UNIVERSIDADE DE SAO PAULO
HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS

MARINA BIGELI RAFACHO

A INTERNET COMO UM RECURSO DE ACESSO A INFORMACAO PARA
PAIS DE CRIANCAS COM FISSURA LABIOPALATINA

Bauru
2012






MARINA BIGELI RAFACHO

A INTERNET COMO UM RECURSO DE ACESSO A INFORMACAO PARA
PAIS DE CRIANCAS COM FISSURA LABIOPALATINA

Dissertacdo apresentada ao Hospital de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de S&o Paulo, para a obtencéo
do titulo de MESTRE em Ciéncias da
Reabilitagcéo.

Area de concentracéo: Fissuras Orofaciais e
Anomalias Relacionadas

Orientadora: Dra. Telma Flores Genaro Motti

Bauru
2012



AUTORIZO A REPRODUCAO E DIVULGACAO DESTE TRABALHO, POR
QUALQUER MEIO CONVENCIONAL OU ELETRONICO, PARA FINS DE
ESTUDO E PESQUISA, DESDE QUE CITADA A FONTE.

Rafacho, Marina Bigeli

R121i A internet como um recurso de acesso a informacgédo para pais
de criancas com fissura labiopalatina / Marina Bigeli Rafacho /
Bauru, 2012.

149 p.; il. 30 cm

Dissertacdo (Mestrado — Area de Concentracdo: Fissuras
Orofaciais e Anomalias Relacionadas) — Hospital de Reabilitacdo
de Anomalias Craniofaciais, Universidade de S&o Paulo.

Orientadora: Dra. Telma Flores Genaro Motti

1. Fissura de labio. 2. Fissura de palato. 3. Orientacdo para
pais.

CDD:




FOLHA DE APROVACAO

Marina Bigeli Rafacho

Dissertacdo apresentada ao Hospital de
Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de S&o Paulo para obtencdo do
titulo de Mestra em Ciéncias da Reabilitacdo.

Area de Concentracdo: Fissuras Orofaciais e
Anomalias Relacionadas.

Aprovado em: I

Banca Examinadora

Profa. Dra. Jeniffer de Cassia Rillo Dutka
Faculdade de Odontologia de Bauru - Universidade de Séo Paulo

Profa. Dra. Giedre Barretin-Felix
Faculdade de Odontologia de Bauru - Universidade de Sao Paulo

Profa. Dra. Telma Flores Genaro Motti (orientadora)
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais, Universidade de S&o
Paulo

Profa. Dra. Daniela Gamba Garib Carreira
Presidente da Comissédo de P6s Graduagdo HRAC-USP

Data do deposito da dissertacao junto ao SPG: / /







11 de julho de 1982

2002 - 2006

2008 - 2009

2009 - 2012

2007

MARINA BIGELI RAFACHO

Nascimento — Bauru-SP

FORMACAO ACADEMICA

Curso de Graduacédo em Psicologia: Psicéloga,
Bacharel e Licenciada em Psicologia — Universidade

Paulista. Bauru-SP

Curso de Especializacdo em Psicologia Clinica e
Hospitalar — Hospital de Reabilitacdo de Anomalias

Craniofaciais — Universidade de S&o Paulo. Bauru-SP
Curso de Pés-Graduacgéo em Ciéncias da Reabilitacao,
ao nivel Mestrado, no Hospital de Reabilitacéo de

Anomalias Craniofaciais — Universidade de Sao Paulo.
Bauru-SP

ASSOCIACAO

Conselho Regional de Psicologia - CRP






Como um rio, que nasce de outros, saber segulr,
J’uwto com outros semolo e woutros  se
prolongando e construlr o encontro com as
Gouas grandes oo oceano sem fim,

Mudar eme movimento, Mas sem debxar de ser o
MESMO SEr que muda, Como um rio,

Poemal Covmp UM rlo,,,
Thiago oe Mello.






DEDICATORIAS

ApS meus pals, José Augusto e Sowla, por todo amor e apoio
incondiclonal que sempre derom o mim ¢ a meus bomdios, pelo exemplo de
dignidade e pela formaclio que wos proporclonaram. Os sacrificlos e concessies
feltos por vocls possibilitaram essa conquista. Sem a ajuda de vocls ew wiio
estaria agqul hoje.

A0S meuns grandes amigos Cesar e Nathalye, meus Lrvdos. Obrigada
por tudo o que passamos juntos, stinto muito orgulho de vocgs!

Aos meus sobrinhos valentina e Caetano, a alegria de vocgs €
contagiante. Cada momento juntos fiea eternizaco em minha membria.

A0S meus cunhados Rogério e Malsa: obrigada pelos bncentivos.

Essa conguista € nossa
AN VoCes!






AGRADECIMENTOS

“O universo ¢ demasiado harmonico, grandioso e
avassalador para se acveditar que € tudo obra do acaso”.
Morrie Schwartz

Primelramente a Deus, presenga constante eme minha vida, por todas as
oportunidades oue me foram dadas e por todas as pessoas com quem tive e
tenho o prazer de conviver.

A orlentadora, Profa Do Telma Flores Genaro Mottl: obrigada pela
paciénelin, dedicaclio, amizade. Vocg acreditouw no meu trabalho. Obrigada pela
conflanen depositada. Pela Lmpecavel orientachio, com sum experitncia a
caminho do meu aprendizado.

A Profa. Dra. Lillam DAquine Tavano, pela awmizade, conflanga,
companheirismo ¢ pela valiosa carga de conhecbmento transmitida. Meu eterno
agradecimento pelos ensinamentos e tncentivos, ajudando-me a crescer como
pesson ¢ profissional.

Ao Br._José Alberto de Souza Freltas (“Tlo Gastlo”), pela oportunidade e
pelos exenmplos de conduta proﬁsslowm e de vida com que conduz estn
tnstituigbio.

A psicdlogn Marlene Ap. Mencont. Aprendi wmuito com voct. Obrigadn
pela amizade, incewtivo, torcida e por fozer parte da minha formagho
profissional.

A psicbloga M2 Mircia Regina Fervo pela sempre olisposiclio em ajudar.
A Do, Maria de Lowrdes Meright Tabaguim, por despertar em mim

NOVOS LNEBYESSEs, o VastD caMmpo da Psicologin.

As também psicblogas Helolsa Lino, Ana Elisabete Sa e Maria Cecilin
M. Plmentel.

A Dra. Dantela Gamba Garlb Carvelra e Dra. nge Kiemle Trindade, pela
bmensa compettneia em coordenar a pos-gradunclo do HRAC-USP.

A Dra. Jeniffer de Chssia Rillo Dutka, Dra. Giddre Berretin-Felix e Dra.
Silvana Aparecida Moziero Custodio, pelas valiosas contribuicbes durante a
qualificagdio.

Aos funclondirios da Secrvetaria de Pos-Graduagho do HRAC-USP,
Awndréla Cristina da silva, Rogério da Silvelra ¢ Maria_José Bento Lopes:
muito obrigada pelo carinho ¢ amizade dedicados a wmim ¢ a outros alunos.






Aos funclondirios da Secretaria ode Culturn e Extenslio Alzira Ap.
Cantro Quirine dos Santos, Stlvia Mara Desan Merll ¢ Saulo José Garela:
obrigada pela amizade e por estarem sempre disposto a ajuolar.

