I3onjecturas

DOI: 10.53660/CONJ-1225-V24

Ceu da Boca: os impactos na comunicacao e na qualidade de vida de pacientes
com fissura labiopalatina e sindromes genéticas associadas.

Palate: impacts on communication and quality of life of patients with cleft lip and palate and
associated genetic syndromes.
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RESUMO

As fissuras labiopalatinas (FLP) sdo as anomalias craniofaciais congénitas mais prevalentes na sociedade,
atuando como precursoras de alteracbes morfofuncionais. Foram selecionados pacientes com FLP
sindrémica e ndo sindrébmica de 10 a 20 anos de idade de ambos os sexos. Através de questionarios,
analisou-se dados com relacdo ao histdrico clinico, possiveis sindromes associadas e procedimentos
cirlrgicos e terapéuticos realizados pelo paciente e de como esse processo de reabilitacdo interferiu na
qualidade de vida e na comunicagéo. Os entrevistados relataram que a caracteristica que se torna o maior
estigma do paciente fissurado é a questao da fala (89%). A pouca clareza diante da voz hipernasal faz com
gue a comunicacao seja ardua e complexa com acdes de repeti¢do de informagdes. 97% dos participantes
demonstraram maior dificuldade na producdo de sons com /s/, /z/, Ig/, Idl, Ipl, Icl, IKI e Ibl. 93% dos
entrevistados gostariam de ter nascido sem a FLP. O estudo demonstrou que a FLP interfere na qualidade
de vida, nas interacdes afetivas e sociais e nos aspectos psicolégicos ligados a autoestima e a autoimagem.
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ABSTRACT
Cleft lip and palate (CLP) are the most prevalent congenital craniofacial anomalies in society, acting as
precursors of morphofunctional alterations. Patients with syndromic and non-syndromic CLP aged 10 to
20 years of both sexes were selected. Through questionnaires, data were analyzed regarding clinical
history, possible associated syndromes and surgical and therapeutic procedures performed by the patient
and how this rehabilitation process interfered with quality of life and communication. Respondents
reported that the characteristic that becomes the biggest stigma of the cleft patient is the issue of speech
(89%). The lack of clarity in the face of the hypernasal voice makes communication arduous and complex
with actions of repetition of information. 97% of the participants showed greater difficulty in producing
sounds with /s/, 12/, Ig/, 1d/, Ip/, Icl, Ikl and /b/. 93% of respondents would like to have been born without
CLP. The study showed that CLP interferes with quality of life, affective and social interactions and
psychological aspects related to self-esteem and self-image.
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INTRODUCAO

As fissuras labiopalatinas (FLP) s&o malformagcbes congénitas, que comprometem o
desenvolvimento e o crescimento bucomaxilofacial e de estruturas adjacentes (TREVILATTO,;
WERNECK, 2014). De acordo com o Blog da Saude do Ministério da Saude (2016), estima-se que,
no Brasil, 1 a cada 650 criancas nasce com algum tipo de fissura orofacial. Uma vez que, a
morfogénese da face € um dos processos embrionérios mais complexos e dindmicos, acarretando a
alta prevaléncia de anomalias craniofaciais na populacdo. Em se tratando da anatomia topogréfica
da cabeca e pescoco, o palato primario possui funcdo fundamental e notéria no que tange ao
desenvolvimento do labio superior e do palato anterior (TREVILATTO; WERNECK, 2014). A
fossa incisiva é uma fosseta obliterada por uma lamina epitelial por onde os canais incisivos
desembocam em seus respectivos forames homoénimos (DAUBER, 2009). Os forames incisivos
estdo localizados na linha média do processo palatino da maxila, posterior aos dentes incisivos
centrais, sendo as estruturas que os vasos esfenopalatinos e o nervo nasopalatino utilizam para
emergirem (NORTON, 2018; PAULSEN; WASCHKE, 2012). O forame incisivo é o ponto de
unido e de divisdo entre o palato primario e o palato secundario (TREVILATTO; WERNECK,
2014), portanto é considerado a referéncia anatbmica para a classificacdo de FLP proposta por
Spina et al (1972).

