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1. INTRODUCAO

A fissura labiopalatina € uma patologia que afeta a boca e estruturas
anexas, representa 70 % das anomalias congénitas mais comuns da face. O labio
leporino e a fenda palatina sdo os mais comuns defeitos de nascenca e podem ser
encontrados isoladamente ou juntos 2. A causa ndo é bem definida, a etiologia
da fissura labiopalatal € descrita como multifatorial. Uma pequena parcela tem
pessoas na familia ou pré-disposicdo genética. Outros fatores sado infeccdes
maternas durante a gravidez, como rubéola, toxoplasmose e herpes, uso de
determinados remédios, alcool, cigarro e/ou outras drogas, deficiéncias
nutricionais™.

Podem ocorrer com outras malformacdes, caracterizando uma sindrome.
Existem mais de 350 sindromes com labio leporino, das quais a Sindrome de Van
der Woude (VWS) é a mais comum. Aproximadamente 70 % dos individuos com
VWS tem uma mutagcdo em um gene chamado de fator regulador interferon 6.
Pesquisadores encontraram um novo gene relacionado a VWS, chamado GRHL3,
nos membros de uma familia afetada. O mesmo gene foi identificado como
alterado em outras sete familias com VWS em que nenhuma mutacdo do IRF6
havia sido encontrada anteriormente?.

O labio e o céu da boca desenvolvem-se separadamente durante os trés
primeiros meses de gestacdo. Tais anomalias afetam cerca de uma crianca a cada
700 gestacbes >4 A cada 650 bebés brasileiros, um nasce com fissura
labiopalatina®. O labio leporino é mais frequente em meninos e a fissura palatina,
em meninas. Cerca de 90% das malformacfes fetais detectadas no ultrassom
ocorreram em pais sem nenhum fator de risco reconhecido. Ao redor da 152
semana € possivel visualizar o nariz e fissura labiopalatina. Por outro lado,
estudaram o uso do ultrassom 3D complementando o 2D e concluiram que o
uItrassGom 3D é util para detalhar a deformidade, principalmente quando ocorre no
palato”.

A falta de acido folico na gravidez esta muito relacionada com o surgimento
de fissura ®’. Drogas como benzodiazepinicos, corticoides e antibiéticos n&o tém
comprovacado de influenciar o surgimento da fissura em humanos. Estudou-se a
consanguinidade de pais de criancas fissuradas e observaram que esta patologia
era mais frequente em filhos de pais parentes de primeiro grau. Dentre os fatores
de risco citaram o fumo. Verificou-se em 208 pacientes portadores de fissura
guanto a fatores de risco hereditarios e socioeconémicos no México. Os seguintes
fatores foram identificados como importantes para o surgimento da patologia:
baixo nivel socioecondmico, mae idosa, antecedentes paternos com pai ou méae
com fissura, presenca de parente com fissura®.

Alguns bebés fissurados ndo tém problemas com relacdo a alimentacéo,
outros tém dificuldades. O uso de mamadeiras com bicos especiais ou 0
posicionamento do bebé na hora da alimentagdo pode resolver o problema.
Nesses casos a mée deve ser orientada. E natural, inicialmente, que os pais
tenham dificuldades de aceitar a nova situagcdo. Os sentimentos mais puros da
maternidade misturam-se com ansiedade, duvidas, medos e sensacdo de culpa.
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Levar o fato ao conhecimento dos parentes torna-se uma tarefa ainda mais dificil,
mas é importante contar aos familiares e amigos o mais cedo possivel, evitando
avaliacéo e comentérios fora da realidade ’.

Lembre-se que a fissura labiopalatina ndo passa de uma malformacéo dos
labios, ndo atrapalhando a capacidade mental. Por isso, o fissurado deve ser
tratado com respeito, carinho e compreensao, assim como qualquer outra pessoa.
Os bebés que tém a fissura labiopalatal merecem uma atengédo especial,
principalmente na hora da alimentacéo. O leite materno é o melhor alimento para a
crianca. A idade ideal é comecar logo apdés 0 nascimento por causa do
relacionamento humano do paciente com o seu meio social ’.

