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REsumo:

Esse artigo trata da descri¢iao do desenvolvimento de um projeto de extensio voltado ao atendimento de pacientes com fissura
labiopalatina. Os atendimentos foram realizados de forma ambulatorial em um hospital universitdrio, entre 2013 ¢ 2017, por
quatro alunas voluntdrias por ano e trés mestrandos, que foram supervisionados por trés professoras de um curso de graduagio
e pos-graduacio da Universidade. Foram 47 pacientes acompanhados através de acolhimento, gerenciamento clinico e/ou por
atendimentos individualizados em periodo semanal, quinzenal ou mensal, conforme a demanda e necessidade de cada um ou de
sua familia. As caracteristicas dos pacientes eram da maioria do género masculino, da raca branca, com fissura transforame incisivo
unilateral. Esse projeto agregou 4 qualificacio do ensino, com aumento de horas/aulas sobre o assunto e produgées cientificas. Ao
finalizar o programa, tem-se a sua efetividade, haja vista a ampliagao de recursos humanos, seguindo a atribui¢ao interdisciplinar,
aprimoramento do alunado ¢ a melhoria da qualidade dos atendimentos junto aos pacientes.

PALAVRAS-CHAVE: Fenda Labial, Fissura Palatina, Relacées Comunidade-Institui¢ao, Fonoaudiologia.

ABSTRACT:

This paper describes the implementation of an outreach project that provided care to patients with lip and palate cleft. From
2013 to 2017, four volunteer undergraduate students and three master’s degree students supervised by three professors from an
undergraduate course and a post-graduate course provided medical care in the form of outpatient care at a university. Forty-
seven patients received care, clinical management and/or individual care on a weekly, fortnight or monthly basis, according to the
demand and need of each patient or his-her family. Most of the patients fir into the following profile: male, white with unilateral
transforamen incisive cleft. This outreach project improved the teaching quality by increasing the number of hour/classes about
the subject as well as the number of scientific production. It was possible to say that the project achieved its goal as observed in the
increase of human resources, interdisciplinary attribution, improvement of students” knowledge in addition to the improvement
of the quality in the care offered to these patients.

KeEYWORDS: Cleft Lip, Cleft Palate, Community-Institutional Relations, Speech-language therapy.

INTRODUCAO

A fissura labio-palatina (FLP) ¢ a malformagio craniofacial com maior ocorréncia, cuja estimativa da sua
prevaléncia, no Brasil, d4-se entre 0,47 ¢ 1,54 a cada 1.000 nascidos vivos (CYMROT et al., 2010; KUHN
ct al,, 2012). Sua causa ¢ multifatorial, sofrendo influéncia de fatores genéticos ¢ ambientais e se origina de

uma intercorréncia no periodo embriondrio (da 4° 4 10° semana gestacional), devido 2 falta de fusio dos
arcos branquiais (CYMROT et al., 2010; KUHN et al,, 2012). Esta malformagio implica diretamente na
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qualidade de vida do individuo, que pode apresentar dificuldades na comunicacao, degluticao, audigao, entre
outras (DUTRA etal., 2012; KUHN et al., 2012).

Muitas sao as classificagoes para as FLP. A proposta de Spina e colaboradores, em 1972, utiliza como
referéncia o forame incisivo. Ela foi modificada por Silva Filho e colaboradores em 1992 e vem sendo utilizada
em centros de atendimentos de referéncia e em muitas publica¢oes nacionais. Essa proposta divide as fissuras
em quatro grupos: (I) Fissuras pré-forame incisivo; (11) Fissuras transforame incisivo; (Ill) Fissuras pos-
forame incisivo; e (IV) Fissuras raras da face. As dos grupo I podem ser uni ou bilateral, completa ou
incompleta; as do grupo 11 uni ou bilateral; e as do III podem ser completa ou incompleta (SILVA et al.,
2008).

A reabilitacao dessas criangas ¢ prevista pelo Conselho Nacional de Secretdrios de Saude, como uma
assisténcia de média e alta complexidade. Visa & promogao da satde integral, garantindo um atendimento
multiprofissional que permita uma visao holistica e especifica desta populagao, priorizando uma abordagem
integral (CONASS, 2011). O tratamento das fissuras ¢ complexo, envolvendo vérias etapas cirtrgicas
(conforme o tipo de fissura) para a corregao estrutural e estética (MITUUTT et al., 2011; FERNANDES;
DEFANTI, 2013), ¢ de tratamento, em geral multidisciplinar, das func¢oes alteradas, melhorando a qualidade
de vida, autoestima, possibilitando a integragio desses pacientes na sociedade (XAVIER; BRITTO; DI
NINNO, 2015).