Nos casos de FLP, pode-se observar alteragfes nas estruturas do palato (SPINA et al., 1972).
O palato 6sseo € composto pelos processos palatinos da maxila e pelas Iaminas horizontais dos
0ssos palatinos. Ja o palato mole é constituido por cinco muasculos, principalmente, pelo tensor do
véu palatino, pelo muasculo da Gvula e pelo levantador do véu palatino (NORTON, 2018;
PAULSEN; WASCHKE, 2012; TEIXEIRA et al.,, 2008). Alteracbes no palato interferem
diretamente na fixa¢do dos musculos que estdo inseridos na rafe mediana, assim ndo tracionando
adequadamente o véu palatino (MANZI et al., 2013).

Além das modificacbes dsseas e das alteracdes musculares, casos de otite de orelha média séo
comuns entre os pacientes (SHEAHAN et al., 2003) devido a insercdo dos musculos tensor do véu
palatino e levantador do véu palatino, que possuem a funcdo de regular a pressao no interior da
orelha média durante a contracdo na degluticdo (OLIVEIRA et al., 2013). Em casos mais graves,
pode haver a perda auditiva (SHEAHAN et al., 2003). Individuos com FLP também possuem outras
intercorréncias que sdo as alteragdes dentérias, caracterizadas como: agenesia, microdontia e
giroversdo (CORREA et al., 2017). Essas variacdes anatdmicas nos arcos dentarios influenciam
incisivamente na funcdo do sistema estomatognatico, uma vez que compromete a amamentacao, a

mastigacdo, a degluticdo, a ressonancia da fala e a harmonia facial, fazendo-se necessaria a acao de
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uma equipe especializada e multiprofissional para a reabilitacdo (ROSA; SERRA, 2011; SILVA et
al., 2008). Além disso, em decorréncia das cirurgias reparadoras priméarias do labio e do palato,
pacientes apresentam a atresia maxilar em associacdo com a mé oclusdo e um déficit no
crescimento dos arcos dentarios (RIBEIRO et al., 2007; REISER et al., 2013; LEE; LIAO, 2013).

Entre as alteracdes de fala mais comuns em pacientes com FLP, encontram-se os distdrbios
articulatorios simples, evidenciados pela omissdo, pela substituicdo e pela distor¢do dos fonemas da
lingua. Existem também os disturbios articulatérios compensatérios, que sdo demonstrados pelo
golpe de glote, pela fricativa faringea, pela fricativa velar, pela fricativa nasal posterior, pela plosiva
faringea e pela plosiva dorso medio palatal (LOHMANDER; PERSSON, 2008). O golpe de glote e
a fricativa faringea se revelam atraves da articulagdo da fala e sdo caracterizados como meios
alternativos de compensar a falta de presséo intra-oral (WIEDEMER et al., 2008). Esses pacientes
também demonstram hipernasalidade, hiponasalidade ou nasalidade mista (BRUNNEGARD,
LOHMANDER, 2008; JOOS et al., 2006) apresentando também alteracfes na articulacdo da fala
correlacionadas a mé& oclusdo, associadas a disfuncdo velofaringea e aos erros
fonolégicos (GENARO et al., 2004).

Estima-se que 25% das FLP sejam de origem sindromica conforme os dados do Centro de
Pesquisa sobre o Genoma Humano e Células-Tronco (2015) da Universidade de Sao Paulo.
Algumas sindromes associadas as FLP sdo: Sindrome de DiGeorge, Sindrome de Patau, Sindrome
de Van der Woude, Sequéncia de Pierre Robin, Sindrome da Brida Amnidtica, Sindrome Alcoolica
Fetal (TREVILATTO; WERNECK, 2014) e Sindrome de Treacher Collins (NORTON, 2018).

Em conformidade com o Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sado Paulo (BAURU, 2020), centro de referéncia brasileiro, o tratamento e a
reabilitacdo de FLP isoladas ou sindrémicas sdo realizados por uma equipe multiprofissional e
interdisciplinar.

