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RESUMO

Introducio: as fissuras labiopalatais pertencem ao grupo de ano-
malias orofaciais, caracterizadas por uma fenda labial e/ou palatal
na parte superior da boca, uni ou bilateral. Na literatura, as fissu-
ras apresentam alta prevaléncia e podem interferir negativamente na
vida dos pacientes e familiares, causando alteracdes estéticas, fun-
cionais e psicossociais. Objetivo: pretendeu-se realizar um levanta-
mento sobre quais aspectos psicologicos tém sido pesquisados neste
tema, nos ultimos cinco anos. Método: foi realizado um levantamen-
to nas bases de dados SCIELO, LILACS e Periodicos CAPES para
subsidiar uma revisdo de literatura. Os descritores foram “Fissura
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labiopalatal”, “Fissura labiopalatina”, “Fissura labial”, “Labio lepo-
rino”, “Fenda palatina”, “Cleft Palate” e “Cleft Lip”, todas associa-
das com os descritores “Psicologia” e “Psychology”. Resultados e
Discussao: houve predominio de estudos com enfoque em aspectos
psicologicos identitarios, da familia (ansiedade, stress, depressdo e
enfrentamento), desempenho escolar e qualidade de vida. Identifi-
cou-se caréncia de estudos brasileiros, pouco conhecimento sobre
a doenca e necessidade de maior inser¢ao do psicologo nas equipes
multidisciplinares. Conclusao: conclui-se a relevancia da participa-
¢do dos cuidadores na recuperacdo deste individuo e suporte de en-
frentamento diante as adversidades.

Palavras-Chave: Anormalidades craniofaciais. Fissura labiopalatal.
Psicologia do Desenvolvimento. Equipe Interdisciplinar de Saude.

ABSTRACT

Introduction: the cleft cracks are within the group of orofacial
anomalies being characterized by cleft lip and / or palate of the
mouth at the top and can be unilateral or bilateral, having high
prevalence. Studies show that cracks may negatively impact lives
of patients and families, especially in relation to the aesthetic,
functional and psychological changes. Objective: the aim was to
conduct a survey on what aspects have been researched on people
with cleft lip and palate in the last five years. Method: a survey was
carried out in the SCIELO, LILACS and CAPES Periodic databases
to support a literature review. The descriptors were “Cleft Palate”,
“Cleft Lip”, “Cleft Lip”, “Cleft Lip”, “Cleft Palate”, “Cleft Palate”
and “Cleft Lip”, all associated with the descriptors “Psychology”
and “Psychology”. Results and Discussion: the results showed a
prevalence of studies focusing on psychological aspects of family
(anxiety, stress, depression and coping), identity of patients, school
performance and quality of life. It identified lack of Brazilian
studies, little knowledge about the disease and the need for greater
inclusion of psychologist in multidisciplinary teams. Conclusion:
a multidisciplinary team is as important as the participation of
caregivers to a satisfactory recovery and coping support.

Keywords: Craniofacial Abnormalities. Cleft lip and palate.
Developmental Psychology. Patient Care Team.
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INTRODUCAO

A fissura labiopalatal com ou sem a fissura palatina e a fissura pa-
latina constituem um grupo de malformagdes chamadas de fissuras
orofaciais (FO). Caracteriza-se por uma fenda labial ou labiopalatal
na parte superior da boca, podendo ser unilateral ou bilateral (SPI-
NA, et al., 1972). As fissuras labiopalatais se originam entre a 4° ¢
12% semana de gestacao (COLLARES et al., 1995).

Essas fissuras representam a maior causa de anomalias congéni-
tas em nascidos vivo (WYSZYNSKI, 2002). Dentre as alteracdes
congénitas da area craniofacial, a fissura labiopalatal ¢ a mais pre-
valente dentre as alteracdes congénitas da area craniofacial. Essas
alteragdes podem resultar em complicagdes anatdomicas e disturbios
psicologicos (FINNEL et al., 1998). Estima-se que de 1 a 2/1.000
nascidos vivos apresentem FO. Uma parcela significativa (30 a 50%)
dos pacientes com FO apresenta outras malformagdes e pode ser
sindrémica, apesar da maioria dos pacientes apresentarem FO nao
sindrémica, ou seja, nenhuma outra anormalidade (STOLL, 2000). A
incidéncia foi investigada em diferentes populagdes. Segundo Finnel
et al. (1998), a distribuicao média ¢ de aproximadamente 1 caso para
cada 700 nativivos. Para Collares (1995), a incidéncia variou entre
0,3 e 1,5 por 1000 nascidos vivos. A incidéncia depende da locali-
zagdo geografica, raca e condi¢do socioeconomica (COBOURNE,
2004; MARTELLI et al, 2006).

O tratamento para correcdao da fissura labiopalatal ¢ cirurgico,
entretanto o tipo de cirurgia que sera utilizada dependera do tipo de
fissura e grau de comprometimento do labio e do palato, podendo ser
necessarias intervengdes multidisciplinares até a idade adulta. Para
Figueiredo et.al. (2004), as técnicas que serdo utilizadas para ocluir
as fissuras completas de labio palato dependerao tanto do cirurgiao
quanto do paciente. Dentre os aspectos que sdao considerados para a
realizacao da cirurgia encontram-se: o tipo e a extensao da fissura, a
técnica operatdria, o tempo de reparo, a experiéncia do profissional,
os fatores funcionais e individuais, tais como o estado nutricional e
de desenvolvimento fisico at¢é o momento da intervengdo cirurgica
(LIMA et al., 2008).

E consenso na literatura (MIACHON e LEME, 2014) que os prin-
cipais objetivos a serem atingidos pelos profissionais envolvidos no
tratamento da fissura labiopalatal sejam: normalizar o aspecto esté-
tico de labio, nariz e fechamento do palato; normalizar linguagem,
fala e audicao; promover a permeabilidade das vias aéreas; normali-
zar a fungdo mastigatéria e dos dentes; e promover o desenvolvimen-
to psicossocial. Deste modo, € ideal que as cirurgias reabilitadoras

1107



primarias (queiloplastia e palatoplastia) ocorram entre 3 e 9 meses,
a depender da fissura, se de labio, palato ou ambas. Posteriormente,
na idade escolar, sdo realizadas as cirurgias secundarias (LIMA et
al., 2008).

