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Vivéncia de Maes Apos o Diagnostico Pré-Natal de Fissura Labiopalatina
Experience of Mothers After Prenatal Diagnosis of Cleft Lip and Palate

Experiencia de Vida Después del Diagndstico Prenatal de la Fisura Labiopalatina

Marina Cruvinel Macedo*
Roberto Benedito Paiva e Silva
Universidade Estadual de Campinas (UNICAMP)

Resumo

O objetivo do estudo foi conhecer a vivéncia de maes desde o diagndstico pré-natal da fissura
labiopalatina, até o nascimento de seus filhos. Com base em uma abordagem qualitativa, foram
entrevistadas nove mdes de bebés que tiveram o diagndstico de fissura labiopalatina ao se
submeterem a ultrassonografia como parte dos exames de rotina para acompanhamento do
desenvolvimento do feto. Os dados foram analisados de acordo com a Anadlise de Conteldo, o que
permitiu a identificagdo de quatro eixos tematicos: recebendo o diagnéstico; vivéncia do periodo
pré-natal; vivéncia na maternidade; e a importancia do diagndstico pré-natal. Foi possivel identificar
o papel fundamental dos profissionais de satide nas contingéncias de maior impacto: momento do
diagndstico, consultas pré-natais, busca por centro especializado e maternidade. As maes revelaram
gue o diagndstico intrauterino foi importante e que as condutas dos profissionais sdo determinantes
nessa trajetdria, para garantir o acesso aos beneficios da descoberta precoce.

Palavras-chave: fissura palatina, diagnostico pré-natal, comportamento materno, pessoal de saude

Abstract

The study aimed to know the experience of mothers from the prenatal diagnosis of cleft lip and palate
to the birth of their children. Based on a qualitative approach, we interviewed nine mothers of babies
diagnosed with cleft lip and palate when undergoing ultrasound as part of routine examinations
to monitor fetal development. We analyzed the data according to Content Analysis, which allowed
the identification of four thematic axes: receiving the diagnosis, prenatal experience, experience in
motherhood, and the importance of prenatal diagnosis. It was possible to identify the fundamental
role of health professionals in the most impacting contingencies: time of diagnosis, prenatal
consultations, search for a specialized center, and maternity. Mothers revealed that intrauterine
diagnosis was important and that professionals’ behaviors are crucial in this trajectory to ensure
access to the benefits of early discovery.

Keywords: cleft palate, prenatal diagnosis, maternal behavior, health personnel

Resumen

El objetivo del estudio fue conocer la experiencia de las madres desde el diagndstico prenatal de
la fisura labiopalatina, hasta el nacimiento de sus hijos. Sobre la base de un enfoque cualitativo,
entrevistamos a nueve madres de bebés diagnosticados con fisura labiopalatina cuando se sometieron
a una ecografia como parte de los exdmenes de rutina para controlar el desarrollo fetal. Los datos
se analizaron de acuerdo con el Analisis de Contenido, que permitio la identificacion de cuatro ejes
tematicos: recibir el diagndstico; experiencia prenatal; experiencia en maternidad; y la importancia
del diagndstico prenatal. Fue posible identificar el papel fundamental de los profesionales de Ia
salud en las contingencias mas impactantes: tiempo de diagndstico, consultas prenatales, busqueda
de un centro especializado y maternidad. Las madres revelaron que el diagndstico intrauterino era
importante y que los comportamientos de los profesionales son cruciales en esta trayectoria, para
garantizar el acceso a los beneficios del descubrimiento temprano.

Palabras clave: fisura del paladar, diagndstico prenatal, conducta materna, personal de salud

Introdugao

As fissuras labiopalatinas estdo entre as mais frequentes anomalias faciais e acome-
tem cerca de um individuo a cada 650 nascidos vivos no Brasil. A anormalidade resulta de
variacGes de desenvolvimento que ocorrem durante o periodo embriondrio (entre a quar-
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ta e a oitava semana), e o periodo fetal (nove semanas e além) (Berberian et al., 2012;
Vaccari-Mazzetti, Kobata, & Brock, 2009).

As malformacdes labiopalatais ndo apresentam uma Unica causa, podem ter como ori-
gem disturbios cromossdmicos ou fatores ambientais. Entre os possiveis fatores ambientais,
diversos estdo relacionados a mae (como alteracdes morfoldgicas e disturbios hormonais),
ao estresse, as infecges e aos medicamentos, as caréncias alimentares e as radiagdes. As
fissuras podem ocorrer como fendmenos isolados ou associados a sindromes, sequéncias e
anomalias (Altmann, 1997).

Com o avanco da tecnologia, observa-se um aumento nos diagndsticos de fissuras la-
biopalatinas durante o periodo pré-natal, intensificando a necessidade do debate, entre
os profissionais, de qual é a melhor maneira de conduzir o tratamento nesse contexto. O
exame ultrassonografico possibilita mais facilmente a identificacdo da fissura labial, sendo
gue a fenda palatina é diagnosticada com maior frequéncia apenas apds o nascimento, por
meio do exame clinico do recém-nascido (Farronato et al., 2014, Sreejith, Arun, Devarajan,
Gopinath, & Sunil, 2018; Steinberg & Gosain, 2015).