Com a elevada prevaléncia de malformac@es craniofaciais, houve o projeto Global Strategies
to Reduce the Health-care Burden of Craniofacial Anomalies, que é uma proposta da Organizacdo
Mundial da Saiude (OMS) que ressalta a importancia de se potencializar os esforcos e de estabelecer
necessidades prioritérias na reabilitacdo de pacientes. As conferéncias realizadas internacionalmente
tém como objetivo principal definir as areas de investimento de pesquisas, como: a interacdo
genética-ambiente, os aspectos multifatoriais, tratamento e prevencao e, além de coletar dados para
registro global (WORD HEALTH ORGANIZATION, 2002).
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OBJETIVO
Compreender, relatar e descrever as principais alteragdes morfofuncionais e os impactos na
comunicacdo oral e na qualidade de vida de pacientes com FLP isoladas e associadas a sindromes

genéticas.

METODOLOGIA

Para a realizagio deste projeto de pesquisa, houve a aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos e a submissdo na Plataforma Brasil, cujo parecer favoravel foi
inscrito sob a numeracdo do Certificado de Apresentacdo de Apreciacio Etica (CAAE)
47385621.2.0000.5147.

A amostra foi composta por 250 pacientes convidados para preenchimento do formulario on-
line, sendo recrutados por meio de grupos de auxilio a pacientes e responsaveis nas redes sociais.
Para o grupo de estudo (GE), foram selecionados pacientes com fissura labiopalatina com ou sem
sindromes genéticas associadas de 10 a 20 anos de idade. Os critérios de inclusdo para participantes
foram: possuir fissura labiopalatina com ou sem sindromes associadas, fornecer aos pesquisadores
os termos requeridos assinados, idade entre 10 e 20 anos, ambos 0s sexos, ter acesso a internet,
possuir dominio sobre a plataforma de formulario do Google e nédo ter concluido a reabilitacdo.

Os critérios de exclusdo para os voluntarios foram: individuos com a alta médico-
odontolégica do centro de reabilitacdo de pacientes com anomalias craniofaciais ou que tiveram
desisténcia do tratamento. Excluiu-se, também, estrangeiros que ndo possuiam dominio da Lingua
Portuguesa, individuos com déficit cognitivo e aqueles ndo alfabetizados.

Apos a coleta do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e/ou do Termo de
Assentimento, os voluntarios passaram por uma reunido de instru¢do on-line sobre como preencher
o formulario, bem como a forma correta de proceder durante a pesquisa, a fim de sanar as duvidas e
possiveis questionamentos. Posteriormente, através de questionarios, a equipe de pesquisa pdde
analisar dados com relacdo ao historico clinico, possiveis sindromes correlacionadas e
procedimentos cirdrgicos e terapéuticos realizados pela visdo do paciente e de como esse processo
de reabilitacdo interfere na qualidade de vida e na comunicacdo. O questionario semiestruturado foi
elaborado pelos pesquisadores, cujo embasamento cientifico foi retirado dos questionarios
validados: Youth Quality of Life — Facial Differences (YQOL-FD), o Pediatric Voice Outcome
Surgery (PVOS) e o Pediatric Voice-Related Quality of Life Survey (PVRQOL).
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RESULTADOS

Com as informac@es contidas e agrupadas, a inferéncia estatistica foi realizada atraves de uma
planilha com a porcentagem de intercorréncias comuns narradas. A populacdo estudada foi o grupo
de pacientes com fissura labiopalatina. Atraves da técnica de amostragem ndo-probabilistica,
convidou-se 250 individuos para o estudo. O publico-alvo desta pesquisa foi convidado a responder
dois questionarios acerca da salde, da qualidade de vida e da comunicacdo oral. A amostra foi
composta por 147 individuos do sexo feminino e 103 do sexo masculino, sendo a média de idade 18
anos e 7 meses. Por fim, a conclusdo sobre as caracteristicas da populacéo esteve disponivel aos
pesquisadores.