Miachon e Leme (2014) afirmam que pacientes com fissuras la-
biopalatais necessitam de um atendimento multidisciplinar pré e
pos-operatdrio. Segundo Augusto et. al. (2002), o conceito de uma
equipe integrada para o tratamento da fissura foi introduzido nos
anos de 1930, quando foram identificadas limitagdes em se tratar
apenas cirurgicamente as fissuras. Para os autores, embora muitas
vezes houvesse sucesso na reabilitagdo estética e fisiologica do pa-
ciente, no que diz respeito ao aspecto psicoldgico isso nem sempre
ocorria.

Segundo a portaria n° 62 SAS/MS, de 19 de abril de 1994 do
Ministério da Satde, o hospital de tratamento das anomalias cra-
niofaciais deve ter em seu corpo de atendimento os profissionais dos
servigos de anestesia, cirurgia plastica estético-reparadora, otorri-
nolaringologia, clinica médica, pediatria, fonoaudiologia, psicolo-
gia, fisioterapia, enfermagem, servigo social, nutri¢cao, odontologia
e atendimento familiar (BRASIL, 1994).

Figueiredo et.al (2004) apontam que as fissuras podem interferir
de forma marcante na vida dos pacientes, principalmente no que tan-
ge as alteracdes estéticas, funcionais e psicossociais. Na tentativa de
evitar futuros prejuizos no desenvolvimento das criangas as autoras
sugerem ser fundamental o tratamento multidisciplinar para adog¢do
de medidas precoces de intervencdo relacionadas a deformidade,
deste modo que os riscos ao desenvolvimento poderiam ser minimi-
zados tanto para a crianca quanto para a familia.

O nascimento de uma crianca com malformacao é seguido de
grande choque emocional por parte dos pais, que passam por diver-
sas fases até a aceitacdo da crianga. Dentre as fases mais observa-
das encontram-se a negacao, a lamentagao, a ambivaléncia ou rejei-
¢do a crianga, sentimento de culpa, vergonha, depressdo e tristeza
(CARVALHO e TAVANO, 2000). Segundo os autores, essas fases
ocorrem até os familiares atingirem um nivel de equilibrio e reorga-
nizacdo familiar. Pesquisa realizada por Carvalho e Tavano (2000)
ainda apontou que apenas 30% dos pais compreendem totalmente as
orientacdes dos profissionais envolvidos no tratamento, demonstran-
do que as informacgdes ndo sdo absorvidas rapidamente e que as mes-
mas devem ser continuas durante todo o tratamento. Desse modo,
os autores enfatizam que o tratamento multidisciplinar tem como
objetivo principal a reabilitacdo global do paciente, principalmente
no que diz respeito a integragcao adequada ao ambiente familiar e so-
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cial, sendo necessario um acompanhamento tanto preventivo quanto
educativo de todos os profissionais envolvidos.

Para a crianca nascida com a fissura, as dificuldades psicologicas
tém inicio um pouco mais tarde no desenvolvimento, por volta dos
04 anos de idade, periodo em que ela comeca a perceber-se como
diferente das outras. Estudos relatam que as criancas com fissura
tendem a ser mais inibidas devido ao estigma advindo das outras
criangas. Além disso, com o aumento da idade também sdo obser-
vados comportamentos de imaturidade e agressividade (AUGUSTO
et. al., 2002).

Segundo Colares e Richman (2002), observa-se que o desem-
penho escolar e aparéncia fisica de criangas tém sido relacionados
negativamente em criangas com fissura, sugerindo que a malfor-
macao pode influenciar nas interagdes e consequentemente no de-
sempenho escolar da crianca. As autoras concluem que a crianga
com fissura apresenta maior inibi¢cdo e que a percepg¢ao das outras
pessoas em relagdo a aparéncia fisica e linguagem da crianga pode
resultar em maiores dificuldades de interacdo social, além de me-
nores expectativas de pais e professores relacionados ao desempe-
nho académico.

Millardi e Richman (2001) realizaram um estudo com o objeti-
vo de identificar diferencas na adaptacdo de 65 criancas com idade
entre 8 e 17 anos com tipos diferentes de fissuras, sendo elas: fis-
sura unilateral de labio e palato; fissura bilateral de labio e palato
e fissura de palato. Os resultados apontaram que pais e professores
relatam maiores problemas de depressao, ansiedade e aprendizagem
em criancas com fissura de palato do que em criangas com 0s outros
tipos de fissura. Por outro lado, as autoras apontaram que as criancas
com fissura de labio e palato, seja unilateral ou bilateral, apresenta-
ram maiores problemas relacionados a aparéncia facial.

Brasil et. al. (2007) comparou critérios de selecdo de parceiros
afetivos entre adolescentes fissurados e nao fissurados e constatou
que ndo houve diferencas estatisticas entre grupos. Caracteristicas
como honestidade e carater foram citadas como mais relevantes, en-
quanto dinheiro e forca fisica foram citados como menos relevantes.
Contudo, os autores apontam que houve diferencas estatisticas no
que diz respeitos aos aspectos corporais. Os grupos de ndo fissura-
dos apontaram como maior valorizado o rosto, enquanto o grupo de
fissurados apontou o corpo como critério de maior valorizacdo no
parceiro. Entretanto, o estudo concluiu que ndo ha diferengas signifi-
cativas no score geral entre grupos, inferindo que a fissura interfere
apenas parcialmente na visdo de si e do outro relacionada a escolha
de parceiros afetivos.
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Segundo a OMS (Organiza¢do Mundial da Saude), ¢ aconselha-
vel incluir nas pesquisas sobre tratamentos e terapéuticas da fissura
labiopalatal as condi¢des psicossociais que possibilitam o trabalho
humanizado (SHAW e SEMB, 2007). Desta forma, ¢ fundamental
tracar um panorama das pesquisas publicadas nos ultimos anos, con-
siderando os avancos obtidos na literatura, referentes as avaliacoes,
aspectos que influenciam no desenvolvimento de fissuras, fatores
protetivos, intervencdes psicologicas e da equipe multidisciplinar.

