavidade oral, as quais estimulam o bebé a
desencadear a succao®.

O uso do copo pode ser um recurso para a mae que quer amamentar seu
filho. Quando a mamada no peito ndo é suficiente, esse método deve ser utilizado
preferencialmente. Uma boa experiéncia com a utilizagdo do copo para alimentacgéao.
Sua vantagem é evitar a “confusdo de bico”, decorrente das diferencas entre os
mecanismos de succdo na mama e mamadeira®. Sabe-se que esse fenémeno -
confusdo - pode levar a reducdo da producdo de leite e ao desmame precoce em
lactentes normais, sendo provavel que esse efeito também ocorra em lactentes com

fissura®™.

Em um recente estudo na cidade de Chandigarh, na india, a colher foi
apontada como método mais comum para a alimentacdo das criancas com fissura
labiopalatinas, enquanto a mamadeira foi o segundo método para a prética
alimentar. Esse fato indica que variagdes culturais e sociais na forma de alimentar
criangas sem qualquer tipo de fissura também ocorrem no caso de cringas com

fissuras®.

2.2.3. Orientacdes relacionadas a alimentacdo da crianca com fissura

labiopalatina
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Os problemas e dificuldades na alimentacdo decorrentes da fissura
labiopalatina podem acontecer pela falta de orientacdo as mées de qual o melhor
método para alimentar o recém nascido*. As familias orientadas no pré-natal
conseguem atingir um resultado melhor no crescimento e alimentacdo de seus

filhos, sem contar a diminuicdo da ansiedade dos pais®.

Algumas recomendacdes s&o apontadas para evitar complicacbes no
processo de alimentacdo do lactente fissurado, como: manter a crianca sempre seca
e confortavel; lavar as méos antes de manusear o bebé; fazer higiene oro-nasal
antes e depois da alimentacdo para que se evite a permanéncia de residuos e
particulas de leite na regido e evitar infec¢des; manter a criangca em posicdo sentada
ao oferecer alimentos, para evitar aspiracdo; fazer pausas durante a mamada, para
gue a crianca eructe; ndo se deve evitar o lado da fissura, e sim proporcionar
estimulos, através do contato com o bico do peito ou da mamadeira, para exercitar a
musculatura afetada; apds as mamadas, colocar a crianca em decubito lateral,
diminuindo assim, o risco de asfixia, pois apesar da eructacéo, ha risco de refluxo
pela narina, de parte do leite ingerido; ter tranquilidade, pois cada mamada pode
durar 30 minutos ou mais; sempre preservar o bico da mamadeira cheio de leite para

que a crianca néo ingira ar’.

2.2.4. Equipe multiprofissional na reabilitacdo de criancas com fissura

labiopalatina

O profissional da saude especializado precisa estar preparado para orientar a
alimentacdo e apoiar mde e familia nos primeiros dias de vida. A equipe
multidisciplinar deve considerar, ndo apenas a fisiologia e o tratamento clinico e
cirurgico, mas também identificar aspectos socioecondmicos, a historia de vida de
cada familia, insegurancas e dificuldades, prestando um atendimento solidario,

integral e humanizado®**2,

Um fator que pode influenciar no desenvolvimento dos lactentes com fissura é
a falta de conhecimento dos profissionais da area da saude, impossibilitando assim

intervencdes precoces™.

Na préatica, ndo é incomum lactentes com fissura labiopalatina, ndo sindrémicos e

nascidos a termo, serem submetidos a nutricdo enteral, em especial por meio de
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sondas nasogastricas (SNG)*. Ao alimentar desnecessariamente um bebé& com
fissura com sonda, sdo prejudicados 0s mecanismos proprios para realizar os
movimentos de succ¢do, degluticdo e respiracdo, criando-se dificuldades relativas a
alimentacdo graves e duradouras, maiores do que aquelas decorrentes da fissura
em si. O desenvolvimento da coordenagé&o succao-degluticdo-respiracdo pode ser
comprometido pelo uso prolongado de SNG, podendo levar também a dificuldades

posteriores durante o estabelecimento da alimentacéo por via oral*>*.

A orientacdo imediata € de grande importancia para a mae lidar com os
desafios relacionados a alimentacdo da criangca com fissura. A literatura destaca a
importancia da avaliacdo precoce das habilidades do bebé quanto a

alimentacao®°.

Um membro extremamente importante na equipe multidisciplinar € o
enfermeiro especializado. Esse profissional podem oferecer orientagées detalhadas
para os pais. O enfermeiro deve chegar o mais cedo possivel apés o nascimento da
crianca para prestar os primeiros cuidado. Em um estudo realizado na Escécia, o
apoio e a ajuda oferecidas pelo enfermeiro especializado mostraram-se positivos
para mais de 95% dos pais. Com isso, o foco da assisténcia de saude deve ser
voltado ndo s6 para o lactente e sua patologia, mas também para a familia, seus

sentimentos e suas davidas, possibilitando um atendimento integral®®>’.

Resultados de um estudo realizado na Carolina do Norte-EUA mostraram que
as maes de lactentes com fissuras labiopalatinas tem necessidade de uma
assisténcia especializada frente ao nascimento®. Um estudo realizado no Brasil
mostra que ainda existe auséncia de conhecimento e habilidade nos enfermeiros

para tratar desses pacientes e suas familias®®.

O maior desafio para os profissionais de saude é conseguir dirigir 0 processo
da alimentacdo, ndo apenas focando na técnica, mas também nos aspectos

emocionais da familia para alcancar os objetivos como um todo®.

Programas educacionais e  profissionais treinados, bem como
acompanhamento de equipes multiprofissionais especializadas, podem melhorar a
alimentacdo dessas criancas e o ganho de peso, ajudando no processo cirurgico e
de reabilitacdo. Os resultados de suas pesquisas sugerem que programas

especializados em bebés com fissura devem fazer parte da politica de satde>®>".
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Além da necessidade de mais relatérios em todo o mundo sobre as
dificuldades e as experiéncias bem sucedidas no processo de alimentar as criangas

com fissura labiopalatinas a fim de divulgar estratégias®’.

2.3. Pesquisas com abordagem qualitativa sobre a alimentacdo da criangca com
fissura labiopalatina

A abordagem qualitativa foi usada em alguns estudos que visavam
compreender o significado e o curso de algumas agdes e escolhas das mées e da
familia no processo terapéutico da crianga com fissura labiopalatina.

Em um trabalho realizado no Brasil, focado no ato de amamentar a crianca
com fissura, utilizou-se a teoria fundamentada nos dados e o interacionismo
simbdlico, sendo identificados dois fendmenos: “tendo um filho diferente do
idealizado” e “vivenciando a pratica de amamentar a crianga com fissura”. Nesse
contexto, foram tracadas todas as dificuldades e escolhas das maes frente a esse

desafio, porém, ndo foram estudadas maes que ndo conseguiram amamentar®.

Em um estudo internacional na Escandinivia (2014) a ideia central
identificada foi: “O significado de ser uma mae boa e capaz”. Foram identificados os
sentimentos e acgOes de colocar as necessidades do lactente com fissura
labiopalatina acima das suas préprias necessidades. Este estudo descobriu que
diferentes experiéncias de alimentacdo poderia impactar os sentimentos maternos.
As varias experiéncias que emergiram indicaram que a alimentacdo de lactentes

nascidos com fissuras labiopalatinas é um processo complexo”.

O trabalho socioldgico de Goffman nos anos 50 e 60 descreveu o fendmeno
social da "estigmatizacdo" explicando como os individuos percebidos como
"diferentes" sdo excluidos e n&o aceitos pela sociedade®®. Foi destacado o desejo
dos pais de proteger seus filhos de desconforto, bem como a dor emocional e social
que possam resultar da antecipacdo ou do estigma™°.

Em uma pesquisa clinico-qualitativa, em uma cidade no interior de Séao Paulo,
realizou-se um estudo com familias de criangcas com fissura labiopalatal de até 3
anos de idade. A analise dos dados permitiu apreender quatro temas: Aceitar e

afirmar a condicao, trilhar o processo de reabilitacdo, aprender, experimentar e
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adaptar o cuidar e Necessitar de Apoio Informal e Emocional. Em conclusdo a
andlise realizada de acordo com as entrevistas mostrou a falta de preparo dos
profissionais em comunicar a familia sobre o diagndstico e apoia-la durante o

processo terapéutico®.
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3 OBJETIVOS

Geral:

Analisar a histéria alimentar e a experiéncia materna com a amamentacao de

lactentes com fissura labiopalatina.

Objetivos especificos

Caracterizar as maes segundo aspectos socioecondmicos, demogréficos,
local de procedéncia e residéncia;

Caracterizar os lactentes quanto a época do diagnostico da presenca da
fissura, cuidados recebidos na maternidade e condicbes de nascimento: peso
ao nascer, idade gestacional ao nascer, apgar de 1° e 5° minutos;

Identificar as dificuldades, orientacdes e métodos utilizados pelas méaes para
alimentar os lactentes, com énfase no aleitamento materno, desde o
nascimento até a primeira consulta no hospital de referéncia;

Avaliar o estado nutricional atual dos lactentes;

Investigar a associacdo entre conhecimento prévio ao nascimento da ma
formacdo e outras variaveis de interesse e situacdo de aleitamento materno
exclusivo na primeira semana de vida;

Compreender o processo de alimentacdo do lactente com fissura e, em

especial, a experiéncia de amamentar (ou ndo amamentar).
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4 METODOS

Foi realizado um estudo descritivo, transversal, de dupla abordagem:
guantitativo e qualitativo. A relacdo entre essas duas abordagens, quantitativa
(objetividade) e qualitativa (subjetividade) permite que o fenébmeno — alimentacédo do
um lactente com fissura - seja melhor analisado, por permitir revelar diferentes
aspectos, promovendo assim uma maior compreensdo da realidade dos individuos

estudados®’.

A pesquisa quantitativa tem como estratégias utilizar o raciocinio dedutivo e
em geral, visa a generalizagdo. ldentifica a presenca e mede a frequéncia e a
intensidade de variaveis, comportamentos e atitudes, de uma determinada
populacdo. Essa abordagem gera medidas quantitativas e se baseia em uma
amostra estatisticamente determinada®. J& a pesquisa qualitativa é caracterizada
como um ato subjetivo de construcao, através da analise da vivéncia dos fenbmenos
que se pretende estudar, assim, a realidade social € vista como uma atribuicdo de
significados, crencas e atitudes. Essa abordagem ndo pode ser dividida em

variaveis. Durante a investigacéo é possivel criar novos conceitos e categorias®.

Assim, a adocao das duas abordagens de pesquisa proporcionou a ampliacao

da compreensao do fendbmeno, objeto de estudo.
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4.1 Métodos da Abordagem Quantitativa
4.1.1. Delineamento e populacéo

Foi conduzido um estudo transversal. A populacao foi composta por méaes de
lactentes com até 12 meses de idade, com fissura labiopalatina isolada, que
compareceram para a primeira consulta em hospital de referéncia para tratamento
de anomalias craniofaciais. Supondo amostragem aleatéria simples, erros tipo | e Il
iguais a 0,20 e 0,05, respectivamente, 60% de alimentacdo inadequada na presenca
de um dado fator de risco (com proporcdo de 30% na amostra) e 40% de
alimentacdo inadequada na auséncia dele, associagdo entre o fator de risco e
demais variaveis independentes expressa por uma correlagdo igual a 0,6, entdo
estimou-se necessario nho minimo 128 criancas. Foram inseridos, porém, 150
lactentes e suas maes, considerando-se a possibilidade de auséncia de algumas
informacdes. Foi realizado estudo piloto com 10 maes para testar a eficicia e a
compreensao das mées frente as questdes elaboradas, essas participantes nao

fizeram parte do numero total para as analises.
4.1.2 Local do estudo

O Hospital de Reabilitacbes de Anomalias Craniofaciais da Universidade de
Sao Paulo (HRAC - USP), situado no municipio de Bauru (SP), € um servico de
referéncia nacional e internacional, especializado na reabilitacdo de pacientes com
fissuras labiopalatinas e anomalias craniofaciais. A filosofia institucional € alicercada
na humanizacao e interdisciplinaridade. Conhecido como “Centrinho”, é reconhecido
como centro de exceléncia pelo Ministério da Saude brasileiro. Atualmente, o
hospital conta com 91 leitos distribuidos entre seus varios setores e mais de cem mil

pacientes registrados dos lugares mais variados®.

O Departamento de Enfermagem é dividido em 5 se¢fes, sendo: Ambulatério,
Centro Cirurgico e Central de Material e Esterilizacdo, Unidade de Internacao,
Unidade Semi-intensiva ou Unidade de Cuidados Especiais (UCE) e Unidade de
Terapia Intensiva (UTI). O Ambulatério foi o local de captagdo da amostra para

desenvolvimento dessa pesquisa.
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No Ambulatério, os atendimentos ocorrem em trés modalidades ou servicos:
1- Caso Novo, quando o lactente é acolhido pela primeira vez na instituicdo, seus
problemas sao levantados, avaliados, € tracado um plano do tratamento necessario
para a reabilitacdo. A modalidade Caso Novo foi escolhida para a captacdo da
amostra; 2- Preparacdo para internagdo, quando o lactente ja passou pelo
atendimento como caso novo e deverd ser submetido a uma cirurgia, sendo
necessarios exames e consultas a fim de identificar se o paciente esta apto para a
realizacdo dessa intervencdo; 3- Acompanhamento, que constitui a rotina
assistencial ambulatorial de consultas agendadas para acompanhamento da
evolugdo do tratamento por longo periodo.