O questionario YQOL-FD (Youth Quality of Life — Facial Differences) foi validado,
inicialmente, nos Estados Unidos, no ano de 2005, desenvolvido pela equipe de pesquisa do Seattle
Qualitity of Life Group (SeaQol) na Universidade de Washington. O objetivo do estudo foi avaliar a
qualidade de vida de adolescentes com deformidades craniofaciais. No Brasil, ainda, faltam estudos
que adotem este pardmetro para avaliar os pacientes com FLP (DAMIANI et al., 2020). Para a
pesquisa, houve a construcdo de um questionario (Tabela 1) embasado no YQOL-FD e no estudo de
Damiani et al. (2020) acerca da traducdo e da validacdo para a Lingua Portuguesa. Nesta
perspectiva, a equipe de pesquisadores construiu e reformulou as perguntas com base no foco deste
estudo e com base nas pontualidades a serem estudadas sobre a realidade vivenciada pelos

pacientes.

Tabela 1. Resultados do questionario 1 com base no questionario validado YQOL-FD.
Youth Quality of Life Instrument-Facial Differences (YQOL-FD)

1. Com que frequéncia vocé é convidado para sair com um grupo de pessoas da mesma idade que a
sua?
) Nunca (3%)
) Quase nunca (7%)
) As vezes (5%)
) Com frequéncia (22%)
) Muitas vezes (63%)
. Com que frequéncia vocé se relaciona com uma pessoa amorosamente (casualmente ou ndo)?
) Nunca (36%)
) Quase nunca (4%)
) As vezes (23%)
) Com frequéncia (32%)
) Muitas vezes (5%)
. Com que frequéncia as pessoas que ndo o conhece o abracam?
) Nunca (0%)
) Quase nunca (11%)
) As vezes (14%)
) Com frequéncia(10%)
) Muitas vezes (65%)
4. Com que frequéncia vocé é impedido de fazer coisas que outras pessoas da sua idade estdo
fazendo por causa da aparéncia do seu rosto e/ou da sua fala?
(' ) Nunca (62%)

AN WA A NS S
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) Quase nunca (6%)
) As vezes (32%)
) Com frequéncia (0%)
) Muitas vezes (0%)
. Quantas vezes vocé tem que repetir o que vocé diz para que os outros possam entendé-lo?
) Nunca (0%)
) Quase nunca (1%)
) As vezes (1%)
) Com frequéncia (98%)
) Muitas vezes (0%)
. Com que frequéncia vocé ouve outras pessoas dizerem algo pejorativo sobre a aparéncia do seu
osto?
) Nunca (33%)
(' ) Quase nunca (0%)
() As vezes (24%)
() Com frequéncia (10%)
(' ) Muitas vezes (33%)
7. Com que frequéncia vocé discute com seus pais ou responsaveis sobre tratamentos para seu rosto
ou fala?
(' ) Nunca (0%)
(' ) Quase nunca (0%)
() As vezes (16%)
() Com frequéncia (79%)
(' ) Muitas vezes (5%)
Com que frequéncia vocé percebe que outras pessoas estdo olhando para o seu rosto?
(' ) Nunca (27%)
(' ) Quase nunca (4%)
() As vezes (0%)
() Com frequéncia (12%)
(' ) Muitas vezes (57%)
Com que frequéncia vocé encontra pessoas com uma diferenca facial e/ou na fala como a sua?
(' ) Nunca (21%)
() Quase nunca (57%)
() As vezes(4%)
() Com frequéncia(16%)
() Muitas vezes (2%)
Com que frequéncia vocé sai em publico?
(' ) Nunca (0%)
() Quase nunca (3%)
() As vezes (0%)
() Com frequéncia (13%)
() Muitas vezes (84%)
Com que frequéncia vocé tem discussdes por causa da aparéncia do seu rosto ou da sua fala?
(' ) Nunca (35%)
() Quase nunca (0%)
() As vezes (24%)
() Com frequéncia (10%)
() Muitas vezes (31%)
Fonte: Elaboragdo propria (2022).
Legenda: Alternativas com seus respectivos calculos bioestatisticos, correlacionados as
respostas dos entrevistados.
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No segundo questionario (Tabela 2) enviado aos pacientes, os pesquisadores formularam
perguntas embasadas nos questionarios pediatricos validados: Pediatric Voice Outcome Surgery
(PVOS) e o Pediatric Voice-Related Quality of Life Survey (PVRQOL).
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O PVOS foi projetado para atender a pediatria, uma vez que todos os parametros de qualidade
de vida correlacionados com a voz eram mais voltados para a populacdo adulta. Neste ponto, este
questiondrio passou a ser um instrumento avaliativo de saude simples, curto e planejado
especificamente para a populacéo pediatrica (HARTNICK, 2002). Posteriormente, houve uma nova
pesquisa que aumentou a abrangéncia do PVOS, sendo esta o Pediatric Voice-Related Quality of
Life Survey (PVRQOL). O PVRQOL também é um questionario com énfase na pediatria que visa
examinar as questdes voltadas para a qualidade de vida relacionada a satde em distdrbios vocais
(BOSELEY, 2006).