Considerando o exposto e dada a importancia do trabalho dos
aspectos psicoldgicos para a melhor inclusdo da pessoa com fissura
labial e/ou palatal na familia, escola e contexto social, este trabalho
de revisdo de literatura tem como objetivo geral realizar um levanta-
mento sobre quais aspectos psicologicos tém sido alvo de pesquisas,
no campo da literatura em saude, no que diz respeito a pessoas com
fissura labiopalatal nos tltimos 5 anos. Como objetivos especificos,
almeja-se a investigacdo e descri¢ao de: quais instrumentos e inter-
vencdes tém sido realizadas com individuos portadores de fissuras
labiopalatais e/ou seus cuidadores; que associacdes foram feitas para
auxiliar na identificacdo de fatores de risco e protecdo para a ocor-
réncia de fissuras e manuten¢do da satide mental dos individuos; que
aspectos identitarios e de personalidade tém sido descritos e como
sao relacionados ao contexto social e familiar mais amplo.

METODO

Com a finalidade de identificar quais questdes, relacionadas a
psicologia, vém sendo pesquisadas com pessoas portadoras de fis-
sura labiopalatal, foi realizado um levantamento nas bases de dados
SCIELO (Scientific Electronic Library Online), LILACS (Literatura
Latino-americana e do Caribe em Ciéncias da Saude) e Periddicos
CAPES (Comissdo de Aperfeicoamento de Pessoal do Nivel Supe-
rior) para subsidiar uma revisao de literatura.

Os descritores utilizados para busca foram “Fissura labiopalatal”,
“Fissura labiopalatina”, “Fissura labial”, “Lébio leporino”, “Fenda
palatina”, “Cleft Palate” e “Cleft Lip”, todas associadas com os des-
critores “Psicologia” e “Psychology”. Foram selecionadas apenas as
produgdes cientificas no formato de artigo, publicadas entre os anos
de 2010 e 2016 que tivessem como alvo pessoas com fissura labio-
palatal. Foram incluidos artigos que tratavam predominantemente
de aspectos psicologicos, mesmo que articulados a outros aspectos
como as relagdes sociais e desempenho educacional. Também foram
incluidos artigos que abordavam predominantemente o individuo
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com fissura, mesmo que articulados a abordagem das relagdes fa-
miliares. Foram excluidos artigos publicados em data anterior a esse
periodo, pesquisas realizadas em continentes diferentes do Ameri-
cano e artigos que abordavam questdes pertinentes a outras areas
de conhecimento e que ndo tratavam especificamente de aspectos
psicologicos, tais como odontologia, fonoaudiologia, medicina, en-
fermagem, nutricdo, entre outras. Também foram excluidos os ar-
tigos que se julgou que o foco predominante ndo era nos aspectos
psicoldgicos individuais.

Em uma busca inicial através dos descritos pré-definidos, foram
localizados 4 artigos na base de dados SCIELO, 158 artigos na base
LILACS e 117 artigos na base CAPES. Uma primeira sele¢do resul-
tou em 71 artigos, os quais todos foram analisados tendo como base
os titulos e resumos para julgamento da pertinéncia das pesquisas
a area da psicologia. Apds o primeiro levantamento e utilizando os
critérios de inclusdo e exclusdo, restaram 33 artigos. Nesta etapa,
verificou-se a repeti¢do de um dos artigos em mais de uma base de
dados, sendo que o total de artigos selecionados foi de 32 artigos.
Em seguida, averiguou-se o conteudo dessas publicacdes, a fim de
reconhecer o quanto tais artigos eram compativeis com o foco do
presente estudo, realizando-se uma anélise minuciosa de acordo com
os critérios de inclusdo e exclusdo, contatando-se que dos 32 artigos,
apenas 15 eram realmente pertinentes ao tema. Portanto, nas bases
consultadas totalizaram 15 artigos para analise (Scielo — 0; LILACS
—5; CAPES - 10).

RESULTADOS

Dentre os 15 artigos selecionados a partir do tema proposto no
periodo de 2010 a 2016, constatou-se quatro subtemas: aspectos fa-
miliares envolvendo o individuo com fissura labiopalatal, aspectos
identitarios e de personalidade do individuo com fissura labiopalatal,
a qualidade de vida de individuos com fissura labiopalatal e o desem-
penho escolar do individuo com fissura labiopalatal. E preciso res-
saltar que embora os objetivos especificos desta pesquisa visassem a
caracterizacgdo das praticas de identifica¢do, avaliagdo e intervengao,
além de caracterizacdo de fatores de risco e aspectos da personali-
dade, notou-se que os aspectos psicoldgicos gerais também contem-
plavam a associagdo com aspectos mais amplos como familiares e
educacionais, além de qualidade de vida. Dessa forma, optou-se por
organizar os resultados nessas quatro categorias.
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A) Aspectos familiares

Foram incluidos nesta categoria seis artigos que tiveram como
foco os aspectos familiares e a fissura. Dentre as questdes abordadas
pelos autores encontramos as reagdes dos pais quando do nascimen-
to da criancga fissurada, a relacdo pai-filho, o apoio psicoldgico a fa-
milia, a baixa informag¢ao sobre a doenga, a percep¢ao dos pais em
relagdo ao desenvolvimento dos filhos e o suporte social e gravidez
precoce com riscos de fissuras e outras deficiéncias.

Marquez (2013a) realizou um estudo na Venezuela com o objeti-
vo de explorar as vivéncias, conhecimentos e sentimentos dos pais
e maes de criangas fissuradas. Participaram da pesquisa sete pais
de criangas de criancas com idade entre dois meses a oito anos. O
estudo apontou que as reagdes mais frequentes dos pais frente ao
nascimento da crianga fissurada sdo culpa, tristeza, choro, negagao,
depressdo e crencas magico religiosas, o que corrobora a literatura
da area (CARVALHO e TANNO, 2000). A aparéncia fisica foi citada
pelos pais como fator de preocupacdo, sendo frequente na fala dos
mesmos a preocupacdo com a normalidade da aparéncia facial da
crianga, com opinides € comentarios de terceiros.