Assim, a conduta terapéutica nas fissuras labiopalatinas se inicia algumas vezes ainda
no pré-natal, com o atendimento da familia apds o diagndstico intrauterino. Com o pacien-
te fissurado, os procedimentos terapéuticos, por meio de uma abordagem multidisciplinar,
devem ocorrer a partir do nascimento, prolongando-se até a adolescéncia (World Health
Organization [WHOQ], 2004). O individuo com fissura labiopalatina provavelmente passara
por um periodo minimo de quatro ou cinco procedimentos cirurgicos ao longo da vida. Além
dos procedimentos cirurgicos, é necessaria adesdo continua e de longo prazo ao tratamento
dos disturbios da fala, da oclusdo dentaria, das eventuais infec¢cdes do trato auditivo, com-
prometimento do afeto e da sociabilidade. O tratamento precoce pode favorecer uma autoi-
magem positiva e, consequentemente, uma melhor integracdo social do paciente (Altmann,
1997; Peterson-Falzone, Hardin-Jones, & Karnell, 2001).

O diagndstico de fissura labiopalatina é um desafio aos pais e pode levar a reagdes emo-
cionais, como choque, tristeza, medo e raiva (Sreejith et al., 2018). A assisténcia as maes
durante o periodo pré-natal, no parto e puerpério, é prevista nas politicas publicas de apoio
e humanizac¢do a saude materno-infantil (Brasil, 2006), porém ndo é raro encontrar estudos
que se referem as diversas dificuldades encontradas por gestantes e puérperas durante a
assisténcia prestada pelos profissionais de salde neste periodo (Gomes & Piccinini, 2007;
Milbrath, Crecencia, Siqueira, & Corso, 2011).

A possibilidade do diagndstico das fendas labiais e/ou palatinas no periodo pré-natal per-
mite o encaminhamento das gestantes para Centros de Referéncia que possuem uma equipe
capacitada para orientar sobre a patologia, realizar o planejamento de ac¢des futuras e ado-
tar praticas clinicas que favorecam o progndstico do feto (Berberian et al., 2012). O contato
antecipado com os profissionais permite a equipe ja tranquilizar a familia e, principalmente,
prepara-la para o nascimento do filho, sem o impacto de uma noticia inesperada. Dessa
forma, na chegada do bebé, ja conhecerdo os tratamentos necessarios e a forma de ajudar o
desenvolvimento do filho da melhor maneira possivel (Altmann, 1997; Sreejith et al., 2018).

Diante deste contexto, este estudo teve o objetivo de conhecer a vivéncia de maes desde
o diagnodstico pré-natal da fissura labiopalatina até o nascimento de seus filhos.



Método

Este estudo se caracteriza como uma pesquisa qualitativa, de carater descritivo e explora-
torio, na qual foram identificadas, descritas e analisadas as vivéncias de mdes de bebés com
fissura labiopalatina, buscando compreender o significado da experiéncia para a vida das
participantes (Turato, 2005).

Participantes

Participaram deste estudo mdes de bebés em tratamento em um centro especializado
localizado em uma cidade do interior do estado de S3do Paulo. A instituicdo é credenciada
pelo SUS para a realizacdo de procedimentos de reabilitacdo estético-funcional de pessoas
com fissuras labiopalatinas, entre outras deformidades craniofaciais.

Os critérios de inclusdo do estudo foram: ter tido conhecimento do diagndstico de fissura
labiopalatina do filho durante o periodo pré-natal, por meio de exame ultrassonografico; ter
iniciado o tratamento no servico no ano de 2014; os filhos apresentarem fissura labiopalati-
naisolada, ou seja, sem outras comorbidades; e, no momento da pesquisa, os filhos ja terem
realizado a primeira cirurgia reparadora e ndo terem feito o segundo procedimento previsto.

Esses critérios visaram selecionar mdes que estavam em momentos semelhantes do tra-
tamento, para, assim, poderem revelar suas vivéncias sobre periodos similares da sua traje-
toria. A escolha das participantes ocorreu de forma proposital, e o nimero de sujeitos ndo
foi previamente definido, sendo determinado por saturacdo (Turato, 2013). Os critérios de
saturacdo foram atingidos apds 9 entrevistas, ao se evidenciar a repeticdo de algumas falas
e descricdo do fendbmeno.

As nove participantes incluidas apresentavam, na época do estudo, a média de 30 anos de
idade. No que se refere a escolaridade, o predominio foi de ensino médio completo.

A maioria das participantes sdo casadas oficialmente ou consensualmente com os pais
dos filhos, e apenas uma participante nao residia com o pai de seu filho, porém o casal man-
tinha um namoro estavel. A renda familiar per capita girava em torno de 1,22 salario minimo.
Esses dados podem ser visualizados na Tabela 1.