O questionario a seguir foi projetado para atender aos critérios estabelecidos pelo projeto de
pesquisa e que visa correlacionar a realidade econdmica, etaria e biopsicossocial dos pacientes.
Entende-se a importancia da integralidade do individuo, portanto torna-se essencial abarcar o

contexto em que esta inserido e as multiplas vivéncias de diferentes pessoas.

Tabela 2. Resultados embasados no questiondrio pré-estabelecido e formulado pelos pesquisadores.
Questionério de qualidade de vida e comunicacao oral

1. Qual a classifica¢do da sua fissura?

() Fissura labial (sé no labio) (0%)

() Fissura labial e palatina (labio e “céu da boca”) (73%)

() Fissura palatina (s6 no “céu da boca”) (27%)

2. Qual caracteristica sua mais te incomoda na fissura labiopalatina?

) Fala (89%)

) Cicatriz no labio (11%)

) Auséncia de dentes (0%)

) Mordida cruzada com a mandibula a frente da maxila (queixo protuberante a frente da maxila) (0%)

) Nada me incomoda (0%)
. A sua fissura é sindrémica, ou seja, relacionada a alguma sindrome genética, como: Sindrome de
Van der Woude, Sequéncia de Pierre Robin, Sindrome de DiGeorge, Sindrome de Treacher
Collins, Sindrome de Patau, entre outras?

W™~~~

( )Sim22% ( ) Nao (78%)

4. Vocé se considera uma pessoa comunicativa com pessoas desconhecidas/tem facilidade em pedir
informacdes e puxar assuntos?

() N&o sou uma pessoa comunicativa e sé falo com desconhecidos quando extremamente necessario.
(34%)

() N&o sou uma pessoa comunicativa, mas falo timidamente com desconhecidos quando necessario.
(51%)

() Néo sou uma pessoa comunicativa, mas falo normalmente com desconhecidos quando necessario.
(8%)

() Sou uma pessoa comunicativa e falo normalmente com desconhecidos quando necessario. (7%)

() Sou uma pessoa comunicativa e gosto de me comunicar com desconhecidos, puxando assuntos
e pedindo informac6es. (0%)

5. O que vocé sente mais dificuldade na pronincia dos sons?

() Sons com /s/, Iz/, Ig/, Idl, Ipl, Icl, Ikl e /bl (97%)
() Sons com /m/ e In/ (0%)
(') Sons com /f/, Ix/ e /Il (0%)
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( ) Né&o tenho dificuldade em nenhuma prondncia (3%)
6. Vocé se considera uma pessoa introspectiva?

( )Sim(87%) ( ) Néo (13%)

7. Toda vez que vocé se comunica as pessoas entendem de primeira, até mesmo pessoas
desconhecidas?

( )Sim(7%) ( ) N&o (93%) ( ) Minha fissura é apenas labial (0%)

8. Durante as aulas, vocé sofre com comentarios sobre a fissura labiopalatina pejorativos,
humilhantes ou que te deixam triste?