A Dlvisio ode Satde Awditiva, em especial 2 M2 Maria Estela
Gquadagnucel Palamin, por we acolher e dar a oportunidade de wovos
aprendizados.

A Servigo de Apolo ao Enslno, Pesquisa e Extensbio e todos os seus
funclondrios, pela prontidio em ajudw sevpre, assessorando este trabalho.

Ao Servigo de Comunicagio do HRAC-USP, cuja equipe tanto me
ajudou e ortentou na realizagho deste trabalho.

A equipe do Servigo de Informdtica Hospitalar do HRAC-USP, pela
ajw{a no Llevantamento de svg'@itos para a pesquisa.

A Dro. Rosell Marla Zechi Celde, Dra. Lillam D'Aquing Tavano e D
Dantela Maria Cury Fervelra Rulz pela revisfio dos textos que comp@em 0
website.

Ao Prof. Dr._José Roberto Pevelra Lauris pela andlise estatistica, que
enlraueceu este trabalho.

As amlgns Liara Rodrigues de Olivelra ¢ Tathiana Cinel Daré pelo
incentivo, foren e pela amizade. Meswmo a distfincia, sempre presentes.

Aos amlgos Lyslley Fervelra dos Santos e Fernando Tamarozzl por
tornarveme o dia a dia wals descontraldo nas conversas durante os almogos,
sempre me Lncentivando ¢ comemorando minhas conguistas.

A clda: voc € especial.

As alunas do Curso de Especializaglio em Psicologin Clinica e
Hospitalar.

A Elaine de Sousn pela vevisto ortogréfica deste trabalho.

A todos os funclondrios do HRAC-USP, que independentemente de
cargo ¢ titulos, sempre demonstraram amizade, carinho e exemplo de
profissionalismo.

Aos pais de paclemtes e acompanhantes: sem Vocls euw whio poderin ter
vealizado esta pesqu’uga.

A Coordenagho de Aperfeiconmento de Pessoal de Nivel Superior
(CAPES), pelo apolo, através da bolsa.

Multo Obrigada!






RESUMD






RESUMO

Rafacho MB. A internet como um recurso de acesso a informacéo para pais de
criancas com fissura labiopalatina [dissertacdo] Bauru: Hospital de Reabilitacao
de Anomalias Craniofaciais, Universidade de S&o Paulo; 2012.

Objetivo: elaborar e avaliar um website com material informativo sobre fissura
labiopalatina para pais de criangas de um més a dez anos de idade.
Participantes: 100 pais ou acompanhantes de pacientes com fissura
labiopalatina em tratamento no HRAC-USP.

Metodologia: o projeto foi realizado em duas etapas: elaboragdo do website
abordando 11 temas, de forma clara e com vocabulario acessivel, e avaliacdo
do mesmo pelos participantes.

Resultados: A maioria dos participantes encontrava-se na faixa etaria dos 20
aos 59 anos de idade (98%), eram maes (75%), haviam completado o ensino
médio (61%), residiam na regido sudeste do Brasil (70%) e tinham acesso a
internet 88%. A maior parte dos pais (44%) navegou por até 10 minutos antes
de avaliar o website. As respostas dos pais na avaliacdo quanto a
apresentacao do website foram excelente e muito bom para: navegacéo (87%),
conforto na busca de informacdes (85%), auxilio das imagens (79%), cores
utilizadas (69%) e avaliacdo geral (87%). Quanto ao contetdo, as respostas
foram excelente e muito bom para: suficiéncia das informacdes (67%), clareza
e compreensao (82%), explicativas e informativas (77%) e objetividade (76%).
Os temas que mais chamaram a atencéo foram conceitos, tipos e causas das
fissuras labiopalatinas (52%), seguido de escola (12%) e reabilitacdo e
cuidados (11%). A maioria das sugestdes obtidas relacionaram-se a
apresentacao (51,5%) e todos o0s sujeitos voltariam a acessar o website.
Conclusbes: O website elaborado com informagcbes sobre a fissura
labiopalatina foi apresentado e avaliado satisfatoriamente pelos pais. E um
recurso de informacdo que pode contribuir para a divulgacdo dos aspectos
estéticos, funcionais e psicossociais da malformacéo, favorecendo pacientes,

familiares e profissionais.

Descritores: Fissura de labio, fissura de palato, orientagéo de pais.
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ABSTRACT

Rafacho MB. The internet as a access resource of information for parents of
cleft lip and palate children [Thesis] Bauru: Hospital of Rehabilitation of

Craniofacial anomalies, University of S&o Paulo; 2012

Purpose: Formulate and evaluate a website with informative material about cleft
lip and palate for parents of children aging from one month to ten years old.
Participants: 100 parents or companions of cleft lip and palate patients in
current treatment at HRAC-USP.

Methodology: The project was realized in two stages: formulating the website
approaching 11 topics, in a clear manner and with an accessible vocabulary,
and the evaluation of it by the participants.

Results: Participants profiles: aging from 20 to 59 years old (98%), mothers
(75%), completed secondary school (61%), from the Southeast region (70%).
Who have already had access the internet 88%. Most part of the parents surfed
for up to 10 minutes. On the evaluation of the website presentation, the
answers of the parents were excellent and very good for: surfing (87%),
convenience on the search for information (85%), images help (79%), colors
used (69%) and general evaluation (87%). About the content, the answers were
excellent and very good for: information sufficiency (67%), clarity and
comprehension (82%), explanatory and informative (77%) and objectivity (76%).
The topics that most attract the attention were concepts, kinds and causes of
cleft lip and palate (52%), followed by school (12%) and rehabilitation and care
(11%). Most part of the suggestions obtained were regarding the presentation
(51,5%) and all the subjects informed they would access the website again.
Conclusions: The website formulated with information about cleft lip and palate
was present and well evaluated by the parents. It is a resource of information
that can contribute for the propagation of the aesthetic, functional and
psychosocial aspects of the malformation, benefiting the patients, relatives and

professionals.

Key-words: Cleft lip, cleft palate, parents orientation.
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1 INTRODUCAO E REVISAO DE LITERATURA

As anomalias craniofaciais compreendem as alteragbes congénitas que
envolvem a regido do cranio e da face, sendo que uma dessas anomalias mais
frequentes é a fissura de labio e/ou palato.

No Brasil, de acordo com Silva-Filho e Freitas (2007), ha referéncia de
gue uma a cada 650 criancas apresenta fissura labiopalatina, malformacéao de
etiologia hereditaria e/ou por fatores teratogénicos (ambientais) que se
estabelece entre a 42 e a 122 semana de gestacdo. Segundo esses autores,
antes do nascimento, é possivel diagnosticar a fissura labiopalatina mediante
exame de ultrassonografia, porém, ndo € possivel preveni-la nem trata-la na
fase intrauterina.

Essa malformacdo, que compreende o labio e/ou o palato, varia em
extensdo e amplitude e necessita de protocolos e tratamentos distintos, com
prognésticos especificos a cada caso.

O Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade
de Sdo Paulo (HRAC-USP) é um centro de referéncia no tratamento das
fissuras labiopalatinas, que desde 1967 atua desenvolvendo uma filosofia
humanizada, por meio de uma equipe especializada multi e interdisciplinar.