O estudo de Sischo et. al. (2016) com 118 cuidadores de criangas
fissuradas nos Estados Unidos teve o objetivo de compreender a res-
posta dos cuidadores a dois tipos diferentes de tratamento da fissura,
o primeiro sendo o apenas o tratamento tradicional e o segundo que
consistia na moldagem nasoalveolar seguido do tratamento tradicio-
nal. O estudo apontou que no inicio do tratamento de moldagem os
pais apresentam maiores niveis de ansiedade e stress do que os pais
das criangas que sdo submetidos apenas ao tratamento tradicional,
entretanto estes sentimentos tendem a diminuir com o decorrer do
tratamento e melhora no aspecto da fissura. Outras etapas aponta-
das pelos pais como ansiogénicas foram a anestesia, o resultado da
cirurgia, ou seja, o aspecto da fissura apos a corregdo, os cuidados
pos-cirurgicos € o impacto emocional.

Rodriguez et. al. (2010) em seu estudo apontou niveis significa-
tivos de depressdo moderada e subclinica nos pais de criangas com
fissura labiopalatal. Os autores apresentam os dados a partir da apli-
cacdo de dois Inventarios de Depressao (Beck e Zung). O estudo foi
realizado com 23 pais atendidos em um centro de odontologia e pe-
diatria da Venezuela, e demonstrou a vulnerabilidade da populagao
atendida naquele pais, sendo mais de 50% da amostra pertencente
a classe operaria e com baixo nivel educacional, fatores esses que,
segundo os autores, podem deixa-los mais expostos a fatores de risco
para a doenca. Sischo et. al. (2016) aponta que um dos fatores negati-
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vos dos estudos realizados com os pais com o objetivo de conhecer o
seu funcionamento psicoldgico ¢ o ndo conhecimento prévio da sau-
de mental destes pais antes do nascimento da criang¢a com a fissura.

Ao avaliar o suporte social e gravidez precoce com riscos de fis-
suras labiopalatais e outras deficiéncias, Carmichael et al/ (2014) ob-
teve uma modesta associag¢do entre os aspectos estudados, havendo
uma maior probabilidade de nascimento de criangas com fissuras em
maes com muitos eventos de vida estressantes e baixo suporte so-
cial. Os autores tiveram uma amostra de 2244 maes de criangas com
fissura labiopalatal ou com deficiéncias neurais ou cardiacas, sen-
do que a coleta de dados foi realizada por meio de um questiondrio
computadorizado, que continha poucas questdes e ndo abordavam o
tema com profundidade, sendo esse um possivel motivo de resulta-
dos pouco significativos estatisticamente.

Além dos aspectos familiares em si, outro ponto apontado pe-
los estudos diz respeito ao funcionamento psicossocial da crianga a
partir da otica dos pais. Considerando tratar-se de outra preocupa-
c¢ao frequentemente relatada pelos pais, Collet et. al. (2012) procura-
ram compreender com seu estudo o funcionamento psicossocial em
criangas com fissura labiopalatal ndo sindromica em relagdo a uma
amostra ndo afetada. Para a coleta dos dados os autores utilizaram
o CBCL (Child Behavior Checklist), Escala de Competéncia Social,
Escala Pediatrica de Qualidade de Vida (PedsQL) e o Inventario de
Stress Parental. Participaram do estudo 93 maes de criangas com fis-
sura e 124 maes de criangas ndo fissuradas. Os resultados apontaram
ndo haver diferencas nos resultados psicossociais de criangas fissu-
radas e ndo fissuradas. Problemas de comportamento foram mais
relatados pelos pais dos meninos com fissura que seus pares, con-
tudo, os pais de meninas com fissuras relataram menos problemas
de comportamento que os pais de meninas ndo fissuradas. O estudo
conclui que as diferencas encontradas na fungao psicossocial entre
os grupos foram minimas, o que poderia sugerir, segundo os autores,
maior resiliéncia por parte das criangas fissuradas, apesar do stress e
estigmatizacdo que a condi¢do pode causar.

Os estudos também apontaram para a necessidade de utilizagao
de estratégias de enfrentamento da situagao pelos pais. Sischo et. al.
(2016) apontaram que uma das estratégias de enfrentamento utiliza-
das pelos pais em seu estudo foi pesquisar sobre a doenca, pois desta
forma os pais poderiam antecipar quais seriam as etapas pelas quais
o tratamento passaria e ainda a possibilidade de obtencdo de bons
resultados com o tratamento. Os autores apontam que além desta
estratégia, os suportes médico e social foram apontados como facili-
tadores das etapas de tratamento que se seguiriam.
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Marquez (2013b) ressaltou a importancia de os pais conhecerem
de modo concreto a doenga dos filhos para que a frustracdo com
0 nascimento da crianga com a fissura ndo se converta em senti-
mentos de hostilidade para com a crianca. Para a autora ¢ essencial
que a familia tenha acompanhamento especializado e apoio de ou-
tros pais que estejam passando pela mesma situagao, sendo de suma
importancia, neste contexto, o papel do psicélogo que, segundo a
autora, deve ouvir e abrandar as inquietudes que surgirem, além de
possibilitar aos pais, alternativas para manejo da situacdo. Marquez
(2013a) apontou para a vulnerabilidade dos pais e criancas atendi-
dos na Venezuela, apontando que héd uma caréncia de profissionais
especializados para atender as demandas das familias e das criangas
fissuradas. Os pais que participaram de seu estudo relataram ter
obtido poucas informagdes sobre a doenga e o tratamento por parte
dos médicos e citaram que as informagdes que possuiam haviam
sido dadas por profissionais da odontologia. Dos participantes, ape-
nas uma mae relatou ter recebido atendimento psicologico. Marquez
(2013b) aponta que o psicologo, quando presente, deve trabalhar
com 0s pais questdes como a culpabilizagdo, a rejeicdo, o excesso
de cuidados, o reconhecimento da doenga, estimular a expressao
de sentimento, conscientizar sobre o desenvolvimento da crianga
e sobre a importancia da participagdo dos pais no processo de re-
abilitagcdo da crianca de modo a promover uma relagdo parental e
vinculagdo afetiva adequada.