() Nunca (0%)

() Raramente (21%)

() Moderadamente (63%)

() Frequentemente (8%)

() Sempre (8%)

9. Olhando para o seu rosto, vocé nota alguma assimetria?
( )Sim (53%) ( ) Nao (47%)

10. Voce tira fotografias normalmente?

( )Sim (76%) ( ) Néo (24%)

11. Vocé grava videos e audios normalmente?

( )Sim (37%) ( ) Néo (63%)

12. Vocé se sente confortavel no meio de pessoas com a mesma idade que a sua?
( )Sim (74%) ( ) Néo (26%)

13. Vocé se sente inseguro por ter fissura labiopalatina?

( )Sim(89%) ( )Nao (11%)

14. Vocé possui dificuldade de se relacionar com pessoas (amizade ou amorosamente) por ter
fissura labiopalatina?

( )Sim(76%) ( ) N&o (24%)

15. Vocé se sente inferior a outras pessoas da mesma idade que a sua por ter fissura labiopalatina?
() Sim (64%) ( ) Né&o (36%)

16. Vocé se sente menos atraente/interessante por ter fissura labiopalatina?

( )Sim (71%) ( ) N&o (29%)

17. Vocé se sente feliz com a sua imagem, ou seja, com o que vé no espelho?

() Sim (67%) ( ) Néo (33%)

18. Se vocé pudesse, vocé nasceria sem fissura labiopalatina?

( )Sim(93%) ( ) N&o (7%)

19. Em algum momento, vocé ja se sentiu frustrado ou triste com o tratamento?
( )Sim(87%) ( ) N&o (13%)

20. Quando iniciou o tratamento, foi facil encontrar um centro de referéncia (um hospital de
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tratamento e reabilitacio, por exemplo)?
( )Sim (67%) ( ) Néo (33%)
21. Com relacio ao palato (“céu da boca”), o0 que mais te atrapalha?

(' ) Engasgos (0%)

() Alimentos, principalmente liquidos, sobem para a cavidade nasal (nariz) (3%)

() Dificuldade de respirar (0%)

() Fala hipernasal, conhecida popularmente como “fanha” (97%)

() Néo ha nada que me atrapalhe (0%)

22. Além da fissura labiopalatina, vocé tem alguma outra alteracdo anatdmica, por exemplo:
polidactilia (dedos a mais), surdez, deficiéncia auditiva, disfun¢es musculares, entre outras?

() Sim (22%) Qual? () Nao (78%)

e Deficiéncia auditiva (16%)
Fosseta labial e hipodontia (3%)
Microtia (2%)
e Macroglossia e Retrognatia (1%)
23. Vocé fica ansioso ou frustrado por conta da sua fala em decorréncia da fissura labiopalatina?
Sim (73%) ( ) N&o (27%)

24. VVocé sente que os alimentos, principalmente liquidos, sobem para a cavidade nasal (nariz)?
() Sim (64%) ( ) Néo (36%)

25. Vocé teve/tem muita carie?
( )Sim.22% () Néo (78%)

26. VVocé possui dificuldade de se comunicar no telefone?
( )Sim (71%) ( ) Néo (29%)

27. Quando vocé fala, vocé se escuta com a fala hipernasal ou escuta como se ndo tivesse fissura?
() Escuto a minha fala hipernasal, popularmente conhecida como “fanha”. (7%)

() Escuto a minha fala normal, como se ndo tivesse fissura. (93%)

() Nao me escuto. (0%)

() Minha fissura é apenas labial. (0%)

28. VVocé sorri para fotografias?

() Sim (58%) ( ) Nao (42%)

29. Vocé tem a auséncia de algum dente?
( )Sim(57%) ( ) Né&o (43%)

30. Vocé sente que a fissura labiopalatina diminui sua qualidade de vida?
( )Sim(93%) ( ) Né&o (7%)

31. Vocé jéa foi diagnosticado com depressdo ou ansiedade?

( )Sim(61%) ( ) N&o (39%)

32. Vocé acha que o tratamento € acessivel financeiramente a todos os pacientes?

( )Sim(3%) ( )N&o (97%)

33. Vocé acha que o tratamento deveria ser mais préximo da sua cidade onde reside?
(" )Sim (96%) ( ) Néo (4%)

34. Para vocé, a fissura labiopalatina € motivo de preconceito ou exclusao?

() Sim(94%) ( ) Néo (6%)
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35. De 0 a 10, sendo 0 baixa e 10 alta, qual o nivel de autoestima e amor préprio que vocé considera
que tem?