Com essa abordagem de interacao das areas, cada qual em seu campo
de atuacdo, é possivel compreender o paciente com anomalia craniofacial
como ser humano em sua totalidade, englobando aspectos estéticos,
funcionais e psicossociais, 0 que é fundamental para sua reabilitacdo integral
(Graciano, Tavano e Bachega 2007).

A atuacdo conjunta de uma equipe composta por médicos, geneticistas,
cirurgibes dentistas, fonoaudi6logos, enfermeiros, farmacéuticos, bidlogos,
psicologos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais,
nutricionistas, dentre outras que podem ser associadas, leva em consideragao
a complexidade e os fatores estéticos, funcionais e psicossociais envolvidos, e
favorece que as condutas sejam discutidas e somadas para um resultado

melhor no processo de reabilitagéo.
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De acordo com Turner, Rumset e Sandy (1998) e Colares e Richman
(2002), uma crianca com fissura de labio e/ou palato pode apresentar
problemas relacionados a linguagem e a aparéncia e, além disso, sofrer as
consequéncias perante a familia, pela reacao inicial, aceitacdo ou rejeicao; no
ambito da comunidade e da escola, em virtude dos preconceitos e estigmas e,
com frequéncia, apresentar problemas emocionais.

A identificacdo dos problemas enfrentados pela crianca com sua
aparéncia e com outros aspectos psicossociais e o fornecimento de
orientacdes sobre habilidades sociais, pela equipe de profissionais, pode
favorecer acfes que aumentem a autoestima e autoconfiangca social e as
chances de resultados positivos frente a reabilitacdo (Turner, Rumset e Sandy
1998, Colares e Richman 2002).

A presenca da deficiéncia na familia tem sido amplamente discutida por
pesquisadores (Brunhara e Petean 1999, Carvalho e Tavano 2000, Bee 2003,
Antunes e Patrocinio 2007), que comprovam o dificil momento que representa
para 0s pais 0 nascimento de uma crianca diferente daquela sonhada. E uma
fase que marca a vida conjugal por transformacgdes e expectativas dos pais.

Ao nascer uma crianga atipica 0s pais se deparam com uma crise
descrita como semelhante a perda de um ente querido, a qual enfrentam
conforme suas experiéncias, cultura, histéria e crencas. Os estagios
geralmente vivenciados sdo de raiva, medo, tristeza, entre outros, por ora
negando esses sentimentos. Muitas vezes a primeira rea¢do é um luto, como
se a crianga tivesse morrido. Os pais choram a morte da crianca perfeita, a
“crianga que nao existira” (Kubler-Hoss 1996, Bee 2003).

Segundo Brunhara e Petean (1999), a familia busca meios para lidar
com a nova informacdo; enfrentando, ou seja, fazendo aquilo que € preciso e,
reagindo, lidando com suas emocgodes.

O fato de o bebé fantasiado ser substituido provoca intenso sofrimento e
angustia emocional. E a forma como irdo lidar com o diagnostico depende de
fatores como sua gravidade, estrutura familiar, cuidados necessarios e
especializados e assisténcia psicolégica recebida (Antunes e Patrocinio 2007).

Lidar com esses sentimentos e com a deficiéncia e, ao mesmo tempo

cuidar da crianca, exige dos pais um esforco emocional. Esclarecimentos,
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informacdes e orientacbes podem ajuda-los a enfrentar e superar essa fase,
que pode durar meses ou anos, repetir-se periodicamente, mas que também
pode fortalecé-los (Bee 2003).

Os pais anseiam por informagdes durante todo o processo, ao ficarem
sabendo da malformacgdo, seja durante a gravidez ou no poés-parto, seja
durante o tratamento, por todo o desenvolvimento da crianca. Diante dessa
situacdo, as informacbes devem ter carater de acolhida para os pais e
oferecerem conteudos educativos que beneficiem todos os envolvidos
(Rafacho 2009).

Brunhara e Petean (1999) enfatizam a necessidade de pais de criancas
com deficiéncia receberem o maior numero de informacdes possivel, tendo
suas duvidas esclarecidas, a fim de poderem decidir com seguranca que
recursos e condutas aplicar com os filhos.

Segundo Beever (2004), em estudo com pacientes com cancer, apos o
impacto da noticia, dificilmente pais e pacientes recordam as informacdes que
foram passadas durante os atendimentos de avaliacdo, diagnostico ou dos
primeiros acompanhamentos. Dai a necessidade de disponibilizar informacdes
para que eles tenham a méo, e a conveniéncia de fazer uso da evolugédo da
tecnologia para criar oportunidades de acesso as mesmas, quando precisarem.

Neste contexto de informacédo sobre fissuras de labio e/ou palato,
Martins (2001) realizou um estudo em que abordou a embriologia, etiologia,
incidéncia, classificacdo, avaliacdo e tratamento, utilizando revisdo de
literatura. O trabalho resultou em um material impresso de orientacdo aos pais,
enfatizando a importancia da intervencdo fonoaudiolégica precoce e do
acompanhamento da equipe multidisciplinar para o desenvolvimento da
crianga.

Para contornar o obstaculo da distancia geografica e do acesso a
reabilitacdo, algumas experiéncias realizadas no HRAC-USP oferecem
orientacdes sistematizadas. Um manual de educacéo alimentar para pais de
criancas com fissura labiopalatina de um dia a um més, de Bachega e Thomé
(1984), orienta as maes sobre a importancia do aleitamento materno,
destacando suas vantagens, ensinando-as como alimentar o filho com fissura,

antes (aborda higiene, modo de preparo, preparo do bebé, etc.), durante (em
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relacéo as posi¢cdes) e depois da mamada (cuidados com utensilios e posi¢cdes
do bebé). Informa também, sobre os banhos de sol e a introdu¢do de novos
alimentos (modo de preparo, receitas, forma de alimentac&o, entre outros).

Leirido (1995) identifica e sistematiza informacées em um guia para pais
de criancas com fissura labiopalatina para que as orientagcdes sejam aplicadas
a distancia, sobre habilidades que eles devem conhecer e/ou desenvolver,
compreendendo: a) o que é fissura, causas e tratamento; b) o papel da cirurgia
reparadora e da fonoaudiologia; c) importancia da interacdo com a crianca; d)
as caracteristicas tipicas da crianca com fissura; e) a administracdo alimentar
com as func¢des neurovegetativas e a fala; f) utensilios adequados; g) habitos
orais; h) potencial comunicativo da crianca; i) desenvolvimento da linguagem; j)
papel dos pais como mediadores; k) atividades de vida diaria para contribuir
com as interagdes sociocomunicativas da crianga.

Em 2009, o Programa de Pés-Graduacdo do HRAC/USP lanca o DVD!
(Digital Versatile Disc) “Fissuras labiopalatinas: os primeiros cuidados”, com
informacdes sobre a fissura, com énfase nos primeiros cuidados, com foco na
Atencdo Primaria em Saude. E abordada a fissura labiopalatina, causas,
tratamento, profissionais envolvidos na reabilitacdo, contem ainda depoimentos
de pais e pacientes, algumas orientacdes basicas aplicadas a todos os tipos de
fissura, além de apresentar os direitos dos pacientes.

Outra iniciativa é o Programa Jovem Doutor?, lancado em 2010 no
HRAC-USP, com a proposta de preparar jovens com fissura labiopalatina, em
idade escolar, para multiplicarem nas suas escolas informacfes sobre o
tratamento das anomalias craniofaciais e deficiéncia auditiva. Utiliza os meios
digitais do Projeto Homem Virtual®, que consiste em imagens tridimensionais
das estruturas do corpo humano, e tem como suporte os profissionais do
Hospital.