Tabela 1

Perfil sociocultural das participantes

Participantes | Idade Escolaridade Estado Civil | Renda per capita (SM) | Filhos
1 25 Superior Solteira 1,19 1
2 29 Ensino Médio Casada 1,58 1
3 39 Ensino Médio Casada 0,79 1
4 38 Técnico Casada 0,48 3
5 20 Ensino Médio Amasiada 1,08 1
6 30 Ensino Médio Amasiada 0,69 3
7 28 Superior Amasiada 1,22 1
8 36 Fundamental Inc. Amasiada 2,03 3
9 27 Superior Casada 1,99 2
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O bebé com fissura labiopalatina era o primeiro filho de cinco das participantes. As outras
guatro maes ja tinham de um a dois filhos (nenhum com malformacdes). Uma das parti-
cipantes (4) tinha uma filha e engravidou de gémeos. Ambas as criangas nasceram com o
diagndstico de fissura labiopalatina.

A faixa etaria das criancas, no momento da entrevista realizada com a mae, variou entre 5
e 8 meses. Quanto ao género, houve predominio do sexo masculino, sendo uma Unica crian-
ca do sexo feminino (2). Trés mdes (3, 4 e 9) relataram ter casos de fissura labiopalatina na
familia, porém estes antecedentes ndo significavam contato com o familiar fissurado.

Procedimentos

Inicialmente, foi realizado um levantamento dos prontuarios de pacientes que preen-
chiam os critérios do estudo. Uma vez selecionados os casos, as maes foram sendo contata-
das conforme seu retorno nos ambulatérios, e, neste momento, a pesquisadora apresentava
o projeto da pesquisa e as convidava para a participacdo no estudo. Todas as maes convida-
das aceitaram colaborar com a pesquisa.

Com o intuito de facilitar a ida das participantes nas entrevistas, os agendamentos priori-
zaram os dias de retorno para atendimento das mdes e dos bebés com os demais membros
da equipe do hospital. A coleta de dados ocorreu apds explicacdo do estudo, reforcando o
sigilo e a ndo interferéncia das informac&es no tratamento na instituicdo, e apds a obtencdo
do consentimento livre e esclarecido, elaborado segundo Resolucdo 466/12, do Conselho
Nacional da Salde, e aprovado sob Parecer n. 731.086, pelo Comité de Etica e Pesquisa da
universidade em que os pesquisadores estdo inseridos.

Os dados foram obtidos por meio de entrevista semiestruturada, que ocorreram em sala
reservada, preservando o conforto e a privacidade das participantes. A pesquisadora iniciou
as entrevistas convidando as participantes a relatarem sobre a sua experiéncia desde a ges-
tacdo até o momento da entrevista, no que se refere a malformacao do filho. As maes foram
encorajadas a expressarem abertamente suas percepc¢des sobre a experiéncia questionada.
As entrevistas foram realizadas no periodo entre novembro de 2014 e junho de 2015.

O recurso da entrevista semiestruturada permitiu uma maior proximidade entre a pes-
quisadora e as participantes, o que favoreceu o relato dos aspectos afetivos e valorativos
vivenciados que poderiam ser determinantes dos significados pessoais de suas atitudes e
comportamentos.

As entrevistas foram gravadas e, posteriormente, transcritas literalmente pela pesqui-
sadora. Realizadas todas as transcri¢cBes, a pesquisadora retomou a escuta das gravagoes,
conferindo-as com o material transcrito, e seguiu para a fase de analise do material (Minayo,
2013). A analise dos dados foi realizada com o referencial da Anélise de Conteuldo (Bardin,
2011) e ocorreu por meio de categorias tematicas, favorecendo a interpretacdo dos relatos
das participantes.

Resultados e Discussao

Com base no relato das maes, a andlise dos dados permitiu a definicdo das unidades de
significacdo e quatro categorias tematicas, que apresentam a percepcao das maes da experi-
éncia vivida ao longo dessa trajetéria: recebendo o diagndstico; vivéncia do periodo ré-natal;



vivéncia na maternidade; e a importancia do diagndstico pré-natal. Durante a analise das
categorias tematicas apresentadas a seguir, as falas das maes serdo identificadas pela letra
M acrescida do niumero correspondente a participa¢do, como apresentado na Tabela 1.

Recebendo o Diagnéstico

A andlise dos dados das entrevistas evidenciou que todas as maes participantes deste
estudo se submeteram a ultrassonografia como parte dos exames de rotina solicitados para
o0 acompanhamento do desenvolvimento do feto, ndo havendo suspeita inicial sobre tipo
algum de anomalia.