4.1.3 Critérios de Inclusdo e Exclusao

Foram elegiveis para o estudo lactentes com até 12 meses de idade e com o
diagnostico de fissura labiopalatina que compareceram, acompanhados por suas
maes, para o primeiro atendimento ambulatorial no ja referido hospital de referéncia.
Lactentes que apresentavam comprometimento neuropsicomotor, sindromes
genéticas e ou clinicas, outras malformacfes associadas a fissura, em uso de sonda
alimentadora e prematuros foram excluidos. Para identificacdo da situacdo das
criangas quanto a tais critérios, foi realizada consulta ao prontuario logo apés a primeira

consulta médica.

4.1.4 Procedimento de coleta de dados e aspectos éticos

Foi realizada uma entrevista estruturada, por meio de um questionario
confeccionado pela mestranda e orientadores, previamente testado em estudo piloto
(Anexo 2). Previamente foram orientadas e ap0s aceitar a participar da pesquisa

assinaram o Termo de Consentimento Livro e Esclarecido.

As entrevistas foram realizadas em ambiente privativo, com dura¢do média de
10 minutos. As questdes versaram sobre historia alimentar da crianga, incluindo
alimentos e meétodos utilizados para seu oferecimento desde o nascimento até o
momento da entrevista, além das orientacbes sobre aleitamento materno e
alimentacdo em geral recebidas pela mae nos servicos de saude onde ambos, mée
e lactente, foram atendidos previamente.

Houve particular interesse em identificar as orientacdes recebidas antes e
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apos 0 nascimento e antes e apds a deteccdo da fissura, além das dificuldades

vivenciadas com a amamentac¢ao na primeira semana de vida.

Para a caracterizacdo soOcio-demografica materna, foi utlizado a
classificacdo socioecondmica, proposta por Graciano e Lehfeld®, utilizado como
protocolo na instituicdo (Anexo 3). Para a coleta desses dados, foi realizada
consulta no prontudrio pela propria mestranda na parte do servico social, ja
preenchido anteriormente pela assistente social. Esta classificacdo é estabelecida, a
partir de um sistema de pontuacdo simples que resulta, por correlacdes, em seis
estratos a saber: Baixa Inferior (BI), Baixa Superior (BS), Média Inferior (MI), Média
(M), Média Superior (MS) e Alta (A).

O terceiro conjunto de informac@es refere-se a caracterizacdo do lactente:
sexo, idade, tipo de fissura e medidas antropométricas no momento da entrevista
(peso e estatura). Para a obtencdo dessas informacoes, foi realizada consulta ao
prontuario. As medidas de peso e comprimento foram transformadas em escores Z
dos indices pesol/idade, comprimento/idade e IMC/idade e avaliadas em relacdo ao
padrao de referéncia da Organizacdo Mundial da Saude, adotando-se 0s pontos de
corte preconizados pelo Ministério da Saude. Essas analises foram realizadas no
software WHO Anthro®.

A pesquisa iniciou-se apOs aprovacdo Comité de FEtica em Pesquisa
envolvendo Seres Humanos do HRAC-USP (Instituicdo Proponente), segundo a
resolucdo 466/12, por meio do parecer n° 1.268.579 (ANEXO 1) e do Comité de
Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina de Botucatu por meio do parecer n°
1.227.244 (ANEXO 3).

4.1.5. Andlises Estatisticas

ApoOs conferéncia, os dados foram digitados em banco construido com o
software da Microsoft Excel 2010. A exploracdo descritiva da amostra foi realizada
por medidas de posicdo (mediana), extremos e percentuais. Foram feitas analises
exploratorias da presengca de associacdo entre variaveis socioecondomicas,
demograficas, relativas a época que a méae soube do diagnéstico, tipo de fissura,

orientacdes recebidas sobre a alimentacdo da crianga, momento de inicio do
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aleitamento materno, forma de oferecimento, entre outras, e situagéo do lactente em
relagdo ao aleitamento materno na primeira semana de vida (analise restrita aos
lactentes com até seis de idade). Foram realizadas analises de regresséo logistica
univariada e multipla, adotando-se como critério para inclusdo no modelo multiplo
p<0,20. Para considerar um fator como associado ao desfecho foi considerado p
critico <0,05, na andalise multipla. Essas analises foram realizadas no programa
SPSS v21.0.
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4.2 Métodos da Abordagem Qualitativa

A analise de conteudo foi utilizada para compreender os conteudos
manifestos e ocultos dos dados qualitativos. Essa andlise possibilita a organizacéo
dos dados em unidades léxicas, ou seja, por meio de palavras significativas ou
categorias (classes de dados definidos por uma expressao ou palavra).

O referencial segundo Bardin define a andlise de conteddo como ‘“um
conjunto de técnicas de analise de comunicagdo visando obter, por procedimentos
sistematicos e objetivos de descricdo do conteudo das mensagens, indicadores
(quantitativos ou ndo) que permitem a inferéncia de conhecimentos relativos as
condigbes de producdo/recepgdo destas mensagens™®.

Graneheim e Lundman®’ referem que a andlise de conteido na pesquisa em
enfermagem e educagédo tem sido aplicada a uma variedade de dados de diferentes
niveis de interpretacdo. Afirmam que a andlise de um texto sempre envolve multiplos
significados e algum grau de interpretacdo. Descrevem o termo condensacao para o
processo de reduzir as falas, preservando a esséncia das mesmas. Também
explicitam que o tema é expresso pelo conteudo latente (nivel interpretativo) do texto
e pode reunir varias categorias e também pode ser subdividido em subtemas®’.

Esse referencial metodolégico prop6e alguns modelos. Nesse estudo adotou-
se 0 modelo que descreve: unidade de significado, unidade de significado
condensada (descricdo proxima do texto), interpretacdo do significado subjacente,

subtema e tema®’.

4.2.1 Participantes

As participantes foram maes de lactentes com fissura labiopalatinas, com até
seis meses de idade em atendimento no hospital, que aceitaram participar da
pesquisa e assinaram o Termo de Consentimento Livro e Esclarecido. Foram
selecionadas lactentes até essa idade a fim de focar no aleitamento materno. As
maes participantes dessa etapa da pesquisa foram selecionadas apés participarem
das entrevistas quantitativas.

A amostra foi selecionada por conveniéncia, a fim de englobar diferentes
contextos da populacdo e foi definido no decorrer do processo até a obtencdo do

objetivo.
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4.2.2 Procedimento de coleta de Dados

A coleta de dados ocorreu no mesmo dia, apos o lactente ter passado por

todos os atendimentos programados para Casos Novos no HRAC/USP.

Os dados foram coletados através de uma entrevista semi estruturada, com

as seguintes questdes norteadoras:

e Desde que vocé soube que seu filho (a) teria (tinha) fissura, quais foram
seus desafios (facilidades, dificuldades, conflitos, duvidas) para alimenta-lo?

e Vocé teve dificuldade para amamentar seu filho(a)?
e Como essas dificuldades refletiram no seu desempenho de seu papel de

mae — na sua satisfacdo como mae?

Essas questdes foram elaboradas pelos préprios autores, visando identificar
as facilidades e dificuldades para alimentar o lactente com fissura labiopatatina, em

especial a experiéncia de amamentar (ou ndo amamentar).

As entrevistas foram realizadas pela pesquisadora, em sala privada,

audiogravadas, com duracdo média de 20 minutos.

4.2.3 Procedimento de Anéalise dos Dados

Os depoimentos das méaes foram transcritos na integra e analisados segundo
o referencial teérico da andlise de contetdo de acordo com 0s passos propostos por
Graneheim e Lundman®’ que indicam: unidades de significado;
unidade de significado condensado; interpretacdo da unidade de significado;
subtemas e temas.
Apoés a analise de todas as entrevistas qualitativas, construiu-se um quadro
com os temas encontrados a partir dos depoimentos, sendo categorizados em temas

e subtemas.
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5. RESULTADOS
5.1. Componente quantitativo

As caracteristicas socioeconémicas e demograficas das maes/lactentes sao
apresentadas na Tabela 1. A idade materna média foi de 27 anos (minimo 15 e
méaximo 45); 80,7% eram proveniente da regido Sudeste do Brasil; a situagéo
econdmica das participantes prevaleceu a baixa superior (50%), 78% eram casadas
ou viviam em uma unido estavel. Quanto a escolaridade, 20,7% tinham ensino
superior completo e 40,7% ensino médio completo. Em relacdo a profissdo das
maes entrevistadas, 55,3% eram donas de casa.

Tabela 1 — Classificagdo socioecondmica das maes de criancas (n=150) com fissura labiopalatina.
HRAC, Bauru, 2016.

Variaveis n %

Idade da mée (anos)

<20 15 10.0
20]-30 79 52.7
30|- 40 49 32.6
> 40 7 4.7

Regido de Procedéncia

Norte 12 8.0
Nordeste 3 2.0
Centro-Oeste 6 4.0
Sudeste 121 80.7
Sul 8 5.3

Situacdo socioecondmica

Baixa Inferior 58 38.7
Baixa Superior 75 50.0
Média Inferior 14 9.3
Média 3 2.0

Situacéo conjugal

Casada 73 48.7
Divorciada 6 4.0
Solteira 26 17.3
Unido Estavel 44 29,3
Vilva 1 0.7

Escolaridade

Superior 31 20.7
Superior incompleto 10 6.7
Médio Completo 61 40.6

Médio Incompleto 14 9.3
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Fundamental Il 14 9.4
Fundamental. | 20 13.3
Profissao

Dona de casa 83 55.3
Profissionais do comércio e Outros 31 20.7
Administradoras e proprietarias,empresarias 14 9.3
Profissinais com ensino superior 11 7.3
Estudante 7 4.7
Servicos Gerais 4 2.7

Em relacdo aos antecedentes da gestacao, todas as méaes haviam feito pré-
natal e relataram ter realizado os exames e consultas preconizados. Pouco mais de
um terco (34,7%) teve parto normal, sendo a idade gestacional média do lactente ao
nascimento 39 semanas. Das 150 maes entrevistadas, 35,3% tinham caso de fissura
labiopalatina na familia e 100% declararam que pretendiam amamentar antes de
saber da condicdo do lactente.

Sobre o diagnostico de fissura, 46,7% das maes souberam no periodo pré-
natal e, em média, quando o feto estava com 26 semanas; 28% afirmaram ter
recebido orientagBes sobre a alimentacao do lactente. E para 26,7%, o médico foi o
profissional que orientou sobre alimentacao no periodo pré-natal.

Da amostra analisada, 53% souberam da fissura logo ap6s o parto. E sobre
orientacdo quanto ao aleitamento materno 82% das maes receberam orientacdo na

maternidade, como mostra a Tabela 2.

Tabela 2. Antecedentes gestacionais, momento em que soube da fissura e orientacdes recebidas

pelas mées de lactentes (n=150)* com fissura labiopalatina. HRAC, Bauru, 2016.

Variaveis n %
Fez pré-natal

Sim 150 100.0
N&o 0 0.0

Realizou exames e consultas de pré-natal

Sim 150 100.0
Nao 0 0.0

Tipo de parto

Normal 52 34.7
Cesarea 98 65.3
Intercorréncias no parto

Nao 134 89.3
Sim 16 10.7
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Idade gestacional (média, minima e maxima) 39 (38 - 42)

Caso de fissura na familia
Né&o 97 64.7
Sim 53 35.3

Pretendia amamentar antes da gestacéao
Sim 150 100.0
Nao 0 0.0

Mae soube da fissura
No pré-natal 70 46.7
Ap6s o parto 80 53.3

Idade gestacional do feto na época do diagnéstico da
fissura (N=70; média, minima e maxima) 24 (19 — 36)

Mae recebeu orientacdo no pré-natal sobre a

alimentacao do lactente com fissura (n=70)

Nao 28 40.0
Sim 42 60.0

Profissional que orientou (n=42)

Médico 40 95.2
Enfermeira 2 4.8

Profissional que deu a noticia para as mées que
souberam do diagndstico apds o parto(n=80)

Médico 76 95.0
Enfermeira 3 3.8
Outros (Fonoaudiéloga) 1 1.2

Mae recebeu orientacéo sobre aleitamento materno

apés o parto

Nao 27 18.0

Sim 123 82.0
* Exceto quando indicado ao lado da variavel

Na Tabela 3 sdo apresentadas as caracteristicas dos lactentes. Pouco mais
da metade era do sexo masculino (56,7%), com idade média de 4,1 meses, sendo
72% menores de seis meses. Com relacdo ao peso ao nascer, foi predominante a
faixa entre 3,0 e 3,5 kg (46,7%); apenas trés lactentes nasceram com baixo peso
(<2500 g) e quatro com mais de 4 Kg (macrossomia). Sobre o tipo de fissura, 20%
tinham fissura pré-forame incisivo unilateral completa, 20,7% apresentavam fissura
pos forame incisivo e 33,3% tinham fissura transforame incisivo unilateral.

Sobre a classificagcdo nutricional atual dos lactentes, 84,7% foram
classificados como eutroficos segundo o escore Z de IMC, 12,6% tinham o estado
nutricional de magreza e 1,3% de magreza acentuada, enquanto apenas 0,7%

apresentaram sobrepeso, como mostra a Tabela 3.
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Tabela 3. Caracterizacdo dos lactentes com fissura labiopalatina no primeiro atendimento (n=150)*.
HRAC, Bauru, 2016.