Um exemplo do uso da internet no ambito do Hospital é o website* da

Rede Profis®, onde se encontram para download® e impressdo, cinco manuais

! Disponivel para aquisicdo no Servico Social do Hospital

% http://www.jovemdoutor.org.br/JDR/institucional/projeto.aspx. Acesso em 23 de dezembro de
2010.

® http://www.projetohomemvirtual.com.br/projetos.aspx . Acesso em 23 de dezembro de 2010.

* Website é o conjunto de paginas ou lugar no ambiente Web da internet que é ocupado com
informacdes (texto, fotos, animagdes gréficas, sons e até videos) de uma empresa ou de uma
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informativos para os pais, elaborados com vocabulario e ilustragcdes acessiveis
intitulados: Sindrome Velo-cardio-facial, Lista de sintomas da Sindrome Velo-
cardio-facial, Fissura labiopalatina: do que estamos falando, A fala da crianca
com fissura labiopalatina e Soquinhos ou raspadinhos. Este Ultimo trata da
articulacdo compensatoria, que corresponde a “fala da crianga com fissura
labiopalatina quando produz sons usando ‘soquinhos’ ou ‘raspadinhos’ feitos
na garganta ou na parte de tras da boca” (Dutka-Souza, Neves, Pegoraro-
Krook 2007, p. 2).

O programa de P0Os Graduagdo do HRAC-USP tem incentivado as
pesquisas com énfase em telessalde e, mais recentemente, a teleassisténcia
tem ganhado espaco na area de Fonoaudiologia para assessorar profissionais
e atendimentos a distancia.

Esses projetos se apresentam como o principio de um longo caminho
para a atual realidade do HRAC-USP, visando disponibilizar amplamente as
informacdes existentes, diante das condic¢des fisicas e financeiras dos pais e
dos servicos especializados, para uma atencdo que se estenda além dos
atendimentos e intervencgdes, ou seja, que responda a demanda de usuarios e
a limitagdo de recursos.

Para uma reabilitacdo completa, que culmine com a esperada incluséo
social e participacdo efetiva da pessoa com fissura labiopalatina, com
satisfatério desempenho educacional, profissional e psicossocial, refletindo em
sua vida particular e comunitaria, o acesso e compreensdo de informacdes a
respeito da malformacéo e seu tratamento é fundamental.

Na busca de alternativas para facilitar o acesso dos pais as informacoes
disponiveis sobre o tratamento das fissuras labiopalatinas, proporcionando
meios de amenizar angustias e expectativas, bem como divulgar conhecimento
e experiéncia e tornar mais humanizado o servi¢o oferecido pelo HRAC-USP, a

internet surge como opg¢dao viavel e inovadora. Esta € conhecida como a rede

pessoa. Também conhecido como site. Fonte:
http://www.faficp.br/departamentos/d exatas/jcoelho/txt/ap-jcO1-dicionario.pdf. Acesso em 14
de setembro de 2009.

> http://www.redeprofis.com.br/index.php. Acesso em 23 de dezembro de 2010.

®Download ou descarregar (significa sacar ou baixar, em portugués) é a transferéncia de dados
de um computador remoto para um computador local. Por vezes, é também chamado de puxar
(e.q.: puxar 0o arquivo) ou baixar (e.g. baixar o  arquivo). Fonte:
http://pt.wikipedia.org/wiki/Download. Acesso em 21 de janeiro de 2011.
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de computadores do mundo, que permite a troca de informacdes sobre os mais
variados assuntos, o envio de mensagens, a conversa entre milhdes de
pessoas ou apenas a leitura de informacées de qualquer parte’.

A internet apresenta oportunidade para o acesso e compartilhamento de
inimeros dados, com facilidade de transmisséo, velocidade e confiabilidade,
constituindo um recurso valioso, com tendéncia a crescer, para encontrar
informacbes de modo rapido e facil, a qualguer momento. Devido a
simplicidade de acesso e ao seu custo por pessoa ser relativamente baixo, €
uma tecnologia de informacdo de caréater interativo e grande potencial, que
pode ser utilizada como canal de comunicagéo para promocao, intervencgéo e
manutencdo da saude (Prado 2002, Evora 2004, Fortim e Cosentino 2007,
Crutzen, Nooijer e Vries 2008, Stevens et al 2008).

Juliani e Kurcgant (2007) entendem a internet como fonte de
disseminacdo de informacdes e promocdo da educacdo em saude, e
descrevem as etapas de desenvolvimento de um software® na area da
enfermagem.

Stevens et al (2008) apresentam o desenvolvimento, implementacdo e
utilizacdo de um programa baseado na internet, na area da saude, destinado a
pessoas que perderam peso. Os participantes recebiam uma identificacdo e
eram treinados para acesso ao contetdo. As fases para realizacdo do website
séo descritas incluindo o processo de concepcao e execucao do plano.

Varios trabalhos sdo encontrados na area de oncologia, como o de Hill-
Kayser et al (2009) que demonstra o0 projeto e execucdo de um website com
informacBes baseado em planos de cuidados de sobrevivéncia. Todas as
informacBes contidas foram construidas com o auxilio de um médico
especialista e equipe de enfermagem, em vocabulario simples e acessivel, e 0s
dados coletados demonstraram que, pacientes e familiares, amigos e

profissionais de saude parecem estar dispostos a usar esse tipo de ferramenta.

" Fonte: http://www.idbrasil.gov.br/menu auxiliar/09-0 que e Internet. Acesso em 14 de

setembro de 2009.

® Software é um conjunto de operacBes que forma um programa para o computador.
Geralmente o é desenvolvido por programadores que utilizam linguagens de programacao para
construi-lo. Fonte: http://www.idbrasil.gov.br/menu_software livre/01-inclusao_social. Acesso
em 14 de setembro de 2009.
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Outro trabalho aplicado a area da saude, para o publico em idade
escolar, € desenvolvido por Motti (2006), com a finalidade de difundir
conhecimento sobre hanseniase. A partir da andlise de material sobre a
doenca, foi desenvolvido um sistema web® com jogos, a fim de disseminar
informagdes de forma natural e prazerosa, atingindo a compreensao sobre as
principais caracteristicas da doenca. Os resultados iniciais derivam de
questiondrios aos usuarios através do website e de avaliacdo da usabilidade
por especialistas em Interacdo Usuario-Computador.

Segundo Beskow (2008), a interacdo entre ser humano e meios de
comunicagdo depende da unido de forma, conteldo e técnicas e as novas
tecnologias interativas permitem aos usuarios acessarem o computador, ainda
gue nao tenham conhecimento de programacado de sistemas. A comunicacao
mediada por computador torna a interagdo possivel por meio de diferentes
elementos, tais como icones, links'® e imagens e ocorre em trés categorias:
um-um quando ocorre a relacao reciproca de individuo a individuo, um-todos
gquando um individuo envia para varios receptores e, todos-todos, quando
ocorre de maneira progressiva e cooperativa. Assim, a comunicacao se da
entre ser humano e computador e entre ser humano e ser humano por meio do
computador.