Uma vivéncia comum das maes, diante da noticia do diagndstico de fissura labiopalatina,
durante o exame ultrassonografico, foi a indignacdo com a falta de esclarecimentos por par-
te dos profissionais quanto a malformacao identificada. Como referem as maes:

O médico do ultrassom, ele enrolou a gente durante duas horas, com o aparelhinho em
cima da minha barriga, tentando explicar o que era um labio leporino, que até entdo ele
ndo sabia. (M8)

Ela [médica] falou “Na verdade eu néo sei, eu sei que ele vai vir muito feio”, ai eu pen-
sei, vai vir deformado, né? ... Ndo foi legal. Até o jeito que ela falou, ela nGo deveria ter
falado, ela néo deveria ter falado que ele ia vir muito feio. (M6)

A indignacdo ocasionada com a falta de esclarecimentos é também relatada em outros
estudos realizados com maes de criangas que apresentam anormalidades diversas (Gomes &
Piccinini, 2007; Hsieh, Chao, & Shiao, 2013; Milbrath et al., 2011), alertando de que, indepen-
dentemente da condicdo observada no feto, este momento, que é cercado de expectativas
em relacdo a crianga que esta sendo gerada, deve ser estudado e compreendido pelos pro-
fissionais, para que possam, assim, oferecer uma pratica mais acolhedora e esclarecedora.

A compreensdo da familia sobre o significado de uma caracteristica ndo esperada ou de-
sejada para o filho em gestacdo envolve varios aspectos. As mdes podem apresentar dificul-
dade em entender a linguagem utilizada pelos profissionais e, além disso, por estarem em
um momento de grande vulnerabilidade emocional, podem ter reduzida a compreensao
das informacgBes mais complexas, levando-as a concluir que os esclarecimentos ndo foram
suficientes. Os profissionais, por sua vez, podem demorar em dar a noticia da malformacdo
pela necessidade de uma investigacdo detalhada que permita um diagndstico correto, ou
mesmo podem ndo ter os conhecimentos necessarios sobre a malformacdo para esclarecer
com detalhes todas as duvidas apresentadas. A falta de paciéncia, a utilizacdo de linguagem
técnica e o despreparo no acolhimento emocional, por parte dos profissionais envolvidos,
podem prejudicar também o momento (Gomes & Piccinini, 2007; Milbrath et al., 2011).

A dificuldade por parte dos profissionais da salide em comunicar noticias mas ou tristes
aos pacientes e familiares pode ocorrer devido a uma interacdo estressante do momento.
E, muitas vezes, o profissional ndo apresenta uma capacitacao efetiva, realizando de ma-
neira inapropriada a noticia, podendo, muitas vezes, ameniza-la ou usar termos pejorativos
(Fallowfield & Jenkins, 2004).

Algumas participantes relataram que o acolhimento oferecido pelos médicos foi realizado
por meio de comparacdes com casos piores. Como exemplo, temos o relato da Mae 2: “[O



médico] falou para mim que isso ndo era nada, até assim para confortar ele falou assim que
tinha dois filhos que tinham problemas bem maior do que esse” (M2).

Constata-se que, no Manual Técnico de Atencdo ao Pré-Natal e ao Puerpério, publicado
pelo Ministério da Saude (Brasil, 2006), ndo ha orientagbes especificas referentes a comu-
nicagdo de malformacdo fetal. Quanto a conducdo do exame, orientam-se os profissionais
a evitar o uso de tecnicismo exagerado e favorecer uma escuta acolhedora, para que a mae
possa expressar seus sentimentos, tanto positivos como negativos. Ressalta-se que o exame
para os médicos esta relacionado com a embriologia do feto, diferentemente dos pais, que
estdo atentos as caracteristicas e a personalidade do filho; assim, o profissional deve obser-
var e respeitar essa diferenca, guiando e esclarecendo os presentes. As orientac®es forneci-
das devem antecipar a evolucdo da gestacdo e do parto e se apresentarem de forma simples
e clara, sempre respeitando a individualidade de cada mulher (Brasil, 2006).

Notou-se que as maes, ao falarem de suas vivéncias, expressaram suas reacées emocio-
nais e comportamentais decorrentes da noticia, tanto no momento imediato quanto nos
momentos seguintes.

A constatacdo de que o filho ndo seria como o idealizado e a antecipagao sobre 0s possi-
veis enfrentamentos ainda desconhecidos contribuiram para as reacdes negativas relatadas,
como choque, tristeza e medo. Como referem as maes:

Foi um choque muito grande para mim né . . . Ele colocou o rosto dele em 3D pra mim
daruma olhada . .. aquilo ali ficou gravado, até hoje é gravado pra mim aquela imagem.
(M3)

E um medo inexplicdvel, porque eu nunca tinha visto. (M8)

Esses relatos corroboram outros estudos em que as mdes citaram sentimentos seme-
Ihantes ante o diagndstico de malformacao, tanto quando identificado no periodo pré-na-
tal como no pds-parto (Bomfim, Coser, Elisabeth, & Moreira, 2014; Davey & Fisher, 2016;
Gomes & Piccinini, 2007; Sreejith et al., 2018). A medida que a gravidez avanca, os pais pas-
sam do choque inicial para uma fase da vida de remodelacdo e aceitacdo (Carlsson, Starke,
& Mattsson, 2017).