Variaveis n %
Sexo

Feminino 65 43.3
Masculino 85 56.7
Idade em Meses (média, minima e maxima) 4.1(0.6-11.72)

Peso ao Nascer (g)

<2500 3 2.0
2501 |- 3000 46 30.7
3001 |- 3500 70 46.7
3501 |- 4000 27 18.0
> 4001 4 2.6

Tipo de Fissura

Fissura pré-forame incisivo unilateral completa 33 22.0
Fissura pré-forame incisivo unilateral incompleta 17 11.3
Fissura pré-forame incisivo bilateral 5 3.3
Fissura pds-forame incisivo 31 20.7
Fissura transforame incisivo unilateral 50 33.3
Fissura transforame incisivo bilateral 14 9.3

Estado nutricional segundo IMC

Eutrofia 127 84.7
Magreza 19 12.6
Magreza Acentuada 2 1.3
Risco de Sobrepeso 1 0.7
Sobrepeso 1 0.7

* Exceto quando indicado ao lado da variavel

Na Tabela 4 sédo apresentados os cuidados recebidos pelo lactente na
maternidade e detalhes da alimentacao no periodo de internacao, além de algumas
informacdes sobre a alimentacdo dos lactentes apds a alta da maternidade.

Logo apd6s o nascimento, 94% das méaes viram seus filhos e 82,7 % tiveram
contato pele a pele. Na maternidade, 123 maes (82%) receberam orientacdes sobre
o aleitamento materno, sendo quase metade foi orientada por profissional da equipe
de enfermagem (46%) e um quarto por obstetra (24%). Em relacdo ao aleitamento
materno na primeira hora, 70% das maes amamentaram na primeira hora apés o
nascimento; das 45 mées que ndo amamentaram na primeira hora, 14% justificaram
afirmando que ndo foram incentivadas pelo hospital e 10% porque o recém-nascido
foi internado em unidade de terapia intensiva. Das maes que nao amamentaram
seus filhos na primeira hora, 34 maes amamentaram apo6s a primeira hora e 11 néo
amamentaram no periodo de internacao.

Sobre a primeira amamentacdo (na primeira hora ou ndo — n = 139), 54,7%

dos lactentes n&o tiveram sucesso, segundo suas maes (n = 82), sendo que destes
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42% nao conseguiram a extragdo do leite (n = 62). Das mées que amamentaram na
maternidade, 84% tiveram o acompanhamento de um profissional (n = 126), sendo
que 60,7% foram acompanhadas pela equipe de enfermagem (n = 91).

Ainda durante o periodo de internacao, 41,3% das maes realizaram ordenha
manual para oferecimento de seu leite para o lactente; 30,7% utilizaram a
mamadeira como método de oferecimento e apenas 32% amamentaram
exclusivamente. Em relacdo ao uso de sonda nasogastrica para a alimentacédo da
crianca, 34,7% dos lactentes foram alimentados dessa forma. No momento da alta
hospitalar, 31,3% dos lactentes estavam sendo alimentados exclusivamente ao seio;
36,7% recebiam outro tipo de leite, 4,7% estavam recebendo leite materno na
mamadeira e 5,3% estavam sendo alimentados com leite materno no seio e outro
tipo de leite na mamadeira.

Referente a algumas informacgdes sobre a alimentacdo dos lactentes apés a
alta da maternidade, 90,7% ofereceram o leite com o lactente sentado, 64,7%
tiveram alguma dificuldade para amamentar, sendo que, 52.7% dos lactentes
apresentaram regurgitacdo apés a mamada, 23,3% tiveram vomito e 16,7% tiveram
mamada prolongada, sendo que, algumas mées relataram mais de uma dificuldade

durante o oferecimento do leite.

Tabela 4. Cuidados com alimentag&o no periodo de internagdo na maternidade e apds alta hospitalar

de lactentes (n=150) com fissura labiopalatina. HRAC, Bauru, 2016.

Variaveis n %
Viu o bebé logo apds o0 nascimento

Nao 9 6.0
Sim 141 94.0

Teve contato pele a pele com o lactente logo apds o

nascimento
N&o 26 17.3
Sim 124 82.7

Recebeu orientacdo sobre aleitamento materno apds

o0 parto
Nao 27 18.0
Sim 123 82.0

Profissional que deu a orientac&o sobre aleitamento

materno apos o parto (n=123)

Obstetra 36 29.2
Pessoal da Enfermagem 69 56.1
Pediatra 8 6.5



Fonoaudidlogo

Amamentou na primeira hora apés o parto
N&o
Sim

Motivo de ndo ter amamentado na primeira hora
(n=45)

O hospital ndo incentivou

N&o levaram o bebé

O bebé estava internado na UTI

Outros

Amamentou apo6s 12 hora
Sim
N&o

Amamentou no periodo de internacéo
Sim
N&o

Sucesso na primeira mamada ap6és o parto (n=139)

Nao
Sim

Algum profissional acompanhou a primeira mamada

(n=139)
Nao
Sim

Profissional que acompanhou a primeira mamada
(n=126)

Obstetra

Pessoal da Enfermagem

Fonoaudiélogo

Realizou ordenha manual para o oferecimento do
leite materno no periodo de internagéo

N&o

Sim

Método utilizado para alimentagao na internacéo
Aleitamento exclusivo

Aleitamento materno e complementacéo

Copo

Mamadeira

Chuca

Conta Gotas

Seringa

Outros

Utilizou sonda nasogéstrica durante a internacéo
Nao
Sim

10

45
105

21

15

34
116

139
11

82
57

13
126

91
33

88
62

48
35

w o1~

98
52

8.1

30.0
70.0

46.7
8.9
33.3
111

22.7
77.3

92.7
7.3

59.0
41.0

9.3
90.7

1.6
72.2
26.2

58.7
41.3

32.0
23.3
2.7
30.7
53
0.7
3.3
2.0

65.3
34.7
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Método para alimentacdo no momento da alta

hospitalar

Aleitamento exclusivo 47 31.3
Apenas leite materno na mamadeira 7 4.7
Leite materno na mée e na mamadeira 2 1.3
Leite materno na mée e outro na mamadeira 8 5.3
Outro tipo de leite (férmulas) 55 36.7
Outros 31 20.7
Posicédo para oferecimento do leite em domicilio

Sentado 136 90.7
Em pé 11 7.3
Deitado 3 2.0
Dificuldade durante a alimentac&do em domicilio

Sim 97 64.7
Nao 53 35.3
Dificuldades em domicilio relatadas**

Engasgo 20 13.3
Voémito 35 23.3
Regurgitacio 79 52.7
Mamada Prolongada 25 16.7
Lactente ndo teve forca para sugar 3 2.0
N&o estava ganhando peso 3 2.0

* Exceto quando indicado ao lado da variavel
** Participantes responderam mais de uma alternativa

Foram realizadas anadlises exploratérias sobre fatores potencialmente
associados com aleitamento materno exclusivo na primeira semana de vida
(envolvendo apenas lactentes menores de seis meses), mediante regressao
logistica univariada, identificaram: tipo de fissura, idade materna, momento (durante
o pré-natal ou logo apds o parto) em que a mae soube da fissura de seu filho, idade
gestacional ao nascer do lactente.

J& as variaveis relacionadas aos cuidados pés-parto e inicio do aleitamento,
foram: mée viu o bebé imediatamente apdés o0 nascimento, mde amamentou na
primeira hora ap6s o parto, mae realizou ordenha do leite para oferecimento ao
lactente, houve relato de dificuldade para o bebé mamar, lactente foi internado apés
nascimento e usou sonda nasogastrica.

Trabalho materno, situacdo conjugal, escolaridade, tipo de parto, peso ao
nascer, Apgar no 1° e 5° minutos e mée ter sido orientada sobre amamentagéo na
maternidade nao foram selecionadas para as analises multiplas, pois nas analises
univariadas apresentaram p acima do valor critico estipulado (p<0,20). (dados nao

mostrados em tabela).
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Na Tabela 5 apresentam-se os resultados das analises multivariadas entre
as variaveis potencialmente associados com aleitamento materno exclusivo na
primeira semana de vida. Foram apontadas duas variaveis que, independentemente
das demais, aumentaram a chance de aleitamento materno exclusivo na primeira
semana de vida: mde ter sabido da fissura ainda durante o pré-natal e ter
amamentado na primeira hora de vida do bebé. Os valores sdo muito altos, a
despeito dos grandes intervalos de confianca.

Tabela 5. Resultados da regressédo logistica multivariada para identificacdo de fatores associados

com aleitamento materno exclusivo na primeira semana de vida em lactentes com fissura
labiopalatina menores de seis meses de idade. HRAC, Bauru, 2016.

Variaveis OR ajustada IC 95% P
Fissura transforame incisivo 0,04 0-0,61 0,02
unilateral
Outras Fissuras 1 - -

Ordenha Manual
Sim 0,01 0-0,37 0,015
Nao 1 - -

Dificuldade para amamentar

Sim 0,14 0,03-0,72 0,019
Nao 1 - -
Periodos da descoberta da fissura
No pré natal 12,45 1,03 - 150,51 0,047
Apés o parto 1 - -

Amamentou na primeira hora
Sim 33,31 (2,83 -392,0) 0,05
N&o 1 - -




5.2 Componente qualitativo

A amostra intencional foi formada por seis mées de lactentes com fissura

labiopalatina, com idade variando de 23 a 36 anos.

A andlise de cada depoimento, segundo o referencial metodoldgico de

Graneheim e Lundman®’, foi realizada conforme o exemplo mostrado a seguir:

Depoimento: M1

. Unidade de Interpretacéo
Unidade de Lo L
Lo Significado do significado Sub tema Tema
Significado )
Condensado subjascente
...eu tinha uma | A mé&e refere Esperanca Desafios no
esperanga que | que tinha nascimento de
ela ndo nascesse | esperanca  de um filho com
com a fissura. seu bebé néo fissura
nascer com labiopalatina
fissura
Minha mé&e ndo | Informa que Provacdes
tinha ninguém na | quando nasceu
familia com | ndo havia casos
fissura e eu nasci | na familia com
assim... ela | fissura
passou por muita | labiopalatina. No
coisa desde a | entanto, nasceu
cirurgia até eu | com fissura e
crescer. sua mae teve
muitos desafios
até 0 seu
crescimento.
.. haquela época | Informa 0s Obstaculos
era diferente, ha | problemas que
38 anos atrds, | passou por ter
mas eu sei de | nascido com a
todas as coisas | fissura
que passei, o0 | labiopalatina e
preconceito... 0 | as coisas que
jeito  que eu|sua filha pode
falava... as | passar por ter a
cirurgias.. mesma mal
formacéo
eu ndo repeti o | Relata que nao Receio Medo

exame  porque
tinha medo de
dar alguma

coisa, no fundo
eu sabia que ela
ia vir com a
fissura mas eu
amo ela né,
muito mesmo, e
depois da
cirurgia ela vai
ficar linda, ja é
linda assim, vou

conseguia fazer
0 exame pois
sabia da grande
chance de sua
filha nascer com
a fissura devido
a
hereditariedade




sentir falta..

Ela ficou 3 dias | Relata da Estresse Dificuldade
com a sonda | dificuldade de

com o NAN | realizar a

porque eu ndo | ordenha manual

conseguia tirar o | devido ao

meu leite, acho | estresse

que era muito | situacional

estresse junto e

isso acabou

atrapalhando a

irma dela

também pois eu

ndo tinha leite

pra nenhuma das

duas.

Eu sou muito | Relata que Satisfacéo Religiosidade

satisfeita em ser
mae... mesmo
sabendo que ela
nasceu assim
provavelmente
porque eu
também tive a
fissura eu nao
me sinto culpada
porque fago tudo
do bom e do
melhor pra ela e
pra irma dela..
isso sdo coisas
que Deus quer
gue a gente
passe e nos da
forca né

mesmo pelo fato
da
hereditariedade
por sua filha ter
nascido com a
fissura se sente
satisfeita e se
apega a religido
para ter forcas
para cuidar das
filhas
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ApoOs a analise individual dos depoimentos, foi construido um quadro com os

respectivos temas/subtemas que surgiram desses conforme descrito a seguir:



Quadro 1 — Subtemas e Temas resgatados dos depoimentos dos participantes

42

Depoimento
Tema/

Subtema

Desafios no nascimento de um filho com

fissura labiopalatina

X

Esperanca

Provacoes

Obstaculos

Medo

Satisfacéo

Religiosidade

Dificuldade

X| X| X| X| X| X| X

Preocupacao

Informacdes

Facilidades

Aprendizagem

X X| X| X| X| X| X

Orientacéo

Culpa

Susto

Indignacao

Vergonha

Superacéo

x| X| X| X

Decepcéao

Frustracao
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Assim, os subtemas e temas revelados pelos depoimentos individuais
possibilitam o estabelecimento do seguinte diagrama:

) g

Figura 1- Diagrama dos temas revelados pelas mées de lactentes com fissura labiopalatinas

sobre processo e experiéncia de alimentacdo do lactente com fissura labiopalatina.