B) Aspectos identitarios e de personalidade

Foram identificados trés artigos cientificos referentes aos fato-
res associados a influéncia da familia e dos amigos na autoestima
e inclusdao do individuo na sociedade, motivacdo e abulia social,
aten¢ao/hiperatividade, aparéncia facial, ansiedade/depressdo e
sintomas somaticos.

No primeiro estudo, Marquez et al. (2013) objetivaram conhecer
0s aspectos psicoldgicos que caracterizam os pacientes que apresen-
tam fissura labio palatina. Para isso, desenvolveram uma revisao de
literatura, cujos resultados apontaram dificuldades de natureza so-
cial e psicoldgica. A autoestima ¢ considerada um elemento essencial
para a crianca sentir-se segura emocionalmente. Para que o paciente
com fissura labiopalatal tenha um nivel de autoestima aceitavel e in-
clusdo na sociedade, ¢ determinante que desde seu nascimento, sua
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familia e amigos que fardo parte do ambiente do paciente, aprendam
a lidar com a situac¢do. Desde o momento do nascimento, este proble-
ma abordado pode ser bem-sucedido durante o desenvolvimento da
crianca e ela pode ter uma rotina diaria como qualquer outra pessoa
que ndo apresenta essa deficiéncia.

Plas et al. (2013) avaliaram as habilidades bésicas da percepcao e
ansiedade social de individuos do sexo masculino, com e sem fissura
de labio e palato, entre 13 a 25 anos e 14 a 25 anos, respectivamente,
utilizando instrumentos de avaliagdo sobre desempenho académico,
autodescri¢ao, medo, reconhecimento de emocdes, motivagao social,
etc. Os resultados demonstraram que a motivacgdo social reduzida
ou abulia social pode desempenhar um papel na inibi¢ao social dos
participantes com fissuras isoladas, bem como verificou-se que eram
socialmente isolados dos seus pares saudaveis, embora ndo sofres-
sem de ansiedade social. Houve reducdo dos escores de ansiedade
social em ambos os grupos. Os participantes socialmente excluidos
indicaram como ameaga de suas necessidades sociais basicas, senti-
mentos de perda de controle, baixa autoestima e senso de existéncia
reduzido. Em relagdo a exclusdo social, as respostas aos comenta-
rios sociais sdo anormais em individuos com fissuras, bem como
aumento das respostas de condutancia da pele para expressao facial
negativa. Além da presenga de motivacao social reduzida, tendem a
apresentar baixo desempenho académico.

Em outro estudo realizado com criangas entre 2 a 12 anos, com
fissuras isoladas, Wehby et al. (2014) analisaram a satde compor-
tamental de criangas com fissuras, efeitos de satisfagdo com a apa-
réncia facial, cuidados de fissura pela equipe, nimero de cirurgias
de fissura-relacionado e status socioecondomico. Os riscos de pro-
blemas de comportamento ndo foram significativamente diferentes
das amostras normativas. Verificou-se maior risco quanto a falta
de atengdo/hiperatividade na idade entre 6 a 12 anos, baixa satis-
facdo com a aparéncia facial. O niimero de cirurgias relacionadas
a fissura foi associado com o aumento da ansiedade/depressdo e
riscos de sintomas somaticos. Nivel superior socioecondmico esta-
va associado com desatencdo reduzida, comportamento agressivo
¢ sintomas somaticos. A maioria das criancas com fissuras orais
podem ter saude comportamental semelhante aos resultados para
criancas ndo afetadas. Em criangas com fissuras ¢ mais velhas,
houve riscos de falta de atengdo/hiperatividade. A baixa satisfa-
¢do com a aparéncia facial, o aumento da exposi¢do as cirurgias e
baixo nivel socioecondmico pode aumentar significativamente os
problemas comportamentais.
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C) O individuo e a escola

Foram selecionados cinco estudos relacionados a crianga com
fissura labial no ambito da escola, em que foram aplicados instru-
mentos na avaliacdo de seu desempenho escolar. Neles participaram
um total de 464 criangas nos grupos controle (ndo afetadas) e 1726
criangas clinicas (afetadas com fissura), sendo que um estudo foi de
revisdo bibliografica. Quanto a metodologia, os principais instru-
mentos e recursos utilizados para obten¢do dos dados foram: técni-
cas de observacao e filmagem, além dos testes ITED (usado em trés
artigos), ITBS (usado em trés artigos), ITP e o WISC-III. Quanto
aos objetivos, trés estudos buscaram avaliar, analisar e comparar o
desempenho académico de criancas com fissura com criangas nao
afetadas (irmaos e colegas de classe) e dois estudos visaram analisar
o curso do desenvolvimento de criangas afetas durante a infancia.

Os principais resultados encontrados foram discutidos por Collett
et al. (2014), Wehby et al. (2014) e Wehby et al. (2015), Hentges et al.
(2011) em seus estudos comparativos entre criangas afetadas e nao
afetadas. Os trés artigos sdo unanimes ao afirmar que criangas com
fissura apresentam baixa trajetéria / desempenho académico com-
paradas a criangas sem fissura principalmente em relagdo ao ajuste
para diferencas socioecondmicas, porém quando tratadas / subme-
tidas a intervengdes cirurgicas e psicoemocionais sdo capazes de
apresentar uma melhora em seu desenvolvimento global. Collet et
al. (2014) evidenciaram que criangas com apenas fissura labial apre-
sentam pontuagdo mais alta que seus irmaos, enquanto que criangas
com apenas fissura palatina e fissura labial e palatal apresentam pon-
tuagdes inferiores a seus irmaos sem fissura. Contudo, criangas com
fissura tem menor desempenho académico comparadas com seus
colegas de classe, mas apresentam desempenho equivalente a seus
irmaos ndo afetados.