Devido as manifestagoes de alteragao na sucgio e na alimentagao dos pacientes com fissura labiopalatina,
o atendimento fonoaudioldgico deve estar presente desde o seu nascimento (SILVA; FURIA; DI NINNO,
2005). Os acompanhamentos clinicos iniciam-se ainda na maternidade, em que o fonoaudiélogo auxilia na
orientagao a familia quanto a prépria fissura, na pega do seio materno ¢ avalia a necessidade de adaptagoes,
favorecendo a alimentagao oral ¢ evitando que um transtorno se instale (LIMA et al., 2007).

O tratamento segue durante o desenvolvimento neuropsicoldgico da crianga, tendo em vista que aqueles
com fissura apresentam variagdes articulatérias classificadas como erros passivos e ativos, que interferem na
inteligibilidade da sua fala (PENIDO et al., 2007; HANAYAMA, 2009; MARINO et al., 2012; JACOB;
MODOLO; GENARO, 2015; MARTINS; CARDOSO, 2015). Além dessas, alguns estudos trazem que
pacientes com fissura apresentam também altera¢oes das funcoes neuropsicoldgicas, com prejuizo para
a memoria operacional, cognitivo-linguistica e de linguagem, sendo observado nessa funcio o atraso de
aquisi¢ao das primeiras palavras, formacoes de frases ¢ na compreensio da linguagem (HANAYAMA, 2009;
TABAQUIM; JOAQUIM, 2013; JACOB; TABAQUIM, 2014).

Em virtude da necessidade ¢ especificidade da terapia fonoaudioldgica dos pacientes com fissura labio-
palatina, optou-se por desenvolver um projeto de extensiao a fim de ampliar os atendimentos junto a
essa populagio e possibilitar aos académicos das ciéncias da satide um aprofundamento teérico-pratico e
o desenvolvimento de técnicas de avaliagdo e terapia. O objetivo deste trabalho ¢ descrever as atividades
realizadas junto a criancas e adolescentes com fissura labio-palatina, através do projeto de extensio
universitdria "Atendimento ao Portador de Fissura Labiopalatina” e a interface entre a extensao, o ensino e
a pesquisa.

METODOLOGIA

As atividades relatadas neste artigo sao oriundas do projeto de extensao "Atendimento ao Portador de Fissura
Labiopalatina”, aprovado pela Pré-Reitoria de Extensao da Universidade Federal de Ciéncias da Satde de
Porto Alegre - UFCSPA, RS, em agosto de 2015. As agdes deste projeto se iniciaram informalmente em 2013
e os atendimentos s criangas e aos adolescentes com FLP ocorriam em concomitincia ao estdgio curricular
em Motricidade Orofacial do curso de Fonoaudiologia da mesma Universidade.

As atividades de acolhimento, gerenciamento ¢ atendimento fonoaudiolégicos foram realizadas nos
ambulatérios de especialidades do sistema tnico de satide - SUS do Hospital da Crianga Santo Anténio -
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HCSA do Complexo Hospitalar da Irmandade Santa Casa de Misericérdia de Porto Alegre - ISCMPA, com
a ciéncia e colaboragao destes parceiros.

Ao iniciar o acolhimento das familias, na primeira consulta, os pais e responsaveis foram informados
a respeito do projeto de extensio, das pesquisas em andamento com aprovagao nos Comités de Ftica em
Pesquisa (CEP) pertinentes, quando lhes foram apresentados os termos de consentimento livre e esclarecidos
(TCLE) e de assentimento (T'A) para criangas alfabetizadas, lidos a eles e informado que poderiam retirar o
aceite em pesquisas em qualquer momento, que a identidade dos seus filhos sena preservada e que o processo
de avaliagio poderia apresentar um risco minimo de incémodo aos seus filhos, pelo toque em mucosa ou
degluti¢ao, mas que nao haveria qualquer risco para eles. Ainda, foi frisado que o nao aceite em participar
das pesquisas nao interferiria no atendimento ou acompanhamento de reabilitacio dos seus filhos. Ap6s as
assinaturas dos TCLE, iniciou-se o processo de avaliagao dos pacientes.