No tema Fortalezas do nascimento de um filho com fissura labiopalatina,
emergiram esperanca, satisfacdo, religiosidade, aprendizagem, informacoes,

facilidades, orientacdo e superacado. As falas a seguir explicitam:

“..eu tinha uma esperanga que ela ndo nascesse com a fissura.(M1)

“..Eu sou muito satisfeita em ser mae... mesmo sabendo que ela nasceu
assim provavelmente porque eu também tive a fissura eu ndo me sinto
culpada porque faco tudo do bom e do melhor pra ela e pra irma dela.. isso
sdo coisas que Deus quer que a gente passe e nos da forca.(M1)

“..0 servico da minha cidade j4 conhecia aqui (Centrinho) e me
encaminhou pra ca, ai a enfermeira daqui me deu todas as informacgdes, até
me mostrou os bebés que estavam fazendo a cirurgia e estava mamando
no peito mesmo depois, e estavam conseguindo... ai a gente fica menos
preocupada mas com certeza isso me ajudou muito.. fiqguei bem mais calma
depois de conhecer aqui (o Centrinho). (M2)

“.. Sou muito satisfeita como mae... ndo vejo como dificuldade e sim como
aprendizado. (M2)
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“

. Deus me ajudou a passar por todas essas fases, as viagens as
preocupacdes, ndés somos uma familia muito unida e isso ajuda .(M2)

“.. O Centrinho me ajudou muito quando eu descobri que ela ia nascer com
fissura... logo que foi diagnosticado no ultrassom eu mandei um e-mail e vim
conhecer; vi varios bebes aqui e fiquei muito triste. Mesmo sabendo que
tudo ia correr bem a gente fica insegura... vi um bebé aqui mamando no
peito da mde e me deu muita esperanca de conseguir uma alimentagéo
como sempre sonhei, totalmente natural. (M3)

“.. Sou muito satisfeita em ser mae dela... mesmo com a parte de
alimentacdo nao ter sido a melhor pra ela... gente fica sempre um pouco
frustrada porque quer que tudo corra como a gente imagina e como esta
escrito nas coisas. (M3)

“.. infelizmente cada um carrega a cruz que precisa carregar.. Deus nunca
nos da mais do que podemos suportar.. eu sempre tento dar de tudo pra ela
crescer bem e saudavel, as vezes sou até um pouco louca de tanto que
protejo.. mas sou mae de primeira viagem e acho que isso é normal. (M3)

“.. mas ai vi que tinha que ser forte e que ele também ia passar por muita
coisa. (M4)

“... O médico do hospital ja tinha deixado claro que como a fissura era muito
grande que tinha que dar na mamadeira ou no copo.. ele ficou com a sonda
no nariz durante 3 dias e eu tentava tirar leite do peito.. a gente deu na
mamadeira e ele pegou bem.. as enfermeiras foram me ensinando o melhor
jeito e o lado... me assustou muito um dia que ele engasgou porque saiu
leite pelo narizinho... as meninas me ajudaram e me ensinaram o que
fazer... ele sempre regurgita mas nunca mais se afogou, sé sai pelo nariz
mesmo, as vezes vomita também. (M4)

“..0 médico explicou que ele nao tinha forca pra sugar por causa da
pressao de dentro da boca e que ele regurgitava também pela fissura.. ele
me deu todas as orientacdes... durante mais 15 dias consegui dar s6 meu
leite, mas depois disso tive que colocar outro leite, 0 NAN, porque ele ainda
ficava com fome.. foi um choque muito grande pra mim. (M5)

“... a parteira era muito experiente e jA me disse pra levar pro hospital e la
eles iriam me dar todas as orientacdes necessarias... a gente foi pro
hospital e j& internamos ele, como ele tinha a fissura no céu da boca o
médico achou melhor passar a sonda pra ajudar ele a crescer... eu tirava
meu leite e passava pela sonda, enquanto isso a fono foi me orientando a
como dar o mama na chuquinha porque ele n&o tinha for¢a pra tirar o leito
do peito. (M6)

“.. 0 problema foi o susto... e pelos desejos que eu e meu marido tinhamos,
um plano na verdade.. acho g a gente faz muitos planos demais e se apega
a isso.. e Deus tem outros planos na sua vida que te tiram o chdo.. porém
depois de tudo eu entendi o propésito de tudo..M6

agora sou muito feliz com meu pequeno.. ele estd bem e saudavel e
esperto.. € mais o choque mesmo d que é desconhecido... sou muito
satisfeita com a minha vida e pretendo ter mais filhos mesmo sabendo do
risco de um deles nascer com fissura de novo. (M6)

O tema Desafios do nascimento de um filho com fissura labiopalatina

desvelou: provacdes, obstaculos e preocupacdes, conforme expresso pelas falas:
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“.. Minha m&e néo tinha ninguém na familia com fissura e eu nasci assim...
ela passou por muita coisa desde a cirurgia até eu crescer. (M1)

“.. naguela época era diferente, ha 38 anos atras, mas eu sei de todas as
coisas gque passei, 0 preconceito... o jeito que eu falava... as cirurgias. (M1)

“... fiquei muito preocupada e o médico ndo me deu orientages concretas...

fui pesquisar sobre a fissura no google e ja fiquei morrendo de medo... ja
imaginei algum problema mental, as dificuldades. (M2)

No tema Dificuldades do nascimento de um filho com fissura labiopalatina, as
unidades de significado: medo, dificuldade, culpa, susto, indignacéo, vergonha,

decepcéao e frustracéo, foram reveladas e representadas nos depoimentos:

“.. eu ndo repeti 0 exame porque tinha medo de dar alguma coisa, no fundo
eu sabia que ela ia vir com a fissura mas eu amo ela né, muito mesmo, e
depois da cirurgia ela vai ficar linda, ja é linda assim, vou sentir falta. (M1)

“.. Ela ficou 3 dias com a sonda com o NAN porque eu ndo conseguia tirar
0 meu leite, acho que era muito estresse junto e isso acabou atrapalhando a
irm& dela também pois eu nao tinha leite pra nenhuma das duas. (M1)

“.. quando ela nasceu na maternidade tentaram colocar ela no peito mas
ela néo tinha forga pra puxar meu leite... fiqguei muito nervosa e ansiosa e
acho que isso contribuiu pra que ela ndo conseguisse mamar... tentei mais
algumas vezes mas ndao deu mesmo.. como eu ja tinha aprendido no
Centrinho falei pra fazerem um furo maior pro leite sair mais facil.. e deu
certo... tentei por alguns dias tirar meu leite mas ndo consegui.. tive que dar
outro tipo de leite. (M3)

“...eu soube que ele tinha a fissura na hora do parto... eles levaram ele pra
longe... demorou muito pra eles me devolverem ele.. entraram dois
médicos... me falaram que ele tinha nascido com o |abio leporino... eu ndo
sabia o que era aquilo.. entdo eles me trouxeram ele e eu vi.. me assustei
bastante foi um choque. (M4)

“.. ja tinha feito umas 10 ultrassons no minimo e ninguém tinha visto.. como
isso é possivel com a tecnologia de hoje em dia.. a fissura é muito grande..
eu chorei muito. (M4)

“.. via aquela cara de estranheza das pessoas has visitas.. meu marido,
minha mé&e.. eu ndo estava esperando mesmo por isso. (M4)

“..Quando eu fiquei gravida nunca imaginava que teria um filho com fissura,
sdo muitas coisas pra digerir mas acho que sendo mée o que mas acontece
€ 0 medo.. tenho muito medo da cirurgia.. e vocé comeca a pesquisar e fica
louca com tanta coisa que pode acontecer né.. ou se ficar feio, ou se quem
for fazer a cirurgia ndo souber fazer e ficar feio. (M4)

“.. Na verdade quando ele nasceu eu ndo sabia que ele tinha fissura, ele
nasceu normalzinho... chorou no meu colo.. colocaram ele pra mamar...
mas ele chorava muito depois da mamada... eu colocava de novo e ele
parava de chorar... ele mamava sé no peito, eu sempre tive muita vontade
de dar no peito... quando a gente foi na consulta com o pediatra ele pesou e
ele tinha perdido muito peso mesmo, entdo ele foi examinar e visualizou a
fissura na boquinha dele.. foi um choque pros dois porque ninguém tinha
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visto no maternidade.. ai veio a resposta de tudo, ele chorava porque tinha
fome, por isso nunca estava satisfeito. (M5)

“.. Eu me senti muito mal e culpada por nédo ter percebido o problema
dele,... eu via ele todos os dias, mas como a fissura é s6 no céu da boca
ndo dava pra ver e a boca dele é super pequenininha... irresponsabilidade
do médico que ndo conseguiu ver na hora que foi examinar ele ...agora bola
pra frente e esperar a cirurgia aqui no Centrinho. (M5)

“.. eu soube na hora do parto mesmo.. tinhamos planejado o parto
humanizado... sempre foi meu sonho... essa era a melhor maneira do bebe
nascer saudavel... fizemos varias aulas... ele nasceu a parteira na hora do
exame ja viu a fissura.. eu fiquei em choque, a primeira coisa que veio na
minha cabeca foi a amamentacéo.. eu sempre quis algo natural pra ele, sem
esses leites industrializados... foi horrivel a sensagéo, eu chorei muito...

foi muito dificil pra mim néo dar o meu leite do peito, fiquei muito frustrada..
tive até que tomar remédio depois pois fiquei muito triste.. mas agora
entendo que tudo o que eu fiz e o que fizeram pra ele foi pro bem, pra ver
ele crescer bem e saudavel. (M6)
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6 DISCUSSAO

No presente estudo evidenciou-se a importancia da orientacdo dos
profissionais de saude no pré-natal e na época de descoberta do diagndstico da
fissura no lactente, facilitando assim o processo de enfrentamento e o aleitamento
materno. Foi constatado também, através das analises do conteudo, as fortalezas,

dificuldades e desafios frente ao nascimento de um filho com fissura labiopalatina.

Antes da interpretacdo dos resultados, cabe apontar neles uma possivel
limitacdo, pelo fato de as criangas terem idades variadas por ocasido das entrevistas
com suas maes. Ndo houve um acompanhamento dos participantes na evolucéo dos
acontecimentos, e sim a rememoracao dos eventos pelas maes. Porém, pelo fato do
diagnéstico da fissura ser um evento muito marcante, as maes indistintamente
pareceram lembrar-se detalhadamente dos fatos ocorridos nos primeiros dias de
vida de seus filhos, incluindo as dificuldades alimentares e as estratégias adotadas
para sua superacdo, além das emocdes envolvidas nesse processo, reduzindo a

possibilidade de viés de memoria.

Alguns fatores s&o assinalados como facilitadores no processo de
enfrentamento e obtencdo de conhecimento dos cuidadores de lactentes com
fissuras. Ao se tratar da idade, na amostra estudada, predominaram as maes na
faixa etaria entre 20 e 30 anos. Segundo Mondini (2002)® e Trettene (2012)*,
jovens geralmente apresentam maior disposicao e facilidade para o aprendizado. Ja
Zimmermam e Guttman (2001)°° referem que a prevaléncia do aleitamento materno
€ maior em criancas cujas maes tém idade maior. Em relacdo a escolaridade, maes
com ensino médio completo predominaram em nossa amostra, aspecto que
favorece o aprendizado, segundo Trettene (2012)*. Em nosso estudo a
escolaridade nao influenciou com o desfecho de aleitamento materno exclusivo na

primeira semana de vida.

Ao se tratar do estado civil das maées, a situagcdo conjugal casada foi a
condicdo mais frequente, caracteristica que pode influenciar positivamente no
processo de enfretamento e no aprendizado. Em dois estudos no HRAC-USP,
comprovou-se que casais em unido estavel (casados ou ndo) tinham mais facilidade

z

em exercer as tarefas do autocuidado®>*. O parceiro é importante para ajudar



48

7

financeiramente e emocionalmente no processo de enfrentamento e € apontado

como positivo para o desenvolvimento do lactente por Silva (2005)**.

A classificacdo socioecondmica predominante foi a Baixa Superior.
Baroneza et al (2005)°°, Freitas e Silva et al (2008)*3, Mondini (2008)"* e Trettene
(2012)** observaram resultados similares em suas pesquisas realizadas no mesmo
Hospital de Referéncia, onde a maioria dos pacientes com fissura labiopalatina era
de nivel socioecondmico baixo. Outros estudos trazem que a condicao
socioecond6mica das familias de lactentes com fissura labiopalatina esta relacionada
a seu desenvolvimento, sendo que pobreza, falta de recursos, baixo grau de
escolaridade e doencas infectocontagiosas podem dificultar o processo de

crescimento®®’?,

No presente estudo, ndo foi observada diferenca ou dificuldade nas
respostas entre as maes de distintos niveis sociais, houve uma pequena diferenga
entre as maes mais velhas e as mais jovens, onde as Ultimas pareceram ser mais
timidas frente a situacdo, necessitando assim de uma abordagem mais longa,

porém, sem prejudicar os dados coletados.

O tipo de parto mais prevalente foi a cesarea, fato esse que ocorre no Brasil,
porém, € importante lembrar que esse ja € um fator de risco para dificuldades com o

aleitamento materno, independentemente da presenca de fissuras®.