Observa-se que as reacGes emocionais ao diagndstico e o enfrentamento da situacgdo
variam conforme as caracteristicas da histéria de vida de cada participante. A Mae 3, com
39 anos, gestando o seu primeiro filho, relatou que, durante anos, teve grande desejo e ex-
pectativa de ter filhos, porém tinha dificuldades em engravidar e ndo acreditava mais que
poderia acontecer. Ao se deparar com o diagndstico, parou de realizar os atendimentos do
pré-natal e se esquivou de contato com criangas com qualquer malformacdo, amenizando,
desta forma, as sensacées de choque, medo e grande preocupacdo. Esta atitude pode reve-
lar a dificuldade desta mde em elaborar e enfrentar a situacao.

Claro, eu jd tinha visto assim, criancas com esse problema tudo, mas quando é com vocé
é diferente, né? E eu fiquei assim, muito preocupada e tudo . . . Inclusive no final da gra-
videz eu até parei de ir no pré-natal, ndo deveria . . . que acabou eu até . . . assim, para
mim, eu achava que o neném ndo deveria ter saido da minha barriga. (M3)

Outro sentimento vivenciado por algumas maes foi o de culpa. Devido a etiologia da fis-
sura labiopalatina ser multifatorial, a procura por explicagdes da causa exata era frustrada.



A necessidade de saber os “porqués” levava as mdes a uma incessante busca por possiveis
fatores que pudessem ter contribuido para o ocorrido. Muitas acabavam encontrando em
seus proprios comportamentos as possiveis respostas para a determinacdo do problema.
Como argumenta a Mde 2:

E. Depois eu comecei a pensar, como a gente néio tem uma defini¢cdo, as vezes a gente até
se culpa, fica perguntando: “Por que isso? O que serd que eu fiz? Serd se foi isso, serd se
foi aquilo?” E muito ruim ficar sem . . . . acho que para mim seria mais fdcil eu saber: “O,
vocé fez isso, foi por causa daquilo”, acho que seria mais facil de lidar com a situagdo. (M2)

Algumas maes relataram ter encontrado na familia e em conhecidos o apoio emocional
gue precisavam. Porém esse apoio ndo aconteceu com todas as participantes. A participante
8 e 0 seu esposo optaram por ndo revelar o diagndstico antes do nascimento a ninguém,
inclusive aos familiares. Aparentemente, a ndo comunicacdao da malformacdo aos familiares
foi mantida pelos sentimentos de fé de que o quadro poderia ser revertido: “Quando vocé
tem fé, vocé também imagina um milagre, eu tenho uma fé” (M8).

A fé como possibilidade de reversdo do quadro foi expressada também pela Mae 9, que
relatou acreditar que as promessas e oracdes contribuiram para seu filho nascer apenas com
a fissura labial, diferentemente do que havia sido constatado no exame pré-natal, que iden-
tificava, ainda, a fissura palatina. Para as participantes, a religido foi vista como uma possibi-
lidade de explicacdo para as causas da fissura e/ou garantia de solugdo. A religiosidade e o
apoio social e familiar sdo estratégias de enfrentamento usadas também por maes de bebés
com diagnostico de outras malformacdes fetais (Bomfim et al., 2014).

Vivéncia do Periodo Pré-natal

Entre a constatacdo do diagndstico da fissura pelo exame ultrassonografico até a che-
gada a um centro especializado, a trajetodria foi ardua e negativa para a maioria das maes.
Constataram nesse percurso a falta de preparo dos profissionais para que as acolhessem e
orientassem sobre o que fazer diante do diagndstico, como referem as Maes 9 e 3:

[A médica] ndo me deu apoio nenhum, ndo me instruiu em nada . . . fuiembora desespe-
rada, porque ela tratou meu filho como se fosse a maior anomalia do mundo na minha
visdo . . . Estava desesperada, precisava de alguém para me auxiliar, e era dela que eu
queria um auxilio, e foi dela da unica pessoa que eu ndo tive, entendeu? (M9)

Disse para voltar para o médico que estava continuando o pré-natal, e o médico que
estava continuando o pré-natal também néo sabia, ai nés passamos com outro médico,
e ele foi procurar informacgdes de onde a gente poderia estar indo. (M3)

A constatacdo de um resultado inesperado, neste caso, a anormalidade fetal, requer dos
profissionais envolvidos a capacidade de favorecer um ambiente com qualidade técnica e
emocional.

Pela vivéncia da maioria das mdes, pode-se observar que a maior parte dos profissionais
nao proporcionou um acolhimento diante de uma realidade inesperada, comportamento
este que pode refletir desde o desconhecimento do quadro clinico, até a falta de preparo
psicologico do profissional da drea da saude, que também tem de lidar com seus proprios
sentimentos perante a situacao.



Segundo as politicas apresentadas pelo Ministério da Salude, entre as diversas atividades
e procedimentos apresentados para a atencdo pré-natal, encontram-se a escuta da mulher
e dos acompanhantes, esclarecimento de duvidas, além de atividades educativas, com lin-
guagem clara e compreensivel, favorecendo as informagdes necessarias e as respostas aos
guestionamentos dos envolvidos (Brasil, 2006).