A equipe multidisciplinar da Unidade Basica de Saude (UBS) Parque
Selecta faz 0 acompanhamento de quatro criancas com fissura labiopalatina de
um total de 132 nascimentos em um periodo de dois anos. Em um dos casos de
gravidez de gémeos, tivemos um deles com presenca de fissura labiopalatal
aberta. Sendo assim, é fundamental que a equipe de salude da atencdo basica
tenha conhecimento sobre os cuidados e orientagcdes necesséarias a familia e a
crianca portadora dessa malformacéo para evitar complicacbes de saude para a
crianca e diminuir a ansiedade e preocupacao dos pais frente a essa patologia.
Este projeto, além de contribuir para o maior conhecimento da equipe de salde da
unidade sobre as fissuras labiopalatinas, busca assegurar que haja um melhor
seguimento das condi¢cdes de saude da crianca, principalmente nos primeiros dias
de vida, no pré e pds-operatoério de correcdo da malformacéao.

1. OBJETIVOS
2.1Geral

Desenvolver estratégias de intervencdo educativa voltada as familias com
criancas portadoras de fissura labiopalatina na UBS Parque Selecta, Sao
Bernardo do Campo, Sao Paulo.

2.2 Especificos

e Identificar as criancas portadoras de fissura labiopalatina.

e Verificar condicbes de saude dessas criancas e acompanha-las até o
término do tratamento.

e Capacitar a equipe multiprofissional de saude da UBS sobre a fissura
labiopalatina.

e Realizar atividade educativa junto as familias com criancas portadoras de
fissura labiopalatina a fim de melhorar o conhecimento sobre essa
patologia.
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3. METODOLOGIA

A trajetéria metodolégica sera pautada na abordagem qualitativa, na
modalidade de pesquisa-a¢do, que € uma estratégia de pesquisa social em que
ocorre interacdo entre 0 pesquisador e as pessoas envolvidas na situacéo
investigada. Dessa interacao resulta a priorizacdo de problemas e a tomada de
deciséo, por meio de ac¢des concretas, para resolver ou esclarecer uma situacao
observada no coletivo'®. Sera proposto um projeto de intervencdo a partir da
percepcao e deteccdo de um problema vivenciado na realidade da atencdo basica
a saude a fim de soluciona-lo, ou pelo menos, esclarecé-lo.

3.1 Cenério da Intervencao

O projeto de intervencdo sera desenvolvido na UBS Parque Selecta que é
uma unidade de saude mista localizada no bairro Parque Selecta no municipio de
Sédo Bernardo do Campo, Estado de Sdo Paulo. A area de abrangéncia da UBS
conta com uma populacédo de 9.893 habitantes, composta por 16 microareas com
trés equipes de saude. A UBS Parque Selecta conta com uma equipe de 15
profissionais, deles 3 médicos, 3 enfermeiras, 5 auxiliares de enfermagem, 2
dentistas, 2 assistentes dentistas, além de 16 agentes comunitarios de saude.

3.2 Sujeitos da Intervencgéo

O projeto sera direcionado a equipe de saude Jupiter da UBS Parque
Selecta e as familias que possuem criancas portadoras de fissura labiopalatina
pertencentes a area de abrangéncia da UBS.

3.3 Estratégias e Acdes

As etapas do projeto acontecerdo nas dependéncias da propria unidade, no
acolhimento e durante as consultas e visitas domiciliares.

Etapa 1: coleta de dados

Identificar todas as criancas portadoras de fissura labiopalatina e seus
familiares pertencentes a area de abrangéncia para que possam ser
acompanhada pela equipe multiprofissional da UBS. Os dados serédo coletados
dos registros de prontuario da UBS e pelos agentes comunitarios de saude (ACS)
que serdo treinados para realizar busca ativa e divulgar junto a populagédo o
objetivo do projeto para que os pais dessas criangas procurem a UBS e aceitem
participar do projeto. Os dados também serdo coletados durante consultas

médicas e nas visitas domiciliares com o apoio da equipe de enfermagem e ACS.
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Sera elaborado um questionario semiestruturado que sera aplicado
individualmente a cada familia que apresentar alguma crianca com essa patologia,
mesmo apdés a cirurgia de correcdo. Serdo incluidas nesse questionario as
seguintes variaveis referentes as criancas: nome dos pais, idade, sexo, peso,
altura, correcao cirargica, alimentacdo e problemas de saude. Esses dados irdo
subsidiar o planejamento das préximas etapas do projeto, além de fornecer
informacdes sobre as condicbes de salde dessas criangcas para que sejam
acompanhadas quinzenalmente na UBS por equipe multiprofissional a fim de
verificar condicdbes de saude, prevenir complicagbes, acompanhar o
desenvolvimento da crianca e o processo de referéncia para centro de saude
especializado no tratamento cirdrgico. Essas criangas terdo acompanhamento
meédico, nutricional, odontolégico e de enfermagem até a completa correcdo
cirirgica com alta da hospitalar e da especialidade definitiva.