Os atendimentos foram realizados nos ambulatérios do SUS do hospital infantil, local da pritica do
projeto, em datas e horarios preestabelecidos, por 4 alunas voluntarias, entre 2013 e 2017, anualmente,
¢ supervisionados por 3 professoras do curso de Fonoaudiologia da Universidade (Imagem 1). Todo o
trabalho foi realizado de forma multidisciplinar, em conjunto com a equipe de cirurgia plastica pedidtrica e
de odontologia do HCSAIISCMPA.

As atividades de pesquisa realizadas durante o periodo de vigéncia do projeto foram desenvolvidas a partir
de projetos de pesquisa especificos aprovados pelos Comités de Etica em Pesquisa das instituigoes envolvidas
(CEP UFCSPA ntimero 039/12; CEP UFCSPA niimero 333.608; CEP UFCSPA ntimero 1.573.164; CEP
HCSA ntimero 1.900.382; CEP HCSA ntimero 1.974.629).
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Imagem 1- Componentes do Projeto em 2017

Com o objetivo de fornecer atendimento fonoaudioldgico aos pacientes com fissura ldbio palatina,
no periodo compreendido entre 2013 e 2017, o projeto possibilitou um acolhimento especializado e
individualizado. A partir da sua aprovagio como projeto de extensdo universitaria, em 2015, incluiu-se aos
seus objetivos o desenvolvimento do conhecimento teérico-pritico junto aos alunos do curso de graduagio
em Fonoaudiologia, possibilitando-lhes o aprofundamento dos seus estudos sobre a patologia ¢ o tratamento
fonoaudioldgico.

Os atendimentos iniciavam-se com um acolhimento e uma avaliagio direcionada a FLP (protocolo
desenvolvido pelos professores do projeto, envolvendo a histéria pregressa dos pacientes - gestacio, parto
e desenvolvimento neuropsicoldgico, aspectos anatdmicos, de motricidade e funcionalidade mio-orofacial,
odontoldgico, de fala, ressonincia e funcionalidade do esfincter velo faringeo), quando pertinente ao
caso, de disfagia pedidtrica, através do Protocolo de Avaliagao Clinica da Disfagia Pedidtrica - PAD-PED
(FLABIANO-ALMEIDA ct al., 2014) ou avaliagio da linguagem e dos aspectos cognitivos infantis, através
do Protocolo De Observagio Comportamental- PROC (ZORZI; HAGE, 2004). Isto serviu para determinar
quais as alteracoes encontradas em cada individuo e definir a dinAmica do acompanhamento clinico, a sua
frequéncia e necessidade de encaminhamentos para outros profissionais da drea da saude.

Os atendimentos eram realizados semanal, quinzenal ou mensalmente, dependendo das demandas de cada
paciente. A intervengio fonoaudioldgica visou a adequagao da fala, linguagem e da degluticio, utilizando de
todos os recursos disponiveis para isso. Além dos atendimentos, foram realizadas orientagoes aos pais quanto
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a ocorréncia da fissura, higiene bucal, audi¢ao e desenvolvimento da linguagem. Desde o acolhimento até
os atendimentos semanais, as alunas foram orientadas, através de supervisdes em grupo e individual, pelas
professoras participantes do projeto, para determinar a melhor conduta para com o paciente.

Como forma de complementar e atualizar as acoes clinicas, foi realizada uma atualizacao de dados
cientificos, estruturando-se um banco de dados que permitiu a elaboragio de livretos e folder informativos.

Além dos atendimentos, as alunas atualizaram semestralmente um banco de dados contendo todas as
informagoes dos acolhimentos e atendimentos, de forma a estabelecer o perfil dos pacientes atendidos, tanto
para a avaliagao do projeto como para a promocao de producdes cientificas.