O manual prevé, quando necessario, a articulagdo com os outros servicos de salde para a
continuidade da assisténcia (Brasil, 2006). A Organizacdo Mundial de Saude, no seu Programa
de Genética Humana, aborda diretrizes de praticas em casos diagnosticados no periodo pré-
-natal, nos quais os pais devem receber apoio emocional e orientages sobre os cuidados
futuros com a criancga, por um especialista em fissuras labiopalatinas (WHO, 2004).

Apesar dessa recomendacdo, na pratica, algumas maes se queixaram em seus relatos da
falta de encaminhamento para um servico especializado. Isto pode ter ocorrido por falta de
conhecimento dos profissionais ou por julgarem a ndo necessidade de um acompanhamen-
to desde o periodo pré-natal. As maes referem:

Ele [médico] falou que eu soé podia vir depois que o nené nascesse (M3).

Ela [médica] ndo queria me dar o encaminhamento . . . e eu falei assim “Eu quero o en-
caminhamento porque meu filho tem fenda, e eu quero levar ele Id”, [e a médica disse]
“Mas para qué? So vai tratar depois do nascimento”. (M9)

Constatou-se que as maes tiveram conhecimento/encaminhamento ao centro especiali-
zado por diversas vias, como pelo médico apds o exame ultrassonografico, pelo obstetra no
acompanhamento pré-natal e por outros profissionais que a acompanhavam neste periodo,
como a assistente social. Algumas mdes tiveram conhecimento por meio de amigos ou ape-
nas na maternidade, apds o parto.

Das nove maes participantes deste estudo, seis tiveram contato com um centro especia-
lizado em deformidades craniofaciais ainda durante o periodo pré-natal. As participantes
relataram que o atendimento em um centro especializado foi uma experiéncia positiva, pois
diminuiu o sentimento de ansiedade pela obtencdo de informacdes especificas, pela possi-
bilidade de prever o local e os passos do tratamento apds o parto e pelo contato com outras
maes que ja haviam passado por situacdo semelhante. Como no depoimento das seguintes
maes:

Foi muito bom. Porque a gente jd sabe onde recorrer, que vai ter um tratamento, que vai
ter cuidado, a partir dai a gente vai poder trazer para todo o tratamento que precisar.
Entdo, para mim, foi bastante tranquilo. (M2)

Bem mais tranquila, porque, quando eu cheguei aqui, eu também vi outras pacientes,
conversei com algumas mdes, porque também é legal a gente saber dessa experiéncia
com as mdes, pelo que elas passaram. (M1)

A experiéncia de ter contato com casos mais complexos ao frequentar um centro especia-
lizado foi relatada por algumas das participantes como positiva, pois puderam perceber que
o diagndstico de seu filho ndo era tdo grave. Em contrapartida, algumas maes vivenciaram
um sentimento negativo ao fantasiar como seria a aparéncia do filho, ao se confrontarem
com criangas com diferentes malformagdes.



Dd coragem, olhar, sim: “Td vendo, tem pessoas carregando carga pior, mais pesada que
o seu”. (M7)

O ndio saber como vai ser os seus e ai ver algumas outras crian¢as... assustou um pouco
... Ala cabeca vai a mil. (M4)

O relato dessas mdes nos remete a necessidade de ter uma equipe coesa que acolha as
suas demandas diante da quantidade de informacBes que acessam ao conhecer os procedi-
mentos envolvidos para o atendimento do filho com fissura labiopalatina.

Estudos anteriores (Shibui et al., 2016; Steinberg & Gosain, 2015) constatam que o en-
caminhamento a um centro especializado ainda no periodo pré-natal favorece orientacGes
adequadas sobre a malformacdo, seu tratamento e os cuidados necessarios, além do pla-
nejamento de atitudes futuras que favorecam o bom desenvolvimento do bebé. O aconse-
Ihamento pré-natal especializado possibilita melhor preparacdo psicoldgica dos familiares e
estd associado a reducdo da ansiedade.

Vivéncia na Maternidade

O conhecimento prévio do diagndstico da fissura, segundo o relato de algumas maes, ate-
nuou o choque ao ver o filho pela primeira vez, podendo vivenciar a emocdo do nascimento.
Como refere a Mae 6: “Ah! Para mim foi muito bom, eu so sorria . . . eu jd imaginava que ele
ia vir daquele jeito mesmo, sabe?” (M6).

Uma das questdes levantadas por grande parte das maes foi referente ao ndo conheci-
mento da equipe da maternidade quanto ao diagndstico pré-natal da fissura labiopalatina do
bebé. Tal desconhecimento aparentemente gerava nos profissionais uma conduta diferen-
ciada para noticiar a mae da descoberta, como o adiamento do contato da mde com o bebé.
Essa conduta as induzia a pensar em complicagdes com o filho.