Assim, cabe apontar que na amostra estudada havia fatores de risco para
dificuldades com o aleitamento, além de alguns facilitadores, que atuam
independentemente da presenca de fissura. Assim, foi importante realizar analises
ajustadas, verificando-se que, independentemente do tipo de fissura, outros fatores
reduziram as chances de aleitamento materno exclusivo na primeira semana de
vida, como a mae ter passado por dificuldades com a amamentacdo e realizado
ordenha manual, variaveis que indicam falta de suporte adequado, pois sao eventos
superaveis, quando bem manejados. Por outro lado, deve-se destacar que, também
independentemente do tipo de fissura, quando a mae soube do diagndstico antes do
nascimento e quando foi orientada sobre como lidar com a alimentagéo previamente
aumentaram muito as chances de a crianga ser amamentada exclusivamente na

primeira semana de vida.
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Depreende-se assim que o “como os lactentes, mées e familias estdo sendo
assistidos” € fator muito relevante. Um aspecto positivo dos cuidados foi constatar
gue a maioria dos lactentes estudados nao utilizou sonda nasogastrica no periodo
de internacédo. Trettene (2012)** pontua que os lactentes com fissura labiopalatina
mostram condi¢cdes para alimentacdo via oral. A utilizacdo de sonda, que foi
realizada em quase um terco dos lactentes estudados, estd associada a falta de
preparo dos profissionais que atendem esses lactentes. Ao alimentar
desnecessariamente um bebé com fissura com sonda, sdo prejudicados o0s
mecanismos proprios para realizar os movimentos de succgdo, degluticdo e
respiragao, criando-se dificuldades adicionais graves e duradouras, maiores do que
aquelas decorrentes da fissura em si***"*. A grande maioria dos autores nao indica
0 uso de sonda nasogastrica em criancas fissuradas ndo sindrbmicas, mesmo
porque ela pode interferir na homeostase bucal e favorecer a regurgitacdo e o
refluxo gastroesofagico’”.

Por outro lado, um resultado extremamente negativo foi constatar que mais da
metade das maes souberam do diagnéstico da fissura ao nascimento da crianga. Di
Ninno (2012)"® e Johnson e Sandy (2003)"° concluiram que o diagndstico pré-natal é
benéfico e que as familias preferem ser informadas antecipadamente. Nossos
resultados apdiam essa evidéncia.

O conhecimento do diagndstico prévio ao nascimento permite melhor
aconselhamento dos pais e planejamento cirurgico, alimentar e terapéutico para o
periodo poés-natal mais efetivo resultando assim, em melhor crescimento e
alimentagao, pois os pais que recebem aconselhamento antes sdo mais propensos a
dar leite materno para o seu bebé&, sem contar a diminuicdo da ansiedade dos
pais’’®.

Segundo Araruna (2000)" e Thomé (1990)*, os problemas e dificuldades na
alimentagcdo decorrentes da fissura labiopalatina acontecem pela falta de
conhecimento e orientacdo as maes sobre o melhor método para alimentar o recém-
nascido. Costa (2000)’” aborda a promogdo da amamentacdo nesse periodo — no
pré-natal- e a conscientizacdo das mées sobre seus planos quanto a alimentacio do
futuro bebé. A autora traca um plano de cuidados para o profissional, frente as
orientagdes no pré-natal, como a discussdo de vantagens e desvantagens sobre o
aleitamento materno e alerta quanto as dificuldades’’. Em nosso estudo evidencia-se
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a necessidade e importancia da orientacdo e conhecimento dos profissionais de
saude.

Questionadas sobre o profissional que realizou as orienta¢des sobre a fissura
no pré-natal, o médico foi o mais citado pelas maes. Esse resultado pode ser
decorrente do maior contato desse profissional com as gestantes no modelo
tradicional de atengdo pré-natal. Em contrapartida, Aimeida (2004)"® evidencia em
seu estudo que houve atuagdo mais expressiva do enfermeiro na promogao da
saude no pré-natal, tornando suas orientacbes efetivas e de maior qualidade,
facilitando adaptacdo da mae para o autocuidado com o recém-nascido e
consequentemente maior adesdo e sucesso no aleitamento materno, diminuindo as
complicagbes no puerpério e o tempo de internagdo. Ou seja, pelas caracteristicas
de sua formagao e atuagao, o contato com enfermeiro poderia gerar mais seguranca
para as maes dos lactentes com fissura no momento do inicio do aleitamento
materno, mas essa nao é a realidade das mées estudadas.

De qualquer forma, o enfermeiro deve estar disponivel para atuar diretamente
com as puérperas, observando a primeira mamada e a pega, prevenindo futuras
complicagdes, sendo ele habilitado e capacitado para desfazer os mitos e tratar as
complicacdes e garantir a assisténcia multidisciplinar & mulher e a crianca’®. Porém,
nossos resultados indicam que apesar de acompanhadas por profissionais,
enfermeiros na maior parte dos casos, houve pouco sucesso na primeira mamada,
deixando clara a necessidade de sua melhor capacitagao.

A despeito da formacao, todos os profissionais que atuam no pré-natal e em
maternidades devem ser capacitados para lidar com o inicio do aleitamento materno
em bebés com fissura. Linderbeg (2014)*, na concluséo do seu trabalho, mostra que
as maes de criangcas com fissuras labiopalatinas necessitam de informacgbes
individuais de profissionais de saude treinados e especializados. Além disso, a
orientacdo imediata foi de grande importancia para a mae lidar com os desafios

relacionados a alimentac&o da crianca com fissura’®.

Mesmo com baixos indices de aleitamento, eutrofia foi o estado nutricional
mais frequente, corroborando com a literatura. Um lactente com fissura labiopalatal,
sem nenhuma sindrome associada, tem condi¢cfes de crescimento de acordo com
as referéncias para criancas sem fissura®. E a falta de conhecimento dos

profissionais da area da saude que pode impor restricbes ao crescimento normal
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impossibilitando assim intervencées precoces®*®. Campillay (2009)* evidenciou em
seu trabalho que maes de bebés com fissura labiopalatina ndo recebem as
orientacbes sobre meétodos e as dificuldades que serdo encontradas para a
alimentacdo, podendo essa falta repercutir negativamente no ganho ponderal e no

desenvolvimento neuropsicomotor™.

Segundo Martin (2014)%*, o efeito sobre o ganho de peso de criancas com
fissuras € determinado pelo tipo de fenda. O tipo de fissura mais prevalente em
nossa amostra foi a transforame incisivo unilateral, um dos mais complexos, e
mesmo assim 0s lactentes estavam em sua grande maioria, eutréficos. Entretanto,
deve-se notar que havia 13,9% de lactentes com algum grau de magreza, propor¢ao
mais de 12 vezes a verificada em populacdo saudavel, o que indica que ha sim
maior risco de desnutricdo em lactentes com fissura. Gauterio et al (2012)% sugerem
0 acompanhamento integral do crescimento e desenvolvimento infantil, voltando-se
para os aspectos de prevencdo, protecdo e promocdo da saude, de modo que a
crianca alcance a vida adulta sem influéncias desfavoraveis trazidas da infancia,
considerando que a crianca com fissura labiopalatina pode apresentar
comprometimento de peso e estatura nos dois primeiros anos de vida, como

também observado no estudo de Montagnoli et al, (2005)*®.

A posicao sentada foi a mais favoravel para a alimentacdo segundo as méaes.
Segundo Aniansson et al. (2002)%, essa posicdo favorece a diminuicédo de pressao
na tuba auditiva da crianca com fissura e reduz o risco de otites. Além disso, o leite
materno em si pode diminuir a incidéncia de otite média por possuir alguns
componentes protetores de infecges®”.

Em relacdo ao método utilizado para oferta de leite aos lactentes nao
amamentados ao seio materno, os achados desse estudo corroboram com

1828 puarte

pesquisas anteriores: a maioria foi alimentada com mamadeira
(2016)%4, na conclusdo de seu estudo, mostrou que antes do reparo cirlirgico, 0 uso
de métodos alternativos pode ser benéfico para o lactente com fissura labipalatina
guando o aleitamento materno nao é efetivo.

A maioria dos lactentes, na faléncia do aleitamento materno, recebeu outros
tipos de leite, no caso formulas. Esse é um fator positivo se comparado ao uso de
leite de vaca ndao modificado que tem impacto nutricional e na saude negativos,

sendo o mais conhecido a anemia®®. Para Burca (2016)°, a amamentacdo e a
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utilizacéo do leite humano devem ser priorizadas e apoiadas. Pini e Peres (2001)>*
relatam que a formula lactea industrializada especifica para menores de seis meses
€ 0 melhor substituto do leite materno. Porém as férmulas infantis tém em sua quase
totalidade leite de vaca como ingrediente base e podem provocar hipersensibilidade
as suas proteinas e micro-hemorragias no trato gastrointestinal, agravando as
chances ja aumentadas de deficiéncia de ferro. A baixa digestibilidade das proteinas
do leite de vaca na maioria das férmulas (ndo hidrolisadas) agrava o risco de
alergias®.

Os resultados do componente quantitativo, acima comentados, podem ser
mais bem compreendidos quando a eles sao adicionados os resultados qualitativos,
uma vantagem do presente estudo em relagdo a literatura dominante, que inclui
principalmente estudos exclusivamente quantitativos ou qualitativos.

Em se tratando dos depoimentos qualitativos, estabeleceram-se trés
subtemas. Em Fortalezas, as maes relataram sobre a satisfacdo de ser mée, a
superacao situacional, a esperanca para com o futuro, as orientacdes recebidas
pelos servicos de saude e religiosidade. Para a reabilitacdo dos pacientes com
fissura labiopalatinas é necessaria uma equipe multidisciplinar que néo s6 conheca a
fisiologia e o tratamento clinico e cirargico, mas também consiga identificar o
contexto familiar biopsicosocial para um atendimento humanizado e efetivo dentro
da realidade de cada familia'’. Isso se explicita no depoimento de algumas maes
onde mostram que o servico especializado influenciou na reabilitacdo de seus filhos.

A abordagem da equipe deve ser centrada na familia, realizando assim um
planejamento de tratamento, intervencbes e prevencdo de acometimentos
futuros®8878 A abordagem para a salde deve abranger todos os membros da

familia para ter o ajuste familiar ideal®

. Outro estudo realizado na Nigéria aponta
gue para melhorar a qualidade de vida dos cuidadores/ familiares, devem ser
organizadas sessoes de aconselhamento, individualizadas, logo apdés o nascimento.
Isto proporcionara uma oportunidade para discutir os planos estabelecidos para
cuidados e serd também uma via para os profissionais de saude e conselheiros
abordarem questdes sociais que provavelmente surgirdo®. Isso é apontado nos
resultados obtidos onde as mées entrevistadas indicam a importancia do preparo e
acompanhamento de profissionais da saude.

No tema Desafios, as maes expressaram 0s obstaculos e as preocupacoes

do nascimento de um filho com fissura labiopalatina. Stone (2010)%°, em seu estudo
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de abordagem qualitativa, identifica os sentimentos dos pais, identificando
ansiedade e preocupacdes em relacdo a cirurgia de seu filho.

As participantes da pesquisa referiram preocupacdo com O
preparo/despreparo dos profissionais em lidar com a fissura labiopalatina. Isso
também é mostrado nos resultados de Martins (2013)%°, onde o fato mais marcante
para a familia € a falta de preparo dos profissionais de saude em comunicar o
diagnéstico e as poucas informacdes que receberam sobre a fissura, suas
implicacdes e tratamento®.

No tema Dificuldades do nascimento de um filho com fissura labiopalatina, as
maes relataram situacbes de medo, dificuldade, vergonha, decepcédo, culpa e
frustacdo. A literatura corrobora com nossos resultados pesquisa, pois no periodo
da gestacdo, as maes aguardam por um filho perfeito, tendo em vista os parametros
estéticos e de salde®. Quando essas expectativas ndo séo alcancadas, a dinamica
familiar se desestrutura. A mée entende o filho como uma extenséo de si prépria e
guando ha algo fora do comum se sentem incapazes, ou seja, que falharam pela
incapacidade de gerar um filho “normal”*’. A ansiedade dos pais é assinalada como
fator que pode dificultar a alimentacdo do bebé&'**%. Alguns estudos apontam o
desejo dos pais de proteger seus filhos contra a dor e desconforto social frente a

uma anomalia®®®°

. Isso é comprovado no presente estudo onde as mées relatam
sobre o0 medo e a frustracdo, sem contar a preocupagao com o0s procedimentos
cirrgicos e como, do ponto de vista estético, serdo o0s resultados desses
procedimentos, a aparéncia e auto-estima da crianga no futuro.

Os pais podem obter apoio profissional e desenvolver estratégias para
ajudarem seu filho diante do estigma, atitudes sociais de negatividade, medo ou
curiosidade®. Para melhorar a qualidade de vida dos cuidadores e familiares, devem
ser organizadas sessdes de aconselhamento individualmente planejados para os
cuidadores, logo ap6s o nascimento pelos profissionais de satde e conselheiros®’.

Toledo Neto (2015)", em estudo sobre o conhecimento dos enfermeiros
sobre a amamentacdo de recém nascido com fissura labiopalatina, constataram que
a maioria dos enfermeiros entrevistados desconheciam formas de oferecimento de
alimentagao a crianga. Este profissional, prioritariamente, é quem realiza orientagdes
sobre o aleitamento materno, mas seu conhecimento quanto ao assunto pode ser
incipiente, impedindo-o de efetivamente atender as necessidades de atengéo e

cuidados requeridos pelos recém-nascidos com fissura labiopalatina. Conclui entao
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ser necesséria a ampliagdo do conteudo sobre esse tema ofertado durante a
graduacéo, a fim de melhorar o processo de cuidar®.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Com os resultados do presente estudo, mostrou-se a importancia do
diagndstico de fissura labiopalatina no pré-natal bem como o acolhimento realizado
por equipe interdisciplinar, favorecendo o enfrentamento pela méae e pela familia

nesta nova condi¢cao do recém- nascido.