Desde 2015, contou-se com a participacao de alunos de pds-graduacio do Mestrado em Ciéncias da
Reabilitagao, com um estudo concluido e, atualmente, hd outros dois em processo de implementacio.
Também, foram finalizados dois trabalhos de conclusio do curso de Fonoaudiologia e dois novos projetos
foram propostos e encaminhados para aprovagio junto ao Comité de Etica em Pesquisa da instituicio de
saude, parceira deste projeto, a serem realizados durante o ano de 2018. Este projeto de extensao encerrou as
suas a¢des em 2017 e um novo projeto de extensio foi proposto e aprovado com uma bolsa do programa de
extensao universitdria para ser iniciado em 2018.

RESULTADOS

Através dos dados de identificagao e das anamneses realizadas durante o processo de acolhimento das familias,
foi possivel estabelecer o perfil dos pacientes atendidos neste projeto. Porém, em fungao de algumas diferengas
de preenchimento e dos protocolos de avaliagio renovados ao longo da vigéncia do projeto, os valores da
amostra variam quanto s informagées. Na Tabela 1, ¢ apresentada a descrigao destes dados.

[Variavel n (n=47) %
e Masc_u!inu 24 51,06%
Feminino 23 48 84%

Variavel n (n=42}) %
Branca 33 78.57%
Raga Parda P 16,66%
Negra 2 4,76%

Variavel n (n=39) %

FLP transforame
unilateral i e
FLP transforame bilateral i 17,95%
Tipo de fissura |FL pre-forame unilateral 3 7.69%
EE pq's-:orarne completa 4 10,26%
os-forame

o 5| tede

Variavel n{n=33) %
; z Sim 15 45 45%
Qfile Medka NZo 18 | 54.55%

Variavel n (n=43) %
Casos de FLP Sim 17 39,53%
na familia Mao 26 60, 47%

Tabela 1- Descrigao dos participantes do projeto de extensao.
FLP = fissura labiopalatina; FL = fissura labial; FP = fissura palatina

Com um total de 47 pacientes cadastrados e acolhidos pelo projeto de extensao, tem-se como idade média
7 anos, com minima de 7 meses e maxima de 18 anos, sem sindromes associadas.
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A maioria dos pacientes era composta por meninos, autodeclarados por seus pais ou responséveis como
brancos e com diagnéstico médico de fissura labiopalatina do tipo transforame unilateral. Nao foi verificada
a ocorréncia de FLP do tipo pré-forame bilateral.

Encaminhados para avaliagao ou reavaliagao audioldgica em 2017, quase metade (n=33) apresentou perda
auditiva por otite média em uma ou ambas as orelhas.

Entre os fatores etioldgicos, as varidveis de uso de medicagio ou drogas na gestagao e consanguinidade
foram pouco declaradas pelos pais ou responséveis dos pacientes e a hereditariedade foi um elemento comum
em 17 das 43 criangas e adolescentes.

Quanto ao inicio da terapia fonoaudiolégica (n=33), a idade média do ingresso foi de 4 anos, sendo que
15 dos pacientes iniciou fonoterapia até o primeiro ano de vida.

O acolhimento precoce das criangas com FLP permitiu a identificagao das familias e abrangeu a orientagio
sobre a malformagio, a verificagio, o acompanhamento do desenvolvimento global das criangas e o
encaminhamento para a avaliagao auditiva.

Em razio do tempo da reabilitagio das criangas com FLP ser longo, ha um grande ntimero de faltas ao
atendimento de reabilitagio em Fonoaudiologia e, com isso, a perda do vinculo entre Terapeuta-Paciente, o
que dificulta o processo terapéutico. Na tentativa de diminuir o nimero de faltas, durante o ano de 2017 foi
claborado e publicado um livreto infantil intitulado "Super Pedro", cujo personagem ¢ um menino com FLP
que passa pelo processo de reabilitagio cirtrgica e de terapia Fonoaudioldgica. O livreto foi disponibilizado
para todos os participantes do projeto gratuitamente. A sua publica¢iao contou com o apoio da Universidade

(Figura 1).