Eles ndo sabiam que eu sabia . . . Porque eles ja sairam correndo com ele, ai eu jd fiquei
assim: “Nossa, aconteceu alguma coisa”, e a enfermeira ficava falando “Ele ja td vindo,
td, mde?”, ai eu comecei chorar: “ Alguma coisa aconteceu”, ai a enfermeira veio “Olha,
ele tem uma fendinha...”, “Ndo, eu ja sabia”, af foi que eles trouxe, porque tavam assim:
“Como serd que ela vai reagir?”. (M5)

Para Klaus & Kennell (1992), o contato dos pais com o bebé assim que possivel é essencial,
uma vez que favorece a observacdo dos aspectos normais do filho, bem como sua anorma-
lidade. A postergacao desse momento aumenta sentimentos de ansiedade e contribui para
gue os pais fantasiem sobre a salde do bebé. Para estes autores, quanto maior o periodo
até o contato, mais distorcida e fixada podera se tornar a ideia das condicdes do bebé, que
tendem a ser mais atipicas do que o problema real.

A M3de 8 relatou sobre lhe ter sido dada a opc¢do, por uma psicéloga, de ver ou ndo o pro-
prio filho devido a aparéncia do bebé, que poderia assusta-la. Ela refere:

Até a psicdloga do hospital falou, quando sai da pos-anestesia da cesdrea, ela falou, ela
veio la no quarto: “Mde, vocé pode se assustar em ver, porque vocé nunca Vviu, e vocé
pode ndo querer ver, é op¢cdo sua”. Ndo tem como ndo querer ver o bebé que vocé gerou,
ndo tem como, quem é mde sabe disso. (M8)



Visto isso, compreende-se que, mesmo com o conhecimento prévio da fissura pela mae,
bem como tendo preparo psicoldgico e aquisicdao de informacgdes, se 0 momento do nasci-
mento ndo for conduzido adequadamente pela equipe da maternidade, a experiéncia pode
ser vivida com grande dificuldade, gerando reacdes emocionais negativas em uma ocasido
de tamanha fragilidade e importdncia de vinculo com o bebé.

A informacdo prévia da equipe em relacdo ao conhecimento, pela mae, do diagndstico
pré-natal da fissura poderia favorecer um melhor preparo dos profissionais para a situacao,
tanto em amenizar o impacto para a propria equipe na hora do parto, auxiliando-os no aco-
Ihimento da familia, quanto na disponibilizacdo de profissionais capacitados para oferecer os
primeiros cuidados especificos que a malformacao exige.

O ndo conhecimento da equipe parece ter levado a dificuldades que poderiam ter sido
evitadas. Algumas participantes se queixaram da falta de conhecimento dos envolvidos, da
impossibilidade de seguirem as orientages sobre a alimentacdo que ja haviam recebido no
centro especializado e da falta de flexibilidade da equipe para se adaptar as necessidades
do recém-nascido. Segundo a percepc¢do das maes, o desconhecimento dos profissionais
parece ter prolongado a internacdo de maneira desnecessaria e dificultado o processo de
amamentacao.

A falta de preparo dos profissionais da maternidade em casos de fissura foi também ob-
servada em outros estudos. Silva et al. (2005) pesquisaram 50 mdes de filhos recém-nasci-
dos com fissura labiopalatina: 26% das participantes afirmaram ndo ter recebido orientacGes
guanto a amamentacdo durante a internacdo e 24 % das participantes relataram que as
dificuldades com a alimentacgdo resultaram em prolongamento da internacdo hospitalar. Em
outra pesquisa de Di Ninno et al. (2004), os profissionais participantes ndo tinham informa-
¢Bes como etiologia, alimentacdo, uso ou ndo de chupeta/bico e cronologia cirdrgica. Como
exemplo, temos o depoimento das Maes 1 e 6.

E, a maternidade, foi a parte mais dificil, porque eles admitiram que eles néo tinham a
informagdo para me dar, entéo eu fiquei muito preocupada . .. O que eu achei muito
errado também é que o pessoal Id da maternidade, eles fizeram eu e minha mde dar
leite pela sonda para o menino, néo foi nem a enfermeira que deu, porque elas falaram
que ndo eram responsavel por uma crianca assim, que eles ndo sabiam como lidar, s
colocaram a sonda e eu e minha mde que tinha que ficar dando o leite, com a seringa,
“E se eu tiver dando errado? Eu ndo tenho formacdo, ndo tenho orientagdo para isso,
ndo sei como faz”. (M1)

Eram para ter saido antes, mas ela falou que ela ndo sabia como que ele ia pegar, por-
que eles também ndo sabem, ali também ndo sabem nada, quanto ao Idbio leporino,
ndo sabe, ndo estio preparados para isso, né. (M6)

Foi relatado também, durante as entrevistas, que as orientacdes adequadas sobre a ali-
mentacdo foram oferecidas por fonoaudidlogas, porém a profissional, na maioria das vezes,
ndo permanecia em periodo integral no hospital, demorando alguns dias para avaliar a me-
lhor estratégia para a amamentacao.