Bernocchi et al (2008) apontam a telessaude como uma ferramenta (util
para apoio, tanto dos pais como dos pacientes, na tentativa de reduzir o
sofrimento fisico e psicolégico nas doencas cronicas, onde estdo envolvidos
nao apenas o individuo, mas todas as pessoas a sua volta. Relatam que o
cuidador precisa de mais apoio e informac¢des dos profissionais da saude, para
estar preparado para problemas que podem aparecer, necessitando de
contatos regulares e “ser ouvido”, distancia que pode ser superada com acesso

a internet.

® Web é ambiente multimidia internet, também conhecido como WWW. Disponivel em:
http://www.faficp.br/departamentos/d exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf. Acesso em 14
de setembro de 2009.

% Uma hiperligacdo, um liame, ou simplesmente uma ligacdo (também conhecida em
portugués pelos correspondentes termos ingleses, hiperlink e link), € uma referéncia num
documento em hipertexto a outras partes deste documento ou a outro documento. Disponivel
em http://PT.wikipedia.org/wiki/Hiperliga%C3%A7%C3%A30. Acesso em 14 de maio de 2012.
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Ainda segundo esses autores, a comunicagdo mediada por computador
pode ser mais precisa, eficaz e satisfatéria que a forma tradicional de
comunicacao, pela conveniéncia de hora e local, por atingir muitos usuarios e
pelo anonimato garantido (Bernocchi et al 2008).

De acordo com Hueppmeie, Single, Welte (2010), a telessaude &
especialmente adequada para apoio aos casos de doencas cronicas,
complexas ou em condicbes morbidas, pois amplia o alcance da equipe de
assisténcia, proporcionando a comunicacao entre os pacientes, cuidadores e
membros da equipe.

Nelson e Bui (2010) consideram a possibilidade de utilizar a tecnologia
para atendimentos em Psicologia (telepsicologia), auxiliando pessoas que
moram distantes dos centros de estudos, clinicas e pesquisa, evitando
deslocamentos em busca de atendimentos e expandindo servicos para a
populacdo. Relatam a viabilidade, confiabilidade e aceitagcdo desse meio por
criancas, adolescentes, adultos e idosos.

Assim, a internet pode ser um meio Gtil para auxiliar na prevencéo de
doencas e promoc¢do em saude, favorecendo a disseminagcdo de informacdes
importantes e, no caso da fissura labiopalatina, para ajudar os pais a
compreenderem O processo, a amenizarem 0S sentimentos negativos, a
lidarem com a crianca e colaborarem para seu desenvolvimento.

Na dia a dia do HRAC-USP observa-se um aumento do uso da internet
para comunicacdes sobre agendamentos e outras informagcbes sobre o
tratamento, além de relatos de pais e pacientes mencionando que buscam
esse recurso para esclarecimento sobre a malformacdo. Revelam alivio em
alguns aspectos e aflicdo em outros, pelo choque sofrido ao perceberem a
generalidade e impessoalidade das informacdes, as vezes muito complexas,
como as encontradas nos artigos cientificos (Rafacho 2009).

Em um estudo bibliogréfico, Plantin e Daneback (2009) encontraram que
na maioria das pesquisas os pais buscam informacfes de salude e apoio social
na internet, especialmente maes na primeira gravidez. Uma razao importante
para essa busca e interacdo deriva do enfraquecimento do suporte parental.

Segundo os autores, o0s profissionais tém reconhecido esse interesse dos pais
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e estdo sendo incentivados a utilizar a internet para divulgar informacoes e
prestar apoio.

Ainda segundo Plantin e Daneback (2009), sdo relatados muitos
beneficios com o uso desse recurso, dentre os quais, a possibilidade de chegar
a um namero maior de sujeitos e de organizagfes sem aumento de custos e a
possibilidade de manter o anonimato dos contatos. Mas, intervencdes com
grupos utilizando esse meio de comunicacdo ainda sdo raras e sao
necessarias investigacoes de avaliacao.

Um exemplo de website informativo para a area da saude encontra-se
disponibilizado na Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP). Trata-se de
um guia informativo que visa apresentar quais sdo as manifestacbes mais
comuns da Sequéncia de Moebius e oferece aos pacientes e familiares
possibilidades de tratamento, facilitando o contato com profissionais que estao
acostumados a avaliar e acompanhar os pacientes™*.

Em Zornoff et al (s.d), os autores descrevem a acdo de um grupo
multiprofissional de uma universidade publica do Estado de S&do Paulo que
planejou e desenvolveu uma série de materiais educacionais utilizando
recursos de multimidia’? para acesso on-line'®, referente ao tabagismo. Apds
os estudos, planejaram uma homepage', utilizando programas especificos
para imagens, desenvolvimento da pagina de conteudo, melhora na
navegacdo®, intercambio entre imagem e cédigo. O website conta com um
teste interativo e outros materiais tais como cole¢fes de videos educativos que

abordam conceitos simples, dirigidos ao publico leigo. Os desenhos utilizados

! Disponivel em http://www.virtual.unifesp.br/servicos/moebius/info_index.htm

2 Multimidia corresponde a integracdo de diferentes modalidades de midia: figuras, imagens,
textos, audio, animacgéo (que possibilita melhor visualizagdo de imagens em 3-D, enriquece
representacdes graficas, permite mapear fendmenos que mudam com o tempo, etc.) e video
(utilizado para mostrar coisas que se movem) na representagcdo de dados. Fonte:
http://www.virtual.epm.br/material/tis/curr-med/temas/med5/med5t12000/tis/multimidia.htm.
Acesso em 14 de setembro de 2009

'3 On-line significa ligado e conectado. Usuérios estdo on-line quando estdo conectados com a
internet através de um modem. Fonte:
http://www.faficp.br/departamentos/d exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf. Acesso em 14
de setembro de 2009.

“ Homepage é a pagina de entrada ou pagina principal de um website. E nesta pagina que
estdo os links, que sdo acessos para as demais paginas do website. Fonte:
http://www.faficp.br/departamentos/d exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf. Acesso em 14
de setembro de 2009.

percorrer interativamente hipertexto ou hipermidia, determinado a cada documento
consultado, qual deve ser apresentado a seguir (Ferreira 2004).
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para ilustracbes seguem a linha Mangé (histérias em quadrinhos que utilizam
desenhos em estilo japonés).

Os autores concluiram que a educacdo na area da salude exige
atualizacdes constantes e que o projeto demonstra que € possivel criar um
recurso em um espaco virtual que viabiliza o arquivamento e organizagcédo de
materiais educativos, permitindo a inser¢cdo e troca de informacbes entre
visitantes e instituicfes, favorecendo a divulgacdo em ampla escala (Zornoff et
al s.d).

Marques e Marin (2002) apresentam um modelo de criagéo e validagéo
usado em um website educativo, denominado CardioSite, cujo tema é a
Doenca Arterial Coronariana. Para a criacdo utilizaram um método com as
seguintes fases: modelagem conceitual, desenvolvimento, implementacdo e
avaliacdo. Na fase de avaliacéo, a validacdo foi feita através de um painel on-
line com especialistas nas areas de informatica e saude. Os resultados
demonstraram que as informacdes sao confiaveis e validas.