Outro aspecto ressaltado pelos autores ¢ que criangas com fissura
revelaram baixo desempenho escolar em todos os dominios avalia-
dos comparados aos grupos controle, destacando-se principalmente
a leitura, a linguagem, a ortografia e a matematica, e também apre-
sentaram diferengas significativas em trabalhos grupais comparadas
a criancas sem fissura (COLLETT et al., 2014; WEHBY et al., 2014;
WEHBY et al., 2015). Diante de tal dificuldade ¢ notoria que crian-
cas com fissura sejam mais propensas a utilizarem a Educacdo Espe-
cial em suas escolas (HENTGES et al., 2011; WEHBY et al., 2014;
COLLETT et al., 2014).

Collett et al. (2014), em suas conclusdes apontaram a necessidade
de pesquisas que analisem os processos familiares a fim de iden-

1116

CUNHA, Erica Vidal

da et al. Aspectos
psicoldgicos relacionados
ao individuo com fissura
labiopalatal: uma revisao
de literatura. SALUSVITA,
Bauru, v. 36, n. 4,

p. 1105-1127, 2017.



CUNHA, Erica Vidal

da et al. Aspectos
psicolégicos relacionados
ao individuo com fissura
labiopalatal: uma revisao
de literatura. SALUSVITA,
Bauru, v. 36, n. 4,

p. 1105-1127, 2017.

tificar aspectos que contribuam com a semelhangas e a diferencgas
entre irmaos com e sem fissura. Por outro lado, Wehby et al. (2015)
buscaram salientar preditores que buscassem nao sé justificar tais
semelhancas e diferencas, bem como que explicassem o desempe-
nho académico das criangas fissuradas. Dentre os principais fatores
mencionados pelos autores € possivel destacar: exposi¢do sociode-
mografica, pré-natal (auséncia ou uso irregular), o tipo de fissura, ser
mae adolescentes, baixa escolaridade materna.

Richman et al. (2012) também salientaram que o julgamento rea-
lista pode ser um indicador de resultados pobres, assim como a ida-
de, sexo, tipo de fissura e a insatisfagdo com a aparéncia sio predito-
res para o baixo desempenho. Enquanto que Collett ef al. (2014) ndo
encontraram diferencas entre desempenho escolar relacionadas ao
género das criangas estudadas. Cabe realcar o estudo realizado por
Richman et al. (2012), que teve um diferencial ao apresentar dados re-
lacionados a fatores psicossociais comportamentais, neurocognitivos
e afetivos/emocionais. Os autores ainda citam que o nivel de angus-
tia dos pais e a qualidade do apego dos mesmos, sdo pré-condigdes
para problemas na interacgao e resiliéncia na relagao pai-filho. Como
se pode perceber, ndo s6 o desempenho académico, mas também o
desempenho global de criangas com fissura labiopalatal depende de
varios fatores, dentre eles a interagdo entre pais e filhos.

D) A qualidade de vida

Apenas um artigo que se enquadrou nesta categoria, apresentan-
do uma pesquisa com um nimero de 70 participantes com fissura
labiopalatal. Seu principal objetivo foi avaliar a qualidade de vida
de criancas com fissura, bem como conhecer o seu funcionamento
psicossocial, seu ajustamento psicologico e identificar preditores de
ajustamento. Quanto ao método, foi utilizado o questionario Quality
of life evaluation scale (AUQEI). Tanure et al. (2013) afirmam que
a fissura labiopalatal ndo influencia significativamente na qualida-
de de vida das criangas, sendo semelhantes os resultados entre os
grupos clinico e controle. O artigo também defendeu a ideia de que
sdo necessarias medidas para melhorar a qualidade de vida destes
individuos, bem como avaliar as op¢des de tratamento em tempo
habil, uma vez que as fissuras quando reparadas na infancia, asso-
ciadas a um programa de cuidados de apoio a satide multidisciplinar,
contribuem incontestavelmente com o desenvolvimento da crianca.
Desta forma, os autores evidenciam que criancas com fissura que se
submete a cirurgia precocemente (reparagdo e tratamento) juntamen-
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te com um programa de cuidados de apoio a satde multidisciplinar,
traz beneficios e melhorias para sua qualidade de vida (TANNURE
et al., 2013).

DISCUSSAO

Com a necessidade de uma busca em referéncias bibliograficas
internacionais ficou evidente a caréncia de producdes brasileiras so-
bre aspectos psicossociais de sujeitos com fissura labiopalatal. Os
estudos demonstraram que muito ainda precisa ser realizado por psi-
cologos e por uma equipe multidisciplinar em favor dessa populacao.
Marquez (2013a; 2013b) e Rodrigues et. al. (2010) evidenciaram a
caréncia de informagdes sobre a doenca e o tratamento pelo qual a
crianga terd que ser submetida ao longo da vida. Além disso, os au-
tores apontaram para a caréncia de profissionais de outras profissoes,
que ndo a medicina e a odontologia, no atendimento das familias e
principalmente das criangas. No que tange o atendimento psicologi-
co, esses estudos demonstraram que em casos raros os pais recebem
orientacdo ou acompanhamento psicoldgico para expor seus medos,
angustias e frustracdes diante do nascimento do filho ndo idealizado.

Sischo et. al. (2016) sugerem que o tratamento em si, pré-opera-
torio, a cirurgia e o pds-operatorio também sdo fatores causadores
de stress, ansiedade e até¢ mesmo depressdo nos familiares da crian-
ca fissurada. Os autores sugerem que estratégias de enfrentamento
sejam utilizadas pelos pais para lidar melhor com a situagdo, assim
como partilhar as experiéncias vividas com outros pais auxiliam no
enfrentamento da doenca. Cabe aos profissionais envolvidos pro-
porcionar aos pacientes e familiares espago para que as suas vivén-
cias sejam partilhadas, facilitando no enfrentamento da situagao es-
tressora. Shujaat ef al. (2014) também apresentam a ansiedade e a
depressdo como comorbidades a fissura labiopalatal, contribuindo
com a baixa qualidade de vida dos individuos acometidos, compro-
metendo o desempenho de criancas em idade escolar, tornando-as
mais propensas a desenvolverem depressdao quando restritas de suas
atividades, o que contribui para o desempenho escolar deficitario.