Etapa 2: Capacitacdo da equipe de saude da UBS

Os membros da equipe serao orientados a estudar o tema Labio Leporino e Fenda
Palatina Aberta em dependéncia a o nivel intelectual e profissédo, cada membro vai
fazer o abordagem e intervencdo. Com prévio estudo e preparacdo depdes temos
uma reunido para compartilhar critérios, todo bem planejado.

Etapa 3: Educagdo em saude

As familias selecionadas serdo convocadas para uma primeira reunidao na
unidade de saude para que sejam informadas sobre o objetivo e importancia do
projeto de intervencdo e convite para integrar o grupo. Os proximos encontros
serdo realizados na UBS com intuito de orientar os pais sobre a patologia e os
cuidados, além de propiciar espaco para trocas de experiéncias e vivéncias entre
as familias para melhor entendimento e manejo desse problema de saulde,
melhorando assim a qualidade de vida das criancas portadoras dessa
malformacdo. Esse grupo educativo sera trabalhado a partir de dinamicas de
grupo, rodas de conversa e exposicdo dialogada sobre todas as medidas e
cuidados das criancas e prevencao das complicacdes e criar espaco de integracao
ao atendimento psicolégico e trabalho social.

Os temas a serem discutidos nos encontros, além daqueles sugeridos pela
equipe de saude, também serdo propostos pelos pais relacionados a fissura
labiopalatal. Inicialmente os encontros ocorreréo a cada quinze dias.

Os temas iniciais serao:

O que é fissura labiopalatal?

A familia pode apresentar algum disturbio psicolégico?
Quais os tratamentos e cuidados necessarios?

Como é a cirurgia?

Quais as complicagdes?
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Sera realizada ao final de cada encontro do grupo uma avaliacdo oral para
conhecer o grau de satisfacdo e aceitacdo por parte deles com o atendimento
realizado na UBS e com o projeto de intervencao.

3.4. Avaliacdo e Monitoramento

O projeto de intervencdo sera avaliado e monitorado em todas as suas
etapas de planejamento e desenvolvimento com intuito de realizar adequacdes
necessérias que atendam as demandas e realidade local. Semanalmente, sera
discutido o desenvolvimento do projeto para possiveis intervencdes e ajustes
necessarios a partir de reunides em equipe, anotacdes realizadas nos encontros,
atividades propostas, comentarios, sugestdes e motivacao dos participantes.

As pessoas integrantes do grupo serdo estimuladas, durante os encontros
a testemunhar seus pontos de vista, experiéncias vividas com o grupo, aspectos
positivos e negativos vivenciados com a intervencédo, para avaliagdo constante da
efetividade do projeto pela equipe. Planejar visitas para melhor acompanhamento
e avaliacdo da familia no ambiente domiciliar.

4. RESULTADOS ESPERADOS

Por meio deste projeto de intervencdo, espera-se aumenta o conhecimento
por parte dos pais ou responsaveis legais das criancas com fissura labiopalatina
sobre a malformacao, alimentacédo, cuidados e possiveis tratamentos, melhorando
a qualidade de vida da pessoa, da familia e da comunidade.

Além disso, espera-se contribuir na reducdo da morbimortalidade
relacionada a essa malformacéo congénita e suas complicacdes. Tais resultados
sdo esperados a curto, médio e longo prazo, a depender do envolvimento da
equipe e da populacdo. Esperamos que a equipe de saude obtenha informacdes
necessarias sobre esta malformacdo para que possa saber orientar os pais de
criancas com malformacdo sobre os cuidados necessarios. Recompor a estrutura
psicolégica da familia e educar sobre como estimular o desenvolvimento
psicomotor dessas criangas.

5. CRONOGRAMA: Janeiro a Junho de 2015

ATIVIDADES JAN | FEV | MAR | ABR | MAI| JUN
Elaboracéo e aprovacao do Projeto X
Estudo da Literatura X X X X X X
Coleta de dados X
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Implementacéo do projeto na comunidade X X X

Avaliacdo e monitoramento X X X X X X

Elaboracéo e socializacéo do relatério final X
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