Assim, a busca por informacdes através da internet tende a crescer.
Vérios websites se destinam a divulgacéo de informacdes em saude, buscam a
atencdo do individuo utilizando imagens, disponibilizando atividades de lazer,
como jogos, féruns de discussdo, promovendo debates e outras atividades. A
utilizacado de recursos multimidia, testes interativos, videos e outros recursos
de informaética disponibilizados na web, € um método de educagdo em saude
que merece ser explorado. Esse meio de comunicagdo, a0 mesmo tempo
permite a identificacdo de temas, amplia a cobertura, possibilita a atualizacéo
constante do material oferecido e avaliacdo, para as adequacfes necessarias
(Marques e Marin 2002, Prado 2002, Beever 2004, Motti 2006, Fortim e
Cosentino 2007, Zornoff s.d).

O Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais/lUSP atende
pessoas de todas as regides do Brasil, tendo na distancia da residéncia o
principal empecilho para o acompanhamento sistematico e preciso.

Um estudo foi realizado sobre o uso da internet para orientacao
psicolégica, com 300 sujeitos entrevistados, compreendendo 200 pais de
pacientes do HRAC-USP com idades de um més a 18 anos e 100 pacientes do
HRAC-USP de 12 a 18 anos. De acordo com os resultados, 69% dos
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entrevistados possuem acesso a internet; 65% compreendem a atuagdo do
psicologo e 68% acreditam na atuacao através da internet. Quanto a esse tipo
de servico on-line, 85% demonstram interesse, 94% acreditam nessa forma de
dialogo e 78% admitem que auxiliaria na resolucao de duvidas e anseios. Dos
entrevistados, 72% afirmam que buscariam orientagdo pela internet e 67%
admitem sentir confiangca para expressar suas angustias e sentimentos via e-
mail. Entre os temas de interesse citados estdo: como é a atuacdo do
psicologo, aspectos da malformacdo e seu envolvimento psicoemocional. O
trabalho possibilita concluir que um website pode atender as necessidades
individuais, momentaneas e muitas vezes, emergenciais (Rafacho 2009).

Diante das consideracdes apresentadas acerca da complexidade do
tratamento das fissuras labiopalatinas, com base nos tipos de atendimento e de
orientacdo das etapas terapéuticas e protocolos de atendimento do HRAC-
USP, bem como nos temas de interesse que 0s pais e pacientes gostariam de
encontrar ao consultarem a internet, sobre a malformacao, identificados na
pesquisa de Rafacho (2009), este estudo propde a elaboracédo e avaliacao de
um website, com material informativo, sobre fissuras labiopalatinas, para pais
de pacientes.

Dessa forma, criou-se um meio de disponibilizar informacéo
especializada, para todos os interessados, independentemente do local de
residéncia e a qualquer momento, sobre as fissuras labiopalatinas e o
tratamento, assim como suas implicacdes estéticas, funcionais, psicolégicas e

sociais.
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2 OBJETIVO

O objetivo deste estudo foi elaborar e avaliar um website com material
informativo sobre fissura labiopalatina para pais de criangas com idades entre
um més e dez anos, em atendimento no Hospital de Reabilitacdo de Anomalias

Craniofaciais/USP.
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3 MATERIAL E METODO

3.1 PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

O estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos do Hospital de Reabiltacdo de Anomalias Craniofaciais,
Universidade de Sao Paulo (HRAC-USP) e aceito, considerando a inexisténcia
de infracdes éticas, conforme o oficio n°® 292/2009 — SVAPEPE-CEP (Anexo 1).

3.2 METODO

O projeto foi realizado em duas etapas, compreendendo a elaboracao do
website e a avaliacdo do mesmo. Para a elaboracao do website, primeiramente
foram preparados os conteddos a serem tratados, ou seja, 0s temas
abordados, de forma clara e vocabulario acessivel. Em seguida, foi
selecionada a ferramenta especifica e o website foi construido.

Finalizada a etapa de construcao do website, um pré-teste foi realizado
com dois sujeitos e efetuadas adequaces na composicdo do menu principal.

Na etapa de avaliacdo do website foram observados os requisitos éticos
e obtido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Anexo 2). Os
sujeitos da pesquisa foram selecionados e identificados mediante aplicacao do
questionario 1 (Apéndice 1). Em seguida ocorreu a apresentacao e
demonstracdo ou treinamento dos sujeitos para acesso e nhavegagao no
website, e quando finalizavam, era aplicado o questionario 2 para avaliacao
(Apéndice 2).

Por fim, realizou-se a reformulacdo do website de acordo com os
resultados da avaliacdo, para ser disponibilizado na rede mundial de

computadores.
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3.2.1 Construcao do website

O conteudo do website foi elaborado de acordo com os temas de
interesse que 0s pais e pacientes gostariam de encontrar ao consultarem a
internet, sobre a malformacao (Rafacho 2009). As informacdes sobre o0s tipos
de atendimento tiveram por base os protocolos do HRAC-USP, de acordo com
o Manual de Etapas e Condutas Terapéuticas (Universidade 2008). Conteudos
nao relacionados as etapas do tratamento foram fundamentados em
bibliografias pertinentes, tais como: Parten (1932), Spina et al (1972), Richman
(1973), Tessier (1976), Affonso (1981), Amaral (1986), Silva Filho et al (1992),
Tavano (1994), Leirido (1995), Bee (1997), Araruna e Vendruscolo (2000), Bee
(2003), Silva, Fuaria e Ninno (2005), Amstalden-Mendes e Gil-da-Silva-Lopes
(2006), Silva Filho e Freitas (2007), Miguel, Locks e Prado (2009), Alvarez
(2010).

Os temas abordados nas paginas do website abrangeram: a) O que é
fissura labiopalatina; b) Causas (aspectos sobre a etiologia das fissuras); c)
Classificacdo das fissuras; d) ImplicacBes estéticas, funcionais e psicossociais;
e) Etapas ou fases da reabilitacao, ou seja, as intervengdes cirargicas, clinicas,
odontoldgicas, fonoaudiolégicas, psicologicas, sociais e educacionais.

Os textos finais foram submetidos a profissionais das areas de
Fonoaudiologia, Psicologia e Genética, visando garantir a coeréncia das
informacdes.

Um espaco para perguntas, dividas, sugestbes e comentarios dos pais
e usuarios foi disponibilizado para que os internautas deixem o endereco
eletrbnico e meio de contato para outros pais. O website foi finalizado com uma
pagina com as referéncias da bibliografia utilizada.

O website foi construido pela pesquisadora, apds orientacdo do Servigo
de Comunicacdo do Hospital sobre os recursos disponiveis na web. Apos
analise desses recursos, foi selecionado um servico de criagdo de website
gratuito e autoexplicativo, o Webnode®®, o qual permite, em pouco tempo e com
facil manipulacdo, a criacdo de um website com dezenas de péaginas. Um

painel de controle possibilita, dentre outras func¢des, editar textos e adicionar

10 Disponivel no enderego http://www.webnode.com. Acessado em novembro de 2010.
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imagens. Foi realizado um pré-teste aplicado a dois sujeitos e efetuadas
adequacdes na composicdo do menu principal. Esta adequacdo esta
relacionada a denominacdo dos tipos de fissura: ho menu encontrava-se
Fissura Pré-Forame, Fissura Pés-Forame e Fissura Transforame, alteradas
para Fissura de labio, Fissura de palato e Fissura de labio e palato,

respectivamente.