Super Pedro

Qual £ 0 Seu supdrpoder?
L o

Figura 1 - Capa do livreto “Super Pedro” (TRINDADE et al, 2017)

Ao longo desses dois anos, foram publicados um livreto informativo sobre as FLP (Figura 2) ¢ um folder
de orientagao quanto a higienizagao bucal (Figura 3), que foram entregues as familias gratuitamente.
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Figura 2 — Livreto de Orientacao das FLP (PEREIRA et al, 2013)

m
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Figura 3 — Folder de Higienizagio Bucal (PACHECO et al, 2017)

DiscussAo

Os dados de prevaléncia dos pacientes atendidos pelo projeto ¢ do sexo masculino, o que se observa também
na literatura (COUTINHO et al., 2009; GONZALEZ et al., 2008; DI NINNO et al., 201 1). A cor/ragade
autodeclaragao ¢ a branca, compativeis as caracteristicas da populagao do estado do Rio Grande do Sul, que
apresentaum predominio de ascendéncia europeia da sua populagao, como estabelecido pelos documentos do
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Censo de 2010, em que a populacio do Estado por autodeclaragao teve a sua propor¢ao em 83,3% (ANJOS,
2014).

Quanto aos fatores etiopatoldgicos, mesmo considerando-se como multifatorial, tem-se as varidveis da
consanguinidade e do uso de drogas na gravidez como prevalentes nos casos de fissura (KUHN et al., 2012),
porém, esses fatores nao foram informados pelos pais ou responsaveis dos pacientes atendidos por este
projeto. A hereditariedade foi o mais citado e esse fator é responsével por 25 a 30% dos casos de FLP relatados
na literatura (PINHEIRO et al., 2017).

Ao se considerar o tipo de fissura, a ocorréncia da FLP do tipo transforame incisivo foi a mais frequente
entre os pacientes, sendo a unilateral a mais prevalente, confirmando-se os resultados encontrados na
literatura (GARDENAL et al., 2011; DI NINNO et al.,, 2011). Nas FLP do tipo transforame incisivo
unilateral, tem-se uma fenda do l4bio ao palato mole em uma hemiface (SPINA et al,, 1972; SILVA FILHO
etal., 1992).

Na amostra, um ndmero grande, 15 pacientes (n=33), apresentou casos de otites média com perda
auditiva. A ocorréncia de otites de repeti¢ao ¢ comum junto aos pacientes com FLP, em decorréncia de
alteragoes anatdmicas e/ ou funcionais da tuba auditiva (AMARAL; MARTINS; SANTOS, 2010). Devido
adisfuncao tubdria, os individuos com FLP tém grande probabilidade de apresentar secre¢ao na orelha média,
causando otites média secretora (AMARAL; MARTINS; SANTOS, 2010).

A presenca de otites secretoras ou de perfuragio da membrana do timpano acarreta dificuldades na
transmissao do som, gerando perda auditiva que varia entre 60% e 75% nas fissuras ldbio-palatinas, sendo
de grau leve, a de maior incidéncia (AMARAL; MARTINS; SANTOS, 2010; PIAZENTIN-PENNA;
TOTTA, 2013; OLIVEIRA et al., 2013; MONDELLI; VENTURA; FENIMAN, 2013).

A ocorréncia de otite acarreta a flutuagao da audi¢ao, na recep¢ao do som, gerando a falta de consisténcia
de estimulagao auditiva, dificuldade de integracao auditiva, distor¢ao da mensagem recebida, o que prejudica
o desenvolvimento da audicao, fala e linguagem (AMARAL; MARTINS; SANTOS, 2010).

Os dados encontrados na amostra frente aos casos de otites demonstram a necessidade da deteccao
precoce, de forma que nao dificulte o processo de desenvolvimento da linguagem. Visto que as criancas
em atendimento apresentam variagdes articulatérias, a flutuagiao da audicio compromete o processo
fonoterapéutico.

Paraadeteccio e o acompanhamento dos casos de otites junto aos pacientes com FLP, o projeto introduziu
averificagao anual dos pacientes, através do encaminhamento ¢ execugio de audiometrias. Tal procedimento
permitiu a detec¢io de perdas auditivas e o posterior encaminhamento para a drea de Otorrinolaringologia
Pediatrica, paraseiniciar o tratamento medicamentoso, ampliando—se aassisténcia aos participantes do grupo
de extensio.

De forma geral, a fonoterapia se faz importante em todos os casos de FLP, devido as alteragoes na
comunicagio ¢ na alimentagao, sendo assim, ¢ necessrio o acompanhamento desde o nascimento. Neste
projeto, houve uma varia¢io de idade dos pacientes do nascimento aos 15 anos para inicio da terapia, ao passo
que quase metade da amostra iniciou esse tratamento até o primeiro ano de vida.