Ele nasceu numa sexta-feira, eu so fui falar com a fono na sequnda-feira, que ela foi me
ensinar mamadeira, que podia dar . . . ai que a gente foi dar mamadeira, porque tava na



sonda, dai ela tirou a sonda e deu de novo a mamadeira.... . . . ela me ensinou na mama-
deira, a comoda, ficar sentada, a posicGo que eu tinha que dar pra ele o leite, tudo, pra
mim foi muito bom, ela me explicou muita coisa. (M3)

Eu figuei trés dias s6, né? Por causa da cesdrea, eu tive alta, eles ficaram na SEMI ainda
por causa da sonda, ai falou que estava esperando chegar uma chuca pra fono adaptar,
demoro dois dias pra fono aparecer Id, e os meninos so recebendo por sonda, ai quando
a... ela veio, voltei para o hospital para eles irem pro quarto e eu voltei com eles, internei
novamente. (M4)

A presenca de um fonoaudidlogo avaliando e orientando de maneira rapida e adequada
pode evitar prolongamento nas internacdes ou a utilizacdo inadequada de sonda e outros
métodos de alimentagdo pouco convencionais (Silva et al., 2005).

Importancia do Diagndstico Pré-natal

Apesar das dificuldades que foram apresentadas nas categorias anteriores, identificou-se,
no relato das maes, a compreensdo de que o fato de terem recebido o diagndstico da mal-
formacgdo durante o periodo pré-natal foi positivo. Os beneficios identificados foram a ate-
nuacao do choque da noticia no momento do nascimento e o preparo emocional e técnico
sobre o quadro e seu tratamento. Como é relatado pela Mae 2:

Acho que seria um chogue maior se, quando ela nascesse, eu visse, que eu ndo ia co-
nhecer, pelo menos fui atrds, fui pesquisar na internet, ver algumas causas, alguns tipos
dessa ma formacgdo, pelo menos a gente comecou a se inteirar mais, pesquisar mais . . .
depois que ela nasceu, foi mais tranquilo, né? Até porque, quando nasce um bebé, a gen-
te fica meio confusa, o choro, ai vem o choro, ndo sabe como acalmar a crianga, é tudo
novo, é uma dedicagdo total que a gente tem por eles, né? Entéo acho que, se soubesse
depois, seria mais dificil para aguentar. (M2)

Por meio do diagndstico pré-natal de fissura labiopalatina, os pais podem receber aconse-
Ihamento dos profissionais especializados sobre métodos de tratamento e serem acolhidos
e preparados emocionalmente para terem um filho com essa deformidade (Sreejith et al.,
2018).

No presente estudo, apesar das participantes mencionarem que foi benéfico ter recebido
o diagndstico durante a gestacdo, algumas delas apontaram que a falta de orientacdo apds
o diagndstico dificultou o enfrentamento e os recursos possiveis com a noticia precoce. A
observacdo de que o comportamento dos profissionais de salde interfere no estresse dos
pais foi compartilhada também por participantes de outros estudos (Davey & Fisher, 2016;
Stock & Rumsey, 2015).

Se eu tivesse uma orienta¢@o antes, eu ndo tinha ficado tdo desesperada, eu jd ia ter
uma base, eu ndo tinha nada, eu tava assim, como se tivesse para pular num buraco e
ndo sabia o que fazer, como fazer, o que recorrer, eu néo sabia. (M3)

O relato da mae evidencia a importancia de orientacdo profissional ante um diagndstico
inesperado, a fim de reduzir o impacto emocional e, assim, auxiliar no desenvolvimento de
estratégias para lidar com os futuros enfrentamentos.



Conclusoes

Ao analisar o relato dessas mdes, percebe-se o papel fundamental dos profissionais de
salde nas contingéncias de maior impacto: o momento do diagndstico, as consultas pré-na-
tais, a busca por centro especializado e o nascimento. O conhecimento dessas experiéncias
alerta sobre como o atendimento multidisciplinar na assisténcia materno-infantil tem um
papel determinante e pode contribuir ou prejudicar na experiéncia das maes. As maes reve-
laram o quanto a descoberta precoce da malformacdo foi importante e as ajudou, contudo
o diagndstico pré-natal podera trazer mais beneficios aos envolvidos caso alguns cuidados
sejam tomados.

Esses cuidados estdo descritos nas politicas publicas brasileiras e torna-se relevante pen-
sar em estratégias para sua maior disseminacdo e efetividade. Trabalhos informativos para
centros de diagndstico/acompanhamento pré-natal sobre a importancia do encaminhamen-
to de gestantes para centros especializados e o treinamento de equipes de maternidades
guanto aos primeiros cuidados a parturiente e ao bebé com malformacdo poderiam confi-
gurar em simples acdes com grandes impactos. O trabalho com a¢Ges educativas com as ges-
tantes, além de favorecer acolhimento e esclarecimentos, poderia auxiliar no planejamento
do parto, orientando-as na busca prévia do hospital e favorecendo a comunicagdo com a
equipe de saude sobre os achados pré-natais.
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