) 0 (0%)

) 1(12%)

) 2 (30%)

) 3 (0%)

) 4 (0%)

) 5 (16%)

) 6 (7%)

) 7 (0%)

) 8(32%)

)9 (3%)

) 10 (0%)

Fonte: Elaboracdo propria (2022).

Legenda: Alternativas com seus respectivos calculos bioestatisticos, correlacionados as
respostas dos entrevistados.
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DISCUSSAO

O Projeto de Pesquisa Céu da Boca foi realizado com 250 participantes com FLP, sendo que
destes 73% possuem a fissura que se estende pelo labio e pelo palato e 27% possuem a fissura
somente no palato. Dentre os casos clinicos, 22% integrou o grupo de sindrémicos e 78%, ndo-
sindrémicos, o que é explicavel pelo fato das sindromes genéticas serem menos prevalentes do que
0s casos isolados, em conformidade com os dados do Centro de Pesquisa sobre o0 Genoma Humano
e Células-Tronco (2015) da Universidade de Sao Paulo.

Nos casos em que houve a presenca da condicdo sindrémica, os sinais e sintomas
apresentados pelos pacientes foram: Deficiéncia auditiva (16%), Fosseta labial e hipodontia (3%),
Microtia (2%) e Macroglossia e Retrognatia (1%). A deficiéncia auditiva €, relativamente, comum
aos individuos com FLP, devido a insercdo dos musculos tensor do véu palatino e levantador do véu
palatino (OLIVEIRA et al., 2013; SHEAHAN et al., 2003).

Os entrevistados relataram que a caracteristica que se torna o maior estigma do paciente
fissurado é a questdo da fala (89%), em seguida a cicatriz referente a Cirurgia de Queiloplastia
(11%). A hipernasalidade na emissdo vocal é uma das sequelas mais preocupantes para 0S
pacientes, uma vez que aumenta a ininteligibilidade, predispondo o individuo a desenvolver receio
de se comunicar oralmente, o que acarreta a introspeccdo e o isolamento social (RAPOSO-DO-
AMARAL et al., 2011). A pouca clareza diante da voz hipernasal faz com que a comunicagdo com
pessoas desconhecidas seja ardua e complexa, cabendo ao paciente fissurado repetir as informacoes
ditas. 97% dos participantes demonstraram maior dificuldade na producdo de sons com /s/, /z/, Ig/,
/dl, Ipl, Icl, Ik/ e /bl em decorréncia da insuficiéncia velofaringea e da presenca de articulacdes
compensatdrias (LOHMANDER; PERSSON, 2008).
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De acordo com o estudo, a FLP apresenta-se como um impedimento em realizar atividades
cotidianas, como, por exemplo: cantar, dificuldade de comunicacdo ao telefone, gravar videos e
enviar audios em redes sociais. Concomitantemente, hd o0 comprometimento estético e da harmonia
facial, o que faz com que os fissurados possuam maior introspeccdo tangivel a fotografia, ndo
gostando de sorrir. Ha casos em que a timidez em ser fotografado sorrindo advém da auséncia de
elementos dentérios, relatado em 57% dos casos. Os casos de alteracfes dentarias também sdo
prevalentes, principalmente, em casos onde ha o comprometimento do rebordo alveolar,
caracterizados com a presenca de agenesias, microdontia e giroversdo (CORREA et al., 2017).
Essas variacGes nos arcos dentarios influenciam nas mdaltiplas funcdes do sistema estomatognatico
(ROSA; SERRA, 2011; SILVA et al., 2008). Estes pacientes também podem apresentar atresia dos
0ssos maxilares em associacdo com a ma oclusdo e ao déficit no crescimento, em decorréncia da
realizacdo das cirurgias primarias (RIBEIRO et al., 2007; REISER et al., 2013; LEE; LIAO, 2013).
Todos estes fatores influenciam na exclusao social, na introspeccao e no preconceito sofrido pelos
pacientes, por conseguinte hd a reducdo do amor proprio e do nivel de auto aceitacéo,
correlacionado ao desenvolvimento de quadros depressivos e de ansiedade. Neste ponto, é essencial
ressaltar que 93% dos entrevistados gostariam de ter nascidos sem a FLP, uma vez que ha o
sentimento de inferioridade pela prépria condicdo, além da ansiedade e da frustracdo com o
tratamento, o que pode acarretar discussdes com 0s responsaveis e com os familiares em geral.