O acolhimento e acompanhamento precoce das criangas com FLP se fez e faz necessario em virtude da
necessidade de identificagao das familias e orientagao sobre a malformagao e dos possiveis comprometimentos
clinicos ao longo do crescimento e desenvolvimento neuropsicolédgico. Os livretos e folder informativos sobre
as FLP publicados e distribuidos as familias complementaram a assisténcia, aliando e ampliando os saberes
cientifico e popular. Durante a vigéncia deste projeto, nao se pode verificar a eficicia e o impacto destes
recursos no processo de reabilitacio.

Na literatura, encontram-se dados referentes a reabilitagao do paciente com FLP como necessitando de
uma equipe multi e interdisciplinar no diagndstico, planejamento e progressao de cada caso, composta de
profissionais de diferentes dreas da satide, em cuja abordagem, todos os profissionais e familiares possuem
papel fundamental para o desenvolvimento da crianga. O paciente com este tipo de malformagao congénita
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deve ter um acompanhamento do nascimento até a fase adulta, e os pais também devem ser acompanhados,
favorecendo-se, assim, a qualidade de vida da familia. Para a atencdo a saude do fissurado, faz-se necessdria
a participagio de uma equipe multidisciplinar, aliando-se saberes (SILVA; BORDON; DUARTE, 2002;
DUTRA etal., 2012; ROSA; SERRA 2011; KUHN etal,, 2012; REBOUCAS et al., 2014).

A inclusao do projeto trouxe um impacto importante junto a comunidade académica, através daampliagao
do nimero de aulas no curso de graduagio em fonoaudiologia, de uma para trés aulas sobre o tema; aumentou-
se o nimero de alunos envolvidos no projeto de dois, inicialmente, para quatro voluntarios anuais para a
assisténcia aos pacientes; e a inclusio de alunos/profissionais de outra drea da satde - fisioterapia. Trouxe,
também, um conhecimento mais aprofundado ¢ um aprimoramento dos atendimentos fonoaudioldgicos
frente aos casos de FLP, assim como da interdisciplinaridade efetiva.

Junto a pesquisa, diversas produgoes cientificas foram realizadas, com aampliagao de resumos apresentados
em eventos nacionais e internacionais, apresentagoes orais em eventos regionais € nacionais, dois trabalhos
de conclusio de curso (TCC) e uma dissertagao de mestrado j4 finalizados, ¢, ainda, outros dois projetos de
TCC e duas dissertagdes em processo de aprovagao junto ao comité de ética em pesquisa.

Comanecessidade de alcangar um ntimero maior de criangas com FLP e iniciar o acompanhamento clinico
de forma mais precoce, este projeto vé a necessidade da implementagao de servicos de orientagio para as
equipes de enfermagem e puericultura. Esses profissionais estao direta e frequentemente em contato com as
familias e os pacientes recém-nascidos, podendo, portanto, favorecer um fluxo mais direto entre os servigos
da maternidade, unidade de neonatologia ¢ de fonoaudiologia hospitalar Gunto aos leitos) ¢ 0 ambulatorial,
de forma a acolher, orientar e direcionar o atendimento das criancas com FLP.

A interagdo entre os profissionais da satde permitird assistir a crianga e sua familia, estimular o
desenvolvimento e incentivar o paciente para que seja forte e tenha maneiras de enfrentar a trajetdria que
estd por vir, de forma sauddvel e motivadora, sendo essas atribui¢oes da enfermagem como o encontrado em
Lisbda, Rocha e Pini (2011).

CONCLUSAO

O projeto de extensao universitdria "Atendimento ao Portador de Fissura Labiopalatina” finaliza a sua agao,
tendo alcangado os objetivos de qualificar o atendimento dos pacientes e aprimorado o ensino do curso de
graduagao de fonoaudiologia. Um novo projeto sera iniciado em 2018, para aperfeigoar as agoes junto a essa
populagio, contando com a designacao de uma bolsa do Programa de Extensao Universitéria, que deverd
manter os objetivos de inclusao social do fissurado, manter os atendimentos de forma efetiva, promover o
acolhimento precoce, integrar novas areas da satde, inserir e habilitar novos voluntarios e ampliar as agoes
de ensino e de produgao cientifica.
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