Em nosso entendimento, além de alguma formacdo na graduacgdo, para nao
sobrecarrega-la com conteddos muito especializados, acdes de educacéo
continuada sobre cuidados com lactentes com fissura e a capacitacdo prévia de
profissionais que irdo atuar no pré-natal e, principalmente, em maternidades devem
ser obrigatorias. Materiais educativos e normas e protocolos devem estar acessiveis
e serem utilizados periodicamente nas unidades basicas de saude e maternidades.
Nossos resultados também apontam a necessidade de eficiente comunicacédo entre
0s responsaveis pelo pré-natal e nascimento. Além do diagnéstico prévio, para mée
e familiares se prepararem, € altamente relevante que todos que assistem a
parturiente saibam previamente que ird nascer um bebé com fissura e desta forma

poderem oferecer um atendimento com qualidade.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TERMINOLOGIA OBRIGATORIA EM ATENDIMENTO A RESOLUGAO 466/12-CNS-MS)

O filho(a) do Sr(a) estd sendo convidado(a) a participar de uma pesquisa
chamada: “Alimentacdo da crianca com fissura labiopalatina no primeiro ano de
vida”, que pretende estudar e analisar a alimentacdo, visando os métodos e as
dificuldades para alimentar a crianca com fissura labiopalatina no primeiro ano de
vida, as orientacdes recebidas no pré e/ou pés natal, ganho de peso, a alimentacéo
atual da crianca e compreender o processo da alimentacdo, em especial o
aleitamento materno.

O filho(a) do Sr(a) foi selecionado(a) a participar dessa pesquisa por compor a
lista de pacientes presentes na rotina de caso novo, de internacédo e de atendimento
ambulatorial do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais (Centrinho/
USP).

Seréa aplicado um questionario contendo informac¢des como: quais foram os
utensilios utilizados para alimentar a crianga no primeiro ano de vida, os alimentos
oferecidos, as dificuldades encontradas para a alimentacdo, as orientagbes
recebidas antes e depois do nascimento, a obtencdo das medidas antropométricas
(peso, estatura, perimetro cefélico e perimetro abdominal) e um recordatério dos
alimentos oferecidos para a crianca no dia anterior dessa entrevista. Também sera
realizada a consulta no prontuario para a obtencéo de informa¢gdes como: peso ao
nascer, registro do paciente, casos de fissura na familia, problemas de saude e
classificacdo sociodemografica. Nenhum procedimento sera realizado a ndo ser 0s
descritos aqui. Essa entrevista serd realizada em um Gnico momento, em ambiente
privativo, sem quaisquer interferéncias nos cuidados prestados a crianga.

Caso vocé seja escolhido(a), ira participar da segunda entrevista, onde vocé
sera convidado(a) a falar abertamente sobre a experiéncia de alimentar seu filho(a).
Essa entrevista serd gravada e durara cerca de 30 minutos, apos transcricdo das
entrevistas o contetdo gravado sera destruido.

Esperamos que esse estudo contribua para a melhora da assisténcia a
alimentacéo das criancas com fissura labiopalatina.

Participar dessa pesquisa nao acarretard nenhuma despesa para vocé e nada
sera pago pela participacdo. Os procedimentos adotados aqui obedecem aos
critérios do Comité de Etica em Pesquisa conforme a Resolugido n° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude, néo oferecendo risco a dignidade.

Caso nao queira que seu filho(a) participe da pesquisa, € seu direito e isso nao ira
interferir no tratamento ou causar qualquer outro problema durante a internacgéao.
Vocé podera retirar seu consentimento, em qualquer fase da pesquisa sem nenhum
prejuizo, todas as informagfes permanecerdo confidenciais e
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guardadas por forca de sigilo profissional (Ant. 35 do Coédigo de Etica de
Enfermagem).

E garantido total sigilo do nome e demais registros obtidos no prontuario
médico em relacdo aos dados relatados nesta pesquisa.

Vocé receberd uma via deste termo, e outra via serd mantida em arquivo pelo
pesquisador por 5 anos.

) Qualquer duvida adicional, vocé podera entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa, através do telefone: (14) 3880-1608 / 1609.

CONCORDO QUE MEU FILHO(A) PARTICIPE DA PESQUISA

Nome da Crianca:

Nome da Mae:

Assinatura do Responsavel:

Pesquisador(a): Enf. Aline Godoi Luiz

Data: / /

Assinatura do Pesquisador

Pesquisadora: Enf. Aline Godoi Luiz
R. Francisco do Rego Carranca, 5-20, Jd. Vania Maria, Bauru- SP
Cel: (14) 99773-8843

E-mail: alineegodoi@hotmail.com

Orientadora: Prof. Dra. Maria Antonieta de Barros Leite Carvalhaes
Av. Prof. Montenegro, s/n, Distrito de Rubi&o Junior, Botucatu — SP
Tel: (14) 38801320

E-mail: carvalha@fmb.unesp.br

Co-orientadora: Dra. Cleide Carolina da Silva Demoro Mondini
R. Silvio Marchione, 3-20, Vila Universitaria, Bauru — SP
Tel: (14) 3235 8000

Equipe de Pesquisa: Ms. Enf. Armando dos Santos Trettene
R. Silvio Marchione, 3-20, Vila Universitaria, Bauru — SP
Tel: (14) 3235 8000

E-mail: armandotrettene@usp.br

Equipe de Pesquisa: Dra. Wilza Carla Spiri

Av. Prof. Montenegro, s/n, Distrito de Rubido Junior, Botucatu — SP
Tel: (14) 3880 1320

E-mail: wilza@fmb.unesp.br
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APENDICE 2

Questionario — Analise Quantitativa

Data da entrevista:___ /[

I. Identificacao
1. Nome:

2.GéneroM () F ()
D.N.: /__ | ldade:

3. Endereco:

CEP: Fone:

Identificagcdo da méae ou cuidador principal

Ha outros casos de fissura labiopalatina na familia?
(0) N&o
(1) Sim. Grau de parentesco:

Periodo /gestacional
Fez pré-natal?

(0) Néo.

(1) Sim.

Realizou os exames recomendados no pré natal?
(0) Nao

(1) Sim

(2) N&o sabe

Ficou sabendo do diagnéstico da fissura antes do
nascimento?

(0)Nao

(1)Sim

Qual a idade gestacional quando ficou sabendo do diagndstico
da fissura?

Recebeu orientacéo sobre a alimentagdo antes do parto?
(0) Nao

(1) Sim

De quem?

(0) Médico

(1) Enfermeira

(2) Outros

Hospital em que nasceu:

Cidade:

Tipo de Parto:
(0) Normal
(1) Cesérea

Intercorréncias no parto:

Periodo pés parto:

Peso ao nascer:
Idade gestacional:
Apgar:

O bebé recebeu as vacinas recomendadas logo apés o
nascimento (BCG e Hepatite B)?

(0) Nao

(1) Sim

(2) N&o sabe

Tipo de fissura:

(0) Fissura pré-forame incisivo unilateral direita completa

(1) Fissura pré-forame incisivo unilateral direita incompleta
(2) Fissura pré-forame incisivo unilateral esquerda completa
(3) Fissura pré-forame incisivo unilateral esquerda incompleta
(4) Fissura pré-forame incisivo bilateral

(5) Fissura pés-forame incisivo completa

(6) Fissura pos-forame incisivo incompleta

(7) Fissura transforame incisivo unilateral direita
(8) Fissura transforame incisivo unilateral esquerda
(9) Fissura transforame incisivo bilateral

Ficou internado apés o nascimento?
(0) Nao
(1) Sim
Quanto tempo?

Onde o bebé ficou durante este tempo?
(0) Bergario

(1) No quarto com a méae

(2) UTI

No caso de néo saber do diagnéstico da fissura antes do
nascimento.

Que profissional Ihe deu esta noticia?

(0) Médico

(1) Enfermeiro

(2) Outros

Vocé foi orientada sobre o aleitamento materno na
maternidade?

(0) Néo.

(1) Sim.

Por quem?

(0) Obstetra

(1) Pessoal da enfermagem
(2) Pediatra

(3) Fonoauditlogo

(4) Outros

Viu o bebé logo que nasceu?
(0) N&o.

(1) Sim

Quando o viu?

Vocé teve contato pele a pele com o bebé logo que nasceu?
(0) Néo

(1) Sim

Se sim, ap6s quanto tempo apo6s 0 nascimento?

O bebé foi colocado no seio ap6s 0 nascimento (primeira
hora)?

(0) Néo

(1) Sim

Se néo, por qué?

(0) O hospital ndo incentivou

(1) Vocé achou que o bebé néo ia conseguir

(2) Vocé néo quis tentar

(3) N&o levaram o bebé nas horas das mamadas

(4) O bebé estava doente

(5) O bebé estava internado na UTI

(6) Auséncia de leite

(7) Outros

Se ndo na primeira hora, quando o bebé foi amamentado apos
0 nascimento?




Teve sucesso?

(0) Nao

(1) Sim

Se ndo, porque?

(0) N&o conseguiu extragéo do leite
(1) Extenséo da fissura

(2) O bebé chorou

(3) Auséncia de leite

(4) Néo sabe

(5) Outros

Algum profissional acompanhou a primeira mamada?
(0) Nao

(1) Sim

Quem?

(0) Obstetra

(1) Pessoal da enfermagem

(2) Pediatra

(3) Fonoaudiologo

(4) Outros

Realizou ordenha manual para extracéo e oferecimento do
leite materno por outro método?

(0) Néo

(1) Sim

Qual método utilizado no periodo de internagado?
(0) Aleitamento Exclusivo

(1) Aleitamento materno e complementacao

(2) Copo

(3) Colher

(4) Mamadeira

(5) Chuca

(6) Conta gota

(7) Seringa

(8) Outros

Fez uso de sonda alimentadora?
(0) Nao

(1) Sim

Se sim, por quanto tempo:

Quando seu filho recebeu alta da maternidade ele estava
mamando:

(0) Exclusivamente ao seio

(1) Apenas leite materno na mamadeira

(2) Leite materno no seio e na mamadeira

(3) Leite materno no seio e outro na mamadeira

(4) Qutro tipo de leite

(5) Outros

Fase Domiciliar

Se amamentou a crianga no seio (no hospital), por que parou?
(0) O leite secou

(1) O bebé néo teve forca para sugar

(2) A crianca estava perdendo peso

(3) A crianga néo quis leite de peito

(4) Vocé comegou a tomar comprimido para ndo engravidar
(5) Voltou a trabalhar e/ou estudar
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(6) O médico mandou parar de dar
(7) Outros

Qual foi a melhor posicao encontrada para amamentar o
bebé?

(0) Sentada

(1) Em pé

(2) Deitada

(3) Nenhuma

(4) Nao sabe

Como deu o leite?

(0) No peito

(1) No peito e mamadeira
(2) Na mamadeira

(3) No copo ou xicara

(4) Com colher

(5) Com conta-gotas

(6) Outros

Houve dificuldade para oferecer o leite para o bebé?
(0) Nao

(1) Sim

Qual?

(0) Engasgos

(1) Vémito intensidade :

(2) Regurgitacao

(3) Mamada prolongada

(4) O bebé néo teve forga para sugar

(5) O bebé nédo estava ganhando peso

(6) Outros

No caso de vomitos ou regurgitacdo, qual a intensidade e
frequéncia?

Até que idade apresentou essas alteracées?

O bebé apresentou perda de peso devido aos vomitos e
regurgitacées?

(0) Né@o

(1) Sim

Quando vocé descobriu sobre a gestagao pretendia
amamentar?

(0) Nao

(1) Sim

(2) Né&o sabia

Medidas Antropométricas:
Peso:
Altura:
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APENDICE 3

Exemplo de entrevista - Mae 1 — Abordagem Qualitiva

Mae com fissura LP — Entrevista 1

Pesquisador: Desde que vocé soube que seu filho teria fissura, quais foram
seus desafios? (facilidades, dificuldades, conflitos, duvidas) para alimenta-lo?
Bom na verdade eu tinha uma esperanca que ela ndo nascesse com a fissura.
Minha mae nao tinha ninguém na familia com fissura e eu nasci assim... ela passou
por muita coisa desde a cirurgia até eu crescer (a mae)... haquela época era
diferente, ha 38 anos atras, mas eu sei de todas as coisas que passei, O
preconceito... 0 jeito que eu falava... as cirurgias.. No ultrassom né&o deu pra ver, a
irmazinha estava na frente e ele ndo conseguiu ver (0 médico), eu ndo repeti o
exame porque tinha medo de dar alguma coisa, no fundo eu sabia que ela ia vir com
a fissura mas eu amo ela né, muito mesmo, e depois da cirurgia ela vai ficar linda, ja
é linda assim, vou sentir falta..

Pesquisador: E em relacdo a alimentagcao?

Como eu tenho fissura eu sabia que iSso nao seria um problema, mesmo sabendo
gue a fissura podia ser muito grande eu sabia das coisas que poderiam ser feitas pra
ela se alimentar bem e crescer bem.. Eu estava gravida de gémeos e ndo queria que
nenhuma das duas tivesse a fissura, mas nao fiqguei sabendo da fissura no
ultrassom.. mesmo sabendo que tinha uma grande chance fiquei muito ansiosa na
gravidez.. queria muito que ela conseguisse pegar 0 peito mas sabia que tinha uma
chance dela ndo conseguir se viesse com a fissura, a gente pesquisa muito sobre as
coisas né, fica mexendo no Google e lendo histérias de outras pessoas que as
vezes assustam.. Quando eu vi que uma tinha a fissura na hora do nascimento fiquei
triste, mas sabia que podia ser uma fissura pequena e ela podia conseguir mamar
No meu peito, porém nao conseguiu.