Como a fissura no palato promove modificagdes musculoesqueléticas e a comunicacdo direta
das cavidades oral e nasal, outra vicissitude apresentada pelos pacientes é o desvio de alimentos,
principalmente liquidos para a cavidade nasal, o que aumenta a frequéncia de engasgos. Esta
intercorréncia esta presente no cotidiano do paciente com FLP desde o primeiro dia de vida, tendo
em vista que a fungdo de succdo é realizada de forma deficitéria, gerando pouco ganho ponderal e
quadros de anemia, de pneumonia por broncoaspiracdo, de infeccBes de repeticdo, de baixo peso e
de desnutricdo (SILVA et al., 2018).

A reabilitacdo deve ser realizada, preferencialmente, em um centro de referéncia com uma
equipe multiprofissional e interdisciplinar para promover a melhor rede de apoio ao paciente e aos
seus familiares, pautados nos principios de satde (BAURU, 2020). A realidade nacional é a de que
os hospitais de tratamento se encontram em cidades distantes do local de residéncia da maioria dos
pacientes, que desejavam o atendimento mais proximo de seus municipios. Destaca-se, também,
que, por ser um protocolo de tratamento prolongado e com inUmeras intervengdes clinicas,
ambulatoriais, cirargicas e hospitalares, o custo financeiro elevado na rede particular impossibilita

gue o acesso seja universal e igualitario a todos os individuos.
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Através deste projeto, foi possivel contribuir para os dados existentes na literatura, uma vez que, 0s
impactos da fissura na qualidade de vida e na comunicacéo oral sdo notérios a estes individuos.
Além disso, pdde-se correlacionar as FLP com as disfuncgdes, estimular o investimento publico na
diaspora do tratamento e da reabilitacdo; fomentar novos estudos acerca desta tematica; entender
melhor as adaptac6es funcionais dos individuos fissurados, assim auxiliando nas avaliacGes e nos
planejamentos terapéuticos, além de fornecer dados a respeito das fungdes de mastigacdo, fala e

sopro, assim possibilitando intervencdes clinicas e cirdrgicas mais especificas a cada caso clinico.

CONCLUSAO

A FLP consiste em uma anomalia craniofacial cujas alteracbes morfofuncionais promovem
multiplos fendtipos. Acerca do panorama estudado, inferiu-se que, os pacientes fissurados possuem
uma vivéncia ardua no que tange a comunicacao oral e a aparéncia, principalmente quando se trata
do contato com pessoas desconhecidas, 0 que gera a inseguranca e a introspeccdo exacerbada. O
estudo demonstrou que a FLP interfere na qualidade de vida, nas interacdes afetivas e sociais e nos
aspectos psicologicos ligados a autoestima e a autoimagem, o que, indubitavelmente, também
possui correlagdo com o preconceito e com a exclusdo vivenciada por estes individuos. O
tratamento e a reabilitacdo sdo permeados por uma equipe multiprofissional e interdisciplinar, que
deve atuar pautada na integralidade e na humanizacdo do paciente, a fim de promover melhora na

qualidade de vida e nos &mbitos biopsicossociais.

Esta pesquisa foi desenvolvida através do programa institucional de incentivo e bolsas de
iniciacdo cientifica VIC/UFJF 2021-2022. Os autores declaram ndo possuir conflitos de

interesse.
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