3.2.2 Avaliacdo do website

3.2.2.1 Sujeitos

Participaram da pesquisa 100 sujeitos, pais ou responsaveis
acompanhantes de criancas com fissura labiopalatina isolada com idades entre
um més e dez anos, que estavam em tratamento no HRAC-USP. Esses pais
foram encaminhados a pesquisadora pelos profissionais, apés os atendimentos
ambulatoriais para os quais haviam comparecido, conforme o agendamento de
rotina, o qual é realizado observando as etapas do tratamento para cada tipo
de fissura e de acordo com as orientacdes dos profissionais. Os profissionais
foram orientados que o Unico requisito para participacdo na pesquisa era que
0S sujeitos apresentassem alguma escolarizacao, ou seja, que na avaliacdo do
Servigco Social, constante no prontuario dos pacientes, o nivel educacional
registrado nao fosse “nao escolarizado” ou “ndo alfabetizado”, devido a
necessidade de leitura dos textos.

A pesquisadora recebia 0s pais e explicava o objetivo da pesquisa, 0s
consultava sobre o interesse em participar da mesma e colhia a assinatura do
TCLE.

3.2.2.2 Procedimentos

Uma entrevista foi realizada para aplicar o primeiro questionario, de

identificacdo, composto por seis questdes fechadas e cinco abertas, com o



54 Matertal e Método

objetivo de coletar os dados para caracterizar os individuos quanto a: sexo,
idade, procedéncia, endereco eletronico, parentesco com a crianca, data de
nascimento e tipo de fissura do paciente, escolaridade do entrevistado, local e
uso do computador, e profissdo/ocupacdo (Apéndice 1). A essas informacdes
foi acrescentado o tempo de tratamento no Hospital, em anos, de acordo com a
data do primeiro atendimento e a data de participagéo da pesquisa.

Em seguida, a pesquisadora apresentou o website com o material
informativo (Apéndice 3) aos sujeitos procedendo a uma rapida demonstracao
para os acompanhantes que j& tinham familiaridade com a internet ou um
treinamento aos que n&o tinham conhecimento. Esse treinamento dos
participantes que nao tinham acesso a internet e computador, constou de
orientacdo sobre o uso do mouse'’, sobre a navegacdo e acesso ao menu
principal e ao website. Na sequéncia, o computador foi disponibilizado para
navegarem pelo tempo que achassem necessario.

Apds esse acesso, 0 questionario impresso para avaliagdo do website
foi entregue para que os sujeitos respondessem sozinhos, sendo informados
que a pesquisadora estava disponivel para eventuais duvidas. Este
questionario foi composto de quatro questdes fechadas e trés abertas. As
questdes, com fins de avaliacdo e coleta de opinides e sugestdes, abordavam
a navegacao, as informacdes disponiveis, a objetividade, as imagens e

classificagdo geral em escala de “excelente”, “muito bom”, “bom”, “regular”,
‘ruim” e “insuficiente”. Incluiam ainda o tempo de navegacdo no website, se
voltariam a acessar e, uma escala visando obter a opinido dos sujeitos sobre
as cores utilizadas no mesmo. Questbes abertas buscaram identificar o que
chamou a atencdo ao navegarem no website, bem como sugestdes e criticas
(Apéndice 2).

Algumas questdes foram explicadas aos sujeitos, no intuito de
esclarecer as diferengcas entre as mesmas. Para isso utilizou-se significados
expressos pelo dicionario Aurélio (Ferreira 2004) como, por exemplo, o termo

“Confortavel”’, que de acordo com seu significado € o “que nao requer esforgo

" O mouse (na tradugao para o portugués rato) funciona como um apontador sobre o ‘ecrd’ do
computador e disponibiliza normalmente quatro tipos de operac¢fes: movimento, clique, duplo
cligue e arrastar e largar (drag and drop). Definicdo disponivel em
<http://pt.wikipedia.org/wiki/Rato (informatica)> acesso em 30 de dezembro de 2010.
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ou nao envolve dificuldade” (p. 256). Assim também ocorreu com os termos: 1)
claras “no sentido de facil de entender / explicito” (p. 238); 2) compreensivas:
“alcangar com a inteligéncia, perceber, entender. Perceber as intengbes ou
sentido de” (p. 250); 3) explicativas “tornar inteligivel ou claro, exprimir,
expressar-se” (p. 389); 4) informativas (destinadas a informar, noticiar) “dar
informe ou parecer sobre, comunicar, participar. Informar. Dar informacdes,

noticiar. Inteirar” (p. 478).

3.2.3 Analise dos dados

As respostas obtidas nos questionarios aplicados antes e depois do
acesso ao website com o material informativo foram digitadas em planilhas,
tabuladas e analisadas quanti-qualitativamente, abordagens que se
complementam de acordo com Minayo (1999).

Para os dados quantitativos foram utilizados métodos descritivos
absolutos e relativos. O teste estatistico nao paramétrico de Kruskal-Wallis foi
aplicado para identificar significancia estatistica entre o0s niveis de
escolaridade, nas respostas as questdes sobre clareza do vocabulario usado
para as informacdes, compreensdao das mesmas e quanto a qualidade
explicativa e informativa dos textos do website.

Para a andlise qualitativa das respostas as questdes abertas, com o
objetivo de apreender e interpretar significados, atitudes e valores, utilizou-se a
técnica de analise de conteddo, de acordo com Bardin (2008), a qual
estabelece fases: pré-andlise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados, inferéncia e interpretacao. As respostas foram submetidas a leitura
exploratéria para identificacdo de temas e, quando possivel, estes eram

quantificados para interpretacdo e analise.

3.3 MATERIAIS
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Foram utilizados dois microcomputadores (processador Dual Core
T6500; Memoria 3GB; Unidade de Disco Rigido 320GB; gravador e leitor de
CD/DVD), um para levantamentos, pesquisas e elaboracdo do material
informativo, e outro para acesso ao website com o material informativo, pelos
pais e acompanhantes das criangas, sujeitos da pesquisa. Os demais materiais
utilizados foram unidades de CD/DVD, papel sulfite para anotacdes e
impressdes (impressora HP Photosmart, para impressao dos questionarios) e

canetas.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

O presente trabalho foi organizado em duas etapas para atender aos
objetivos do estudo, ou seja: elaborar e avaliar um website com material
informativo sobre fissura labiopalatina para pais de criangas com idades entre
um més e dez anos, em atendimento no HRAC-USP, disponibilizando
informacdes especializadas para todos os interessados, de qualquer local e a
qualquer momento, de modo a colaborar no processo de reabilitacdo global da
pessoa com fissura labiopalatina.

Inicialmente, foram preparados os contetdos e construido o website. Em
seguida, para a avaliacdo, os sujeitos foram selecionados e identificados
mediante questionario, o website foi apresentado para que eles navegassem e

pudessem avaliar o produto por meio de questionario.

4.1 CONSTRUCAO DO WEBSITE

4.1.1 Elaboracédo do Conteudo

Foram analisados os resultados obtidos por Rafacho (2009), a fim de
identificar temas de interesse que 0s pais e pacientes gostariam de encontrar
ao consultarem a internet, sobre a malformacdo. Com base nas informacdes e
protocolos de atendimento do HRAC-USP, de acordo com o Manual de Etapas
e Condutas Terapéuticas (Universidade 2008), e levantamento de bibliografia
pertinente, especialmente em producdes cientificas de profissionais desta
instituicdo, foram elaborados os conteudos e distribuidos por temas e péginas.
Os textos, com vocabulario acessivel e organizados em 11 subtemas,
abrangeram como a fissura labiopalatina se apresenta, as causas, as
consequéncias estéticas, funcionais e psicossociais, as etapas ou fases de
tratamento e reabilitacéo.