Um ponto de atencdo evidenciado por Collet et. al. (2012) refere-
-se ao ndo conhecimento prévio da satide mental dos pais das crian-
cas fissuradas que geralmente sdo estudadas nas pesquisas. Embora
as pesquisas, de modo geral, apontem para um sofrimento psiquico
desses pais, faz-se necessario empreender pesquisas que busquem
conhecer qual o estado mental desses pais antes da ocorréncia do
nascimento da crianga com fissura. Desta forma, o dado da pesqui-
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sa poderia ser mais rico em termos comparativos. Outro ponto de
aten¢do apontado, diz respeito a ndo ocorréncia de diferengas signi-
ficativas no funcionamento psicossocial de criangas fissuradas e ndo
fissuradas. Para os autores, o fato de pesquisas serem realizadas sem
um grupo controle pode apontar problemas em criancas fissuradas
que também sdo frequentes em criangas nao fissuradas, entretanto
nao evidenciados por auséncia de um grupo controle.

Em relag¢do ao estresse vivenciado por individuos com fissura e
seus familiares, verificamos que existem poucas produgdes no con-
tinente americano, sendo as maiores produgdes no continente Euro-
peu, o que sugere uma maior preocupagdo com saude mental desses
individuos em outros paises. O estudo de Carmichael et a/ (2014),
apesar de ter investigado tais aspectos em uma amostra extensa,
possui varias limitacdes e resultados pouco significativos estatisti-
camente, 0 que ndo contribui para um conhecimento aprofundado
do assunto e de quais aspectos podem ser realmente associados e
influenciam nos niveis de estresse de pacientes e cuidadores.

Essa revisdo, de um modo geral, evidenciou um numero signifi-
cativo de artigos internacionais. Entretanto, no que diz respeito aos
artigos sobre o desempenho escolar selecionados, ainda sdo necessa-
rios estudos que avaliem, identifiquem e comprovem quais as reais
causas para esta ma formacdo congénita, bem como o que tais indi-
viduos a apresentarem uma defasagem no desempenho académico
tao notoéria (COLLETT et al., 2014).

A leitura dos artigos também evidencia que ainda ha muitos as-
pectos a serem pesquisados como, por exemplo, a producao de co-
nhecimentos que fomente o cuidado parental na infancia de indivi-
duos com fissural labiopalatal, a investigag¢do sobre a qual o desem-
penho académico ¢ passivel de mudangas diante de intervengdes, a
analise detalhada sobre os processos familiares, quais a intervengdes
precoces mais adequadas e qual o impacto da cirurgia relacionada as
questdes psicologicas do sujeito (TANNURE et al., 2013; COLLETT
et al. (2014); WEHBY et al. (2014); WEHBY et al. 2015; HENTGES
et al. 2011; RICHMAN et al., 2012).

Além das lacunas apontadas nos trabalhos analisados, este estudo
permite indicar que ainda sdo necessarias pesquisas que destaquem
quais as redes sociais de apoio e o tipo de trabalho sdo desenvolvidos
nela, sobretudo se os mesmos sdo eficazes. Também foi observada
a necessidade da produgdo de conhecimento sobre as principais in-
tervengdes que tém sido realizadas, principalmente para o processo
de aceitacdo da fenda e o bom relacionamento entre pais e filhos, a
fim de assegurar o pleno desenvolvimento destes individuos. Ainda
sobre as lacunas dos estudos ja existentes € possivel mencionar a ne-
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cessidade de se conhecer quais os 6rgdos de satide responsaveis por
assegurar e garantir o cuidado destas criangas e suas familias, bem
como a producdo de estudos sobre qualidade de vida mais detalha-
dos indicassem os fatores de risco e protecdo para o desenvolvimen-
to de crianc¢as com fissura.

Sobre o desempenho escolar, os autores revisados ndo argumen-
taram quais as possiveis causas que justifiquem criangas com fenda
terem o mesmo desempenho que seus irmaos sem a anomalia (COL-
LETT et al., 2014). Uma das explicacdes para este fendmeno seria a
generalizacdo no cuidado dos filhos, no qual os mesmos sdo incapa-
zes de identificar as distintas potencialidades entres eles.

Outro ponto ¢ que os estudos indicados nos resultados comparam
o desempenho escolar e qualidade de vida de colegas e irmaos em
relacdo a crianga com fissura, no entanto tais estudos ndo expdem as
causas para que isso ocorra, se sdo genéticas, se estdo relacionadas a
ma formagdo, se ha distin¢do entre os tipos de fendas e as interven-
coes cirurgicas realizadas (COLLETT et al., 2014; WEHBY et al.,
2014; WEHBY et al., 2015; HENTGES et al., 2011; RICHMAN et
al., 2012; TANNURE et al., 2013).

Para Wehby et al. (2015) a escolaridade materna influencia dire-
tamente no desempenho escolar da crianca com fissura. Este fator
também pode ser considerado como um fator de protegao para as-
segura a qualidade de vida da crianga com fissura, pois uma mae
com estudo possivelmente sabera assegura os direitos do seu filho,
saberd a importancia da escola, saberd identificar mais facilmente as
necessidades da crianca.

Ainda sobre o desempenho escolar, Goffman (1988) acentua que
pessoas que se afastam do ideal exigido por determinado grupo, em
determinado contexto, tendem a ser marginalizadas, estigmatiza-
das, ou seja, elas possuem uma marca ou sinal da sua anormalidade,
que pode ser de carater corporal, comportamental ou de inser¢ao
tribal sendo desaprovadas por um grupo. Por vezes, este estigma
pode instigar as praticas de bullying, ocorréncia silenciosa, carac-
terizada pela violéncia oculta e o mutismo da vitima. Geralmente
acompanhadas de caracteristicas observadas nas vitimas como, por
exemplo, queda do rendimento escolar e resisténcia em ir a aula.
Isso ocorre devido ao sentimento de vergonha de apanhado ou ter
sofrido gozacdo na escola, ou até mesmo pelo medo de represalias
do agressor (SILVA, 2010).