Pesquisador: E quando ela nasceu, como foi a alimentagdo? Vocé teve alguma
dificuldade?

Bom, ela teve que ficar internada quando nasceu, no bercario, até tentaram colocar
no peito logo depois do parto, mas ela chorava muito e ndo conseguia tirar o leite do
meu peito, ai passaram a sonda, foi muito ruim ver ela com aquela coisa no nariz
mas eu ja sabia que tinha uma possibilidade de ter que usar, o pessoal ja tinha
falado que poderia colocar a sonda se ela ndo conseguisse, eu ja tinha lido na
internet que muitos médicos passam a sonda pro bebé nao perder peso logo depois
do nascimento... mas mesmo assim coracdo de mae fica apertado né?! Ela ficou 3
dias com a sonda com o NAN porque eu ndo conseguia tirar o meu leite, acho que
era muito estresse junto e isso acabou atrapalhando a irma dela também pois eu
nao tinha leite pra nenhuma das duas.. ai a fono vinha e me ajuda a dar a
chuquinha.. até que ela pegou rapido... Ai conforme os dias iam passando ela ia
conseguindo mamar mais e tiraram a sonda, ficou bem melhor pra ela pegar a
chuquinha sem a sonda, até aumentou o volume.. quando a gente foi pra casa ela
estava mamando bem, ndo vomitava nem nada, regurgitava mas ndo era muito, s6
um pouco no cantinho da boca e eu limpava..

Pesquisador: Entdo a Unica dificuldade que ela tinha era a regurgitagéo?
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Sim, mas nem atrapalhava, acabava de mamar e voltava um pouco pelo canto da
boca, até hoje faz isso, mas é pouco... no comec¢o também demorava pra mamar
mas ai vi na internet que aumentava o furo da chuquinha para ir mais leite na boca.
Pesquisador: Como essas dificuldades refletiram no seu desempenho de seu
papel de mée — na sua satisfacdo como mae?

Eu sou muito satisfeita em ser mae... mesmo sabendo que ela nasceu assim
provavelmente porgue eu também tive a fissura eu ndo me sinto culpada porque
faco tudo do bom e do melhor pra ela e pra irma dela.. isso sdo coisas que Deus
quer que a gente passe e nos da forca né.. é dificil ver nossa filha passar por isso,
tem que vir no hospital, vai passar pela cirurgia tdo pequena, depois vai ter que
mamar no copinho que ja vi que chora na hora da comida.. mas é preciso, 0
tratamento dura quase a vida inteira, ainda mais nela que tem a fissura que pega o
céu da boca. Eu queria que elas tivessem mamado o meu leite, a gente vé que faz
tdo bem né?! Mas acho que o estresse do nascimento secou o leite, queria muito
gue eu tivesse leite. A pediatra fala que elas estdo bem de saude entdo fico menos
preocupada, daqui um més ela faz cirurgia.



ANEXO 1
PROTOCOLO DO SERVICO SOCIAL / HRAC-USP RG 1o
Nome:
| - SITUAGAO SOCIOECONOMICA FAMILIAR
1 - Classificagdo socioecondmica  Alteragdo da Tabela ( )Sim ( )Ndo Total Pontos: l:lj
C 32 ( )BI ( )BS (M ( M ( IMS ( DA
NI/IC Baixa Inferior Baixa Superior | Média Inferior Média Média Superior Alta
- 00220 21a30 31a40 41247 48 a 54 55a57
2 - Caracterizagdo socioecondmico familiar
2 Situacdo Situagio
% & Ocupacional Econdmica
= ©
Nome & 3 b .§ £|le|g|e
= 2 S @ @ 2| @ &=
= @ S a (=} 3 3 RS
& 2 2 B g g 2|8 (§|2 |3
| S| 3 8 g o el Kool G e IR
00
,00
,00
.00
,00
,00
.00
,00
Obs: Outras Receitas: ,00
SM Total Geral: ,00
Pts a) N°® c{e pessoas na Pis b) Maior Nivel Educacional pts| © Maior Nivel O|ggg|acional
familia: | Paciente | |Resp.| I | Paciente |——l Resp,|_-"—|
Pac. [Resp. Pac. |Resp.| Grupo/Ocupagdo:
6 |()1a2 7 ¢ y|¢ )1 Superior (s polocupey
4 |()3a4 5 [ )] ¢ )|2 Superiorincompieto 13 ()| ()] 1.Empresarios
S | ()] ( )|3 Médio completo 11 [ ( )| ( )| 2. Trabalhadores da alta administracéo
3 (()5a6 4 1 ()| ()[4 Médio incompleto 10 | ( )| )| 2 Profissionais liverais autdnomos
4 | ( )| ( )]|S5 Fund. Il completo / S g >
2 [()7as8 3 |¢ 3| ¢ )|e. Fund. Il incompleto g |[( )| ( )| 4 Trab. Assal. administ., téc. e cient.
Aci a 3 |( )| ( )]|7. Fund.|completo 7 | ( )| ( )| 5-Trab. Assal. producéo, bens e servicos
1 cima de 3 E ; E ; gA iﬁggé:i :;zzmpleto 7 [ )| ( )| 6 Trabahadores por conta
) . L 0 (¢)¢) ,b. Anafabeto propria/autdnomos: Com empregado
d) Situag3o econémica 0 |¢ 3| 1|11 s idade 6 | ¢ )| )| 7 Trabahadores por conta
O [( )| ¢ )]|12 Ensino Infantil v N X
DDD |:| SM 0 | ()| |13 Escola Especia propndamonoms.sanemmegado
- — 5 [( )| ( )| 8 Pequenos prod. rurais: Com empregado
* Tipos de Rendimentos / Familia ¢ 7| 0. Poquencs od. ik: Sem aiegeto
Valor SMnoPaisRS_____ [T 11T o ¢ ) I s ores
3 | ( )| { )|10. Empregados Domesticos: Urbano
Pts Renda Bruta RS X Apo'sgntadoria 2 [ )] ( )|11. Empregados Domésticos: Rural
21 |( )+ de 100 SM ()2 Sale?rlo i 1 | { )| ( ) |12 Trabalhadores rurais assalariados,
18 [( )+de 60 2 100 SM ¢ Retlra_da ik lgbore ) volantes e assemelhados
{ ) 4. Rendimento Financeiro N i
14 |( )+ de 303 60 SM ( ) 5. Aluguéis 0 | ( )] )[13. Nao trabalha
12 |( »+ de 15330 SM { ) 6. Honorarios 0 | { )| ( )|14. Sem idade
9 [( )*+de9a15SM ( ) 7. Pensionista Especificarlocupagio:
5 |( )+deda9gsSM ( ) 8. Sequro desemprego Resp.:
3 () de2245M ( )Ber;eféci;)s d: Gt?lyemo ) .
a2 5M () 9. Bolsa Familia Paciente:
2 |[(rde% () 10. Benef. prest. continuada (BPC)
1 [()até=SM ( ) 11. Outros - esp. Outros.:

cédgigo sH ||

* Multipla escolha
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2.1 - Aspectos habitacionais / infra estrutura

211 - Condigao / situagdo habitacional

a) Tipo [] e) Modalidade ] h) Agua [] a) Condigdo| || b) Situagio| |

{ 1. tijolos { )i casa { )1.3gua encanada 1. insat| 2.reg | 3. boa |4. atima
{ ) 2. madeira {12 a?artamento { }2.mina {11 prépria 7 u 8 9p 10
{1 3. tjolos e madeira { )3, cdmodo { )3. poco o p 5 7 : -

{ 4. outros { )4 outros i) Saneamento [ { )2 fnanciada i E E L
Esp: Esp: { )1 esgoto {13 alugada 5w Br L Bt
b) Zona [] f) Acomodacbes [ ] |( )2 fossa { )4 cedida 3p 4p Spt 6 pt
{ )1.rural { )2.urbana | { ) 1. suficiente i) luminacdo [] () 5. outras 0 pt 0m 1at 20t
c) Telefone [ ] { ) 2. insuficiente { ) 1.z elétrica Obs.-

{ 1. pdblice { ) 2. prépric | Total de u:c‘:modnsDD { )2.lamparina

d) Acesso a internet [_]| g) Instalagdo Sanitaria k) Coleta de lixo O

{ ¥1.sim { )2 ndo { J1.sim { )2 n3o { J1.sim { )2 ndo

2.2 - Aspectos sociofamiliares

a) Tipo de Familia D

( }1.Muclear { )2 Monoparental { ) 3. Unipesscal | )4 Extensa ( )5. Reconstituida ( )6 Outras Esp.:

b) Religidqo/familia* Paciente I:I |:| Resp. Esp./Vinculo:

{ )1. Catdlica { )2 Evang/Protest ( )3 Espirita ( )4 Testdedeowda ( )5 SemReligifo ( )6 Outras Esp:

c) Problemas de saude/deficiéncia na familia D

1 1. Sim { )2 Mao

Esp.:

d) Relacionamento familiar atual |:|

{

1 1. Muito bom { )2 Bom { )3 Regular

} 4. Ruim

{ )5 MNéo aplicavel Ezp:

2.3 - Aspectos sociais do paciente

a) Escola I:I

{

jJ1.Estuda ( )2 Nioestuda ( ) 3. N&o aplicavel Esp.:

b) Relacionamento escolar |:|

{

1 1. Muito bom { 12 Bom { )3 Regular

14, Ruim

{ )5 Méo aplicave Esp.:
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c) Trabalho I:I

{ )1.Sim { )2.Ndo { )3.Semidade Esp.:

d) Relacionamento Profissional |:|

{ )1.Muitobom ( )2.Bom ( )3.Regular ( )4 Ruim ( )5.N&o aplicavel  Esp.:

e) Relacionamento Social (a partir de 3 anos) |:|

( )1.Muitobom ( )2.Bom { ) 3. Regular ( )4. Ruim ( )5 Muitoruim () 6. Nao aplicavel Esp.:

f) Discriminacao/Preconceitos

Escola l:l ( )1.Sim ( )2. Néo

() 3. Nao aplicavel

( ) 3. Nao aplicave! { ) 3. N3o aplicavel

Esp.:

Trabalho D( y1.Sim ()2 Ndo ‘ Familia D( y1.Sim ()2 Nao

g) Apoio ao Processo de Reabilitagao

Escola l:l ( )1.Sim ( )2 Néo
() 3. N&o aplicavel

()3 N&o aplicave! () 3. N&o aplicavel

Esp.:

Trabalho I:] ( )1.Sim ( )2.Nao ‘ Familia |:|( ) 1. Sim ( )2.Néo

3 - Recursos para reabilitagao
a) Meio de Transporte* |:| / I:]

( )1.Aérec { )2. Terrestre { ) 3. Outros Esp.:

b) Tempo de Viagem |:|

( )1. atésh ( )2. de7a1ih { )3. de12a24h ( )4. Acima de 24h Esp.:

c) Recursos para Locomocao* E] / [I

() 1. Condugd@o municipal / Carona Amiga () 2. Conducdo municipal / Individual ( )3.TFD ( )4. Passagens / Municipio
( ) 5. Passe Municipal / Deficiéncia ( ) 6. Passe interestadual / Deficiéncia ( ) 7.Préprios ( ) 8. Outros Esp.

d) Periodicidade dos Retornos* D

( ) 1. Mensal { ) 2. Bimestral ( ) 3. Trimestral ( ) 4. Semestral ( )5. Anual ( )6.Outras Esp.:

e) Expectativas de Tratamento D / E]

( ) 1. Cirargico ( )2. Complementar Esp. Areas:
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3.1 - Recursos de apoio para reabilitagao / Tratamento existente na cidade de origem / regido:

( )1.Sim ( )2 Nao L]

{ 1 1. Agentes Multiplicadores { ) 2. Servigos Socicassistenciais (Associagdes)
(13 Servicos de Salde / Reabilitagao { )4 Qutros Esp.-
Obs.:

3.2 - Convénios de Saude

i

} 1. Sim { ) 2. Néo Esp.:

I - PARECER SOCIAL (Posicdo no grupo familiar, condicdo socioeconémica, interesse e
responsabilidade/tratamento, nivel de compreensao, dindmica familiar e de participacdo social, acesso e

utilizacdo de recursos).

lll - INTERVENGAO DO SERVICO SOCIAL:
Acdes desenvolvidas: socioassistenciais, articulacdo com equipe, socioeducativas e outras.
Especifique:

Data: Assistente Social: CRESS:

o112

72



ANEXO 2

HOSPITAL DE REABILITACAO
DE ANOMALIAS W"‘-“
Mo CRANIOFACIAIS DA USP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicao Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Alimentacao da crianca com fissura labiopalatina no primeiro ano de vida
Pesquisador: Aline Godoi Luiz

Area Temdtica:

Versao: 1

CAAE: 48653715.8.3001.5441

Instituicao Proponente: Faculdade de Medicina de Botucatu/UNESP

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.268.579

Apresentacao do Projeto:

Projeto de Mestrado, solicitando coparticipacao, para ser realizado na Unidade Ambulatorial do HRAC/USP,
objetivando analisar a alimentacao de criancas menores de um ano com fissura labial e/ou de palato
assistidas nesse hospital. Trata-se de um estudo transversal, com dupla abordagem - quantitativa e
qualitativa. Na abordagem quantitativa, pretende-se comparar a alimentacao atual da crianga com as guias
nacionais e internacionais para a idade e identificar as orientacoes recebidas pelas maes, desde o
nascimento da crianca, além de conhecer suas dificuldades/facilidades para amamentar. A populacao sera
composta por maes e crian¢as com fissura labiopalatina com idade até 12 meses e que estiverem em
atendimento ambulatorial para primeira consulta e/ou para preparo para cirurgia primaria de queiloplastia
e/ou palatoplastia no citado servico de satide. A amostra pretendida € de 400 participantes. Serao excluidas
as criancas que apresentarem comprometimento neuropsicomotor grave, sindromes genéticas e ou clinicas,
outras malformagoes associadas a fissura e em uso de sonda alimentadora. A coleta dos dados de interesse
sera realizada por meio de uma entrevista estruturada, com questionario construido para a presente
pesquisa e previamente submetido a pré-teste. Também sera realizada consulta ao prontudrio para
obtencao de informacoes socioeconémicas, clinicas e coleta das medidas antropomeétricas da crianca. Para
avaliacao do estado nutricional serao utilizadas as recomendacées da Organizacao Mundial da Saude. Os
dados quantitativos serao submetidos a
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analise estatistica descritiva e indutiva, utilizando-se os testes pertinentes. Na abordagem qualitativa, o
objetivo serd compreender o processo de alimentacao da crianca até seis meses de idade com fissura e, em
especial a experiéncia materna de amamentar (ou ndo amamentar). Os dados serao obtidos por meio de
uma entrevista semi estruturada, audiogravada e analisada segundo Graneheim e Lundman. Sera
selecionada, por conveniéncia, uma sub amostra, cujo tamanho sera definido no decorrer do processo, até o
alcance do objetivo. As maes serao esclarecidas sobre os objetivos da pesquisa e convidadas a participar,
devendo formalizar sua adesao por meio da assinatura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Objetivo da Pesquisa:
Analisar a alimentacao de criancas menores de um ano com fissura labial e/ou de palato assistidas em
hospital de referéncia.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

O risco segundo os autores: "Sendo um estudo que nao envolve nenhuma intervencao, os sujeitos apenas
serao expostos a uma entrevista sobre a alimentacao de seus filhos, o que eventualmente podera submeté-
los a desconforto, pela lembranca de dificuldades vividas." Como beneficios: "Nao havera nenhum beneficio
direto para os participantes, apenas indiretos, pois espera-se que esse estudo contribua para a otimizacao
da assisténcia de enfermagem e da equipe de satde, em relacdo a qualidade da orientacao sobre
alimentacao de criancas com fissura labiopalatinas e ao apoio a mae e outros familiares, visando, em dltima
instancia, o adequado crescimento e desenvolvimento do lactente, o sucesso do processo cirtirgico e a
reabilitacao integral da crianca e da familia frente a esse desafio. Tem-se, ainda, a expectativa de que os
conhecimentos produzidos possam avancar o conhecimento nesse campo (alimentacao do lactente com
fissura) e suscitar novas pesquisas."

Comentdrios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Projeto com meérito cientifico e bem delineado. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) esta
em linguagem adequada ao pais, porém necessita se adequado conforme a Resolucdo CNS 466/12.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:
Foram apresentados:
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- Folha de rosto, assinada pela pesquisadora principal e pela Vice-Diretora da FMB/UNESP (Instituicao
Proponente);

- Anuéncia Institucional para submissao do projeto ao Comité de Etica em Pesquisa da Instituicao Proponte;

- Declaracao de ciéncia e autorizacao do HRAC/USP (Instituicao Coparticipante), assinada pela Chefia
Técnica do Departamento Hospitalar;

- TCLE a ser aplicado aos participantes, formulado segundo instrucées da instituicao proponente;

- Projeto detalhado;

- Formuldrio de informacoes bdsicas do projeto.

Recomendacoes:

Recomendo que seja submetido, por meio de notificacao ao CEP da Instituicao Proponente, as seguintes
alteracoes no TCLE conforme resolucao CNS 466/12:

1) Acrescentar os possiveis desconfortos e riscos decorrentes da participacao na pesquisa, mesmo que
minimos, além dos beneficios esperados dessa participacao;

2) Inserir o pardgrafo de ressarcimento;

3) Inserir paragrafo da garantia de indenizacao diante de eventuais danos decorrentes da pesquisa;

4) Acrescentar informacoes (endereco, telefone, horario de atendimento) do CEP da Instituicao Proponente
e Coparticipante;

5) Inserir espaco para rubrica;

6) Acrescentar tempo estimado da primeira entrevista.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequacodes:
Apresentar as correcoes acima sob forma de notificacao a este CEP, apds aprovacao do protocolo pelo CEP

da Instituicao Proponente.
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Consideragoes Finais a critério do CEP:

uspP

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informacées Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 27/08/2015 Aceito
do Projeto ROJETO_574574.pdf 14:30:45
Projeto Detalhado/ |PROJETO_COMPLETO_Aline_Godoi_L| 27/08/2015 |Aline Godoi Luiz Aceito
Brochura uiz.pdf 14:29:55
Investiqador
Folha de Rosto Folha_de_Rosto.pdf 27/08/2015 |Aline Godoi Luiz Aceito

12:04:33
Outros Anuencia_Institucional.pdf 27/08/2015 | Aline Godoi Luiz Aceito
12:03:51
TCLE / Termos de |Termo_de_consentimento_Livre_e_escl | 26/08/2015 |Aline Godoi Luiz Aceito
Assentimento / arecido.pdf 09:27:16
Justificativa de
Auseéncia
Declaracao de Declacarao_HRAC_USP.pdf 25/08/2015 | Aline Godoi Luiz Aceito
Instituicao e 15:54:16
Infraestrutura

Situacgao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

BAURU, 08 de Outubro de 2015

Assinado por:
Silvia Maria Graziadei

(Coordenador)
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DECLARAGAO

DECLARO que tenho CIENCIA E AUTORIZO, o desenvolvimento da Pesquisa “Andlise
da alimentagdo da crianga com fissura labiopalatina no primeiro ano de vida: abordagem
quantitativa e qualitativa”, a ser conduzida pela Sra. Aline Godoi Luiz - aluna de Pés Graduagéo
no programa de Mestrado Académico em Enfermagem da Faculdade de Medicina de Botucatu —
FMB/ UNESP, orientada pela Prof®. Dra. Maria Antonieta de Barros Leite Carvalhaes, co-orientada
pela Dra. Cleide Carolina da Silva Demoro Mondini e equipe de pesquisa: Prof? Dra. Wilza Carla
Spiri e Ms. Armando dos Santos Trettene, junto a esta Entidade — Hospital de Reabilitagéo de
Anomalias Craniofaciais — HRAC/ USP - apos aprovagdo do Comité de Etica e Pesquisa.

DECLARO, que esta instituicdo esta ciente de suas co-responsabilidades como Instituig&o
Co-Participante do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da seguranga
e bem estar dos participantes de pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura necesséria
para a garantia de tal seguranga e bem estar.

Declaro que conhego, cumprirei € farei cumprir os Requisitos da Resolugéo 466/12 e suas
complementares e como esta instituicdo tem condigdes para o desenvolvimento deste Projeto,

autorizo sua execugao.

Por ser verdade, firmo a presente.

Bauru, 18 de Agosto de 2015

Ana Marcia Crisci Bertone
Chefia Técnica do Departamento Hospitalar

Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais-HRAC/USP
Rua Silvio Marchione, 3-20 Bauru SP Brasil CEP 17.012-900
tel.:(14) 3235-8000
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Alimentagdo da crianga com fissura labiopalatina no primeiro ano de vida
Pesquisador: Aline Godoi Luiz

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 48653715.8.0000.5411

Instituicao Proponente: Faculdade de Medicina de Botucatu/UNESP

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.227.244

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um estudo transversal, com dupla abordagem, quantitativa e qualitativa a ser realizado na
Unidade Ambulatorial do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo
(Centrinho-USP). O objetivo sera analisar a alimentagao de criangas menores de um ano com fissura labial
e/ou de palato assistidas nesse hospital de referéncia. Na abordagem quantitativa, pretende-se comparar a
alimentagao atual da crianga com as guias nacionais e internacionais para a idade e identificar as
orientagdes recebidas pelas maes,desde o nascimento da criangca, além de conhecer suas
dificuldades/facilidades para amamentar. A populagdo sera composta por maes e criangas com fissura
labiopalatina com idade até 12 meses e que estiverem em atendimento ambulatorial para primeira consulta
e/ou para preparo para cirurgia primaria de queiloplastia e ou palatoplastia no citado servi¢co de saude. A
amostra pretendida é de 400 participantes. Serdo excluidas as criangas que apresentarem
comprometimento neuropsicomotor grave, sindromes genéticas e ou clinicas, outras malformagdes
associadas a fissura e em uso de sonda alimentadora. Para estratificagao dos critérios de exclusado, serdo
realizadas consultas aos prontudrios nas areas: pediatrica, neuropediatrica e genética. Para a
caracterizagdo sécio-demografica familiar e materna, sera utilizado um instrumento utilizado como protocolo
na instituicdo, na area destinada ao servigo social. A coleta dos dados de interesse sera realizada por meio
de uma entrevista estruturada, com
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questionario construido para a presente pesquisa e previamente submetido a pré-teste. Também sera
realizada consulta ao prontuario para obtengao de informacdes socioecondmicas, clinicas e coleta das
medidas antropométricas da crianca. Para avaliagcdo do estado nutricional serdo utilizadas as
recomendagdes da Organizagdo Mundial da Saude. Os dados quantitativos serdo submetidos a analise
estatistica descritiva e indutiva, utilizando-se os testes pertinentes. Na abordagem qualitativa, o objetivo sera
compreender o processo de alimentagao da crianga até seis meses de idade com fissura e, em especial a
experiéncia materna de amamentar (ou ndo amamentar). Os dados serdo obtidos por meio de uma
entrevista semi estruturada, audiogravada e analisada segundo Graneheim e Lundman. Sera selecionada,
por conveniéncia, uma sub amostra, cujo tamanho sera definido no decorrer do processo, até o alcance do
objetivo. As maes seréo esclarecidas sobre os objetivos da pesquisa e convidadas a participar, devendo
formalizar sua adesao por meio da assinatura de um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Objetivo da Pesquisa:
Analisar a alimentacdo de criangas menores de um ano com fissura labial e/ou de palato assistidas em
hospital de referéncia.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Sendo um estudo que nao envolve nenhuma intervengao, os sujeitos apenas serdo expostos a uma
entrevista sobre a alimentacéo de seus filhos, o que eventualmente podera submeté-los a desconforto, pela
lembranga de dificuldades vividas.

Beneficios:

Nao havera nenhum beneficio direto para os participantes, apenas indiretos, pois espera-se que esse
estudo contribua para a otimizagao da assisténcia de enfermagem e da equipe de saude, em relagédo a
qualidade da orientagdo sobre alimentacéo de criangas com fissura labiopalatinas e ao apoio a mae e outros
familiares, visando, em Ultima instancia, o adequado crescimento e desenvolvimento do lactente, o sucesso
do processo

cirdrgico e a reabilitagdo integral da crianga e da familia frente a esse desafio. Tem-se, ainda, a expectativa
de que os conhecimentos produzidos possam avancgar o conhecimento nesse campo (alimentagdo do
lactente com fissura) e suscitar novas pesquisas.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
O presente estudo sera longitudinal com abordagem quantitativa e qualitativa a ser realizado na
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Unidade Ambulatorial do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao Paulo
(Centrinho-USP. Pretende analisar a alimentagao de criancas menores de um ano com fissura labial e/ou de
palato assistidas nesse hospital de referéncia.

O TCLE esta em linguagem adequada aos pais.

O orgamento estimado é de R$500,00 com financiamento préprio.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Todos os termos obrigatdrios foram anexados ao processo.

Recomendacoes:

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacées:

O projeto esta apresentado adequadamente, todos os procedimentos foram realizados. O TCLE esta em
linguagem adequada aos pais.

Consideracgoes Finais a critério do CEP:

Projeto de pesquisa APROVADO, deliberado em reunido do CEP de 14/09/2015, sem necessidade de envio
a CONEP.

Alertamos aos pesquisadores sobre a necessidade de enviar o respectivo “Relatério Final de Atividades”

apos conclusdo do projeto. Essa documentacao deve ser enviada via Plataforma Brasil na forma de
“NOTIFICAGAO".

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Declaragéo de Declacarao_ HRAC_USP.pdf 25/08/2015 | Aline Godoi Luiz Aceito
Instituicao e 15:54:16
Infraestrutura
TCLE / Termos de | Termo_de_consentimento_Livre_e_escl | 26/08/2015 [Aline Godoi Luiz Aceito
Assentimento / arecido.pdf 09:27:16
Justificativa de
Auséncia
Outros Anuencia_|Institucional.pdf 27/08/2015 | Aline Godoi Luiz Aceito

12:03:51
Folha de Rosto Folha_de_Rosto.pdf 27/08/2015 | Aline Godoi Luiz Aceito
12:04:33
Projeto Detalhado / |PROJETO_COMPLETO_Aline_Godoi_L| 27/08/2015 |Aline Godoi Luiz Aceito
Brochura uiz.pdf 14:29:55
Investigador
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Informacgdes Béasicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 27/08/2015 Aceito
do Projeto ROJETO 574574.pdf 14:30:45
Situagao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao
BOTUCATU, 14 de Setembro de 2015
Assinado por:
SILVANA ANDREA MOLINA LIMA
(Coordenador)
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