Diante disso, questiona-se a parcela de contribuigdo entre a con-
dicdo congénita da crianca e a sua convivéncia escolar negativa de-
vido as praticas de bullying, e o quanto o quadro de baixo desem-
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penho ¢ reversivel. Tal argumento revela a necessidade de estudos
que investiguem o fendmeno bullying em relagdo ao desempenho
escolar com criangas com fissura. Masnari et al. (2013) também res-
saltam em sua producdo a questdo da estigmatizagdo, no qual os
pais de criangas com fissura labial apresentam preocupagdo com
feedback social negativo que pode afetar a autoestima ou confian-
ca dos seus filhos, sendo necessarias estratégias de intervengdo e
prevencdo para identificar atitudes que levam a tais situagdes, bem
como oferecer o apoio adequado promovendo o ajustamento psico-
légico e qualidade de vida.

Para Masnari et al. (2013), o fator qualidade de vida mostrou-se
pobre mesmo a maioria da amostra sendo de familias de classe média
ou alta, e com a satide mental dos pais e filhos sem prejuizos, o que
indica que indiferente no nivel socioecondmico, bem como o nivel de
escolaridade dos pais, como apontado por Wehby et al. (2015), ainda
¢ necessario considerar fatores biologicos, condigdes e comprometi-
mentos devido a anomalia e o tipo da intervenc¢ao desenvolvida.

No que concerne a qualidade de vida, o fato da producao de Tan-
nure et al. (2013) ser a Unica brasileira relacionadas a fissural labio-
palatal, demonstra a necessidade de mais estudos quanti e qualita-
tivos que identifiquem através dos relatos dos pais quais questdes
estao relacionadas a qualidade de vida das criangas com fissura, bem
como os fatores de prote¢do mais relevantes. A fim de se estabele-
cer um parametro comparativo entre a pesquisa sul americana sobre
qualidade de vida e outras producdes mundiais, observou-se que 0s
estudos de Shujaat et al. (2014) e Masnari et al. (2013) possuem in-
dicacdes opostas a de Tannure et al. (2013), no qual os autores res-
saltam que a fissura afeta significativamente o desenvolvimento e a
qualidade de vida, o bem-estar psicossocial, questdes fisicas, psico-
logicas e desempenho escolar das criangas. Tais fatores podem levar
a depressdo, comportamentos problema, baixa autoestima e ansie-
dade. Estudos qualitativos seriam relevantes para as pré-condigdes,
ou as possiveis causas para estas consequéncias, a fim de se propor
intervengdes para este grupo especifico.

A baixa satisfagdao ou insatisfagdo com a aparéncia facial esta re-
lacionada a falta de atencao/hiperatividade em criangas entre 6 a 12
anos, mas pode ser também considerada um problema de compor-
tamento, bem como o aumento de exposicdo as cirurgias e¢ baixo
nivel socioecondmico. Sao pessoas que apresentam baixa autoestima
e sentimento de perda de controle. O nivel de ansiedade/depressao e
riscos de sintomas somaticos aumenta, de acordo com o nimero de
cirurgias em decorréncia da fissura.
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A falta de atencdo/hiperatividade e baixa satisfagdo com a apa-
réncia facial sdo considerados fatores de risco, entre 6 a 12 anos.
O individuo que apresenta insatisfacdo com a aparéncia facial, au-
mento de exposigdo as cirurgias e baixo nivel socioeconomico pode
apresentar problemas de comportamento. A ocorréncia de cirurgias
em decorréncia da fissura aumenta os riscos de sintomas somaticos
e nivel de ansiedade/depressdo. Embora esses individuos ndo sofram
de ansiedade social, apresentam baixa autoestima e sentimento de
perda de controle.

CONCLUSAO

A revisdo aponta para a necessidade de acompanhamento psico-
logico para a familia, principalmente no que diz respeito a aceitacao
da crianca fissurada, considerando que as primeiras relagdes sdo es-
tabelecidas com os pais. Sendo a aceitagdo e conhecimento sobre a
doenca um dos fatores de prote¢ao que podem contribuir com o ade-
quado desenvolvimento a crianga. Os estudos apontaram para uma
escassez de informacdes obtidas pelos pais por meio dos profissio-
nais envolvidos na reabilitacdo da crianga. Além disso, os pais foram
apontados como figuras de grande vulnerabilidade, necessitando de
maior aten¢ao no que diz respeito aos cuidados com a sua saude
mental. Diversos estudos aqui apresentados apontaram prevaléncia
significativa de sofrimento psiquico, depressdo, stress e ansiedade
nessa populagao.

Outra conclusdo que ficou evidente foi a caréncia de profissio-
nais especializados das diversas areas, inclusive da psicologia, para
tratamento e acompanhamento de criangas fissuradas e sua familia
nos paises em desenvolvimento como a Venezuela. No Brasil, por
exemplo, ndo foram encontrados estudos dentro do periodo estuda-
do que abordasse a questdo dos aspectos psicologicos das familias
e criancas. O levantamento bibliografico aponta para a alta preva-
léncia da doenca em nossa populacdo. As criancgas e as familias
brasileiras tém recebido a atencao psicologica e o suporte emocio-
nal que necessitam?

Quanto ao quesito desempenho escolar, observou-se que crian-
cas com fissura apresentaram um desempenho escolar pobre quando
comparadas a seus colegas de classe e aos seus irmdos mais velhos.
Do mesmo modo, os mesmos apresentam um indice de qualidade de
vida inferior quando comparado a grupos ndo clinicos, devido a pro-
blemas de saude, dificuldades de ajustamento e questdes emocionais.
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Desta forma, este estudo foi capaz de reafirmar a necessidade de
uma equipe multiprofissional de apoio que colabore no tratamento do
individuo com fissura, auxiliando seu desenvolvimento fisico, social,
emocional e escolar. Outro aspecto ¢ a necessidade de voltar-se para
os cuidadores, pe¢a fundamental para uma boa recuperacdo pds-ci-
rurgia, bem como suporte de enfrentamento diante as adversidades.
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