A PAGINA DE BOAS-VINDAS traz uma breve apresentacéo do website,
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esclarecendo que se trata de um guia informativo para os pais, com o objetivo
de facilitar o acesso as informacgfes sobre a fissura labiopalatina, enfatizando
gue este recurso ndo substitui a atencdo de um profissional de saude. Destaca
que se trata de um projeto de pesquisa ainda nao disponibilizado para o
publico.

A pagina sobre O QUE E FISSURA LABIOPALATINA esclarece o
significado do termo, a denominacédo popular, onde ela se localiza (ilustrado
por foto e esquema do palato), as estruturas faciais (nasal e oral) que estéo
envolvidas, em que periodo da gestacdo pode ocorrer (embrionario) e a
incidéncia, que afeta uma crianga a cada 650 nascimentos.

A figura de um palato normal permite visualizar as possiveis extensdes
da fissura, que pode acometer apenas o labio, apenas o palato ou ambos, e
chegar até a U(vula (campainha). Um esquema representa o palato, a
localizagéo do forame e as fendas que podem ocorrer. Os comprometimentos
que a fissura pode ocasionar na face, sejam eles estéticos e/ou funcionais,
além dos sociais também sdo abordados.

Dentre as informacg0es, ressaltou-se que a fissura, como qualquer outro
fator que diferencie uma pessoa do padrao socialmente estipulado, pode trazer
consequéncias ao longo da vida do individuo, que o tratamento leva tempo e
deve ser iniciado logo apds o nascimento, sendo que a reabilitagdo completa e
ideal depende das caracteristicas de cada caso.

As diferentes configuracbes da fissura séo tratadas em QUAIS OS
TIPOS DE FISSURA LABIOPALATINA, onde também ¢é apresentada a
classificacdo adotada para orientar a conduta dos profissionais no HRAC-USP,
de Spina et al (1972) modificada por Silva Filho et al (1992):

| — Fissura pré-forame incisivo (Fissura de labio). Classificada como

completa ou incompleta, unilateral (direita ou esquerda), bilateral ou

mediana, que se refere a fissura que acomete o labio e o rebordo
alveolar.

Il — Fissura transforame incisivo (Fissura de labio e palato). Classificada

como unilateral ou bilateral e se refere a fissura que acomete o labio,

passa pelo rebordo alveolar, atravessa o forame acometendo até o

palato mole.
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Il — Fissura pds-forame incisivo (Fissura de palato). Classificada como
completa ou incompleta se refere a fissura que acomete o palato mole
e/ou o duro.

IV - Fissuras raras de face, que acometem a face e o cranio.

Os tipos de fissura foram apresentados e ilustrados com figuras como

segue.

Figura 1. Fissura pré-forame incisivo unilateral direita completa

Figura 2. Fissura transforame incisivo unilateral direita



62 Resultados e Dlscusslio

Figura 3. Fissura pds-forame incisivo incompleta

4 .

¥
Figura 4. Fissura rara de face (fissura lateral)

Em CAUSAS DA FISSURA LABIOPALATINA sado comentados, de
modo geral, os fatores que podem levar a ocorréncia da fissura, sejam eles
hereditarios ou ambientais, reiterando a singularidade de cada caso. O texto
orienta ainda que a fissura ndo é exclusiva de uma classe socioecondmica,
raga ou etnia.

Na pagina ETAPAS DO TRATAMENTO sado apresentados os
atendimentos iniciais, conforme a rotina adotada quando os pais chegam pela
primeira vez ao HRAC-USP. E mencionado novamente o longo processo de
tratamento, que se inicia logo apds o nascimento e pode chegar até o fim da
adolescéncia. Mostra de forma simplificada, para os trés principais tipos de
fissura labiopalatina, os possiveis procedimentos adotados com a crianga, de

acordo com o Manual de Etapas e Condutas Terapéuticas do Hospital
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(Universidade 2008).

Uma vez que a proposta do website ndo € apenas orientar sobre o
tratamento da fissura labiopalatina, mas expor as implicacdes que possam
ocorrer, mereceu atencdo a familia, os cuidados com a crianca e seu
desenvolvimento, e a relagdo com a escola.

No que diz respeito & FAMILIA E A FISSURA LABIOPALATINA, é
explicado para os pais que a familia € o primeiro grupo social em que a crian¢a
participa, tendo significado importante ao longo de sua vida. E no ambiente
familiar que a crianga inicia seus primeiros contatos, aprendendo e treinando
papéis, para a formacéo de sua identidade. E um grupo social onde as pessoas
sao acolhidas, uns ajudando os outros, ndo sendo raros 0s obstaculos. Porém,
se enfrentados, podem fortalecer essa familia. O nascimento de uma crianca
representa uma nova fase para o casal e para a familia, porém, se esta nascer
com fissura, momentos dificeis podem ser vivenciados. Informacdo e
orientacdo dos profissionais envolvidos no processo da reabilitacdo podem
ajuda-los a superar as dificuldades.

Em seguida, é abordada a AMAMENTACAO DO BEBE COM FISSURA
LABIOPALATINA, esclarecendo que o bebé&, com algumas excecdes, tem
condicbes de mamar no seio da mée ou pode ser utilizada a mamadeira. A
importancia do leite materno € mencionada e sao citados os cuidados exigidos
e as dificuldades que podem experimentar, até mesmo a possibilidade de o
bebé ndo conseguir mamar, dependendo do tipo de fissura. Por parte da méae,
inseguranca, angustia e medo, por exemplo, que o bebé engasgue devido a
fenda, situacfes que podem ser superadas. O uso de chupeta e o bico da
mamadeira indicado também sdo comentados.

Por fim, a ESCOLA é apresentada como o inicio da vida social da
crianca, onde ela ter4 contatos com outras pessoas, enfrentara novos desafios,
relacionamentos, julgamentos e serd avaliada pela sua aparéncia. Os pais,
nesse momento, devem ter outros tipos de cuidado, inclusive no envolvimento
com os professores e diretores da escola, na tentativa de amenizar problemas

que possam surgir, como o bullying®®. Sdo prestadas orientagdes com enfoque

'® Bullying é um termo inglés utilizado para descrever atos de violéncia fisica ou psicolégica,
intencionais e repetidos. Ndo € um comportamento tipico na escola, podendo ocorrer em casa,
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nas diferencas individuais, no didlogo com a crianga e com o professor.

ApGs o0s conteudos tratados, é apresentada uma pagina para
CONTATOS, informando endereco, telefone e localizacdo do HRAC-USP.
Outra pagina é disponibilizada para COMENTARIOS E LIVRO DE VISITAS,
onde os pais poderdo deixar recados, postarem fotos ou contatos seus para
outros pais. A Gltima pagina do menu traz as REFERENCIAS, citando as fontes
bibliograficas, artigos, livros, teses e dissertacbfes usadas no preparo do
website.

Depois de elaborados, os textos foram submetidos a um profissional de
cada uma das areas de Fonoaudiologia, Psicologia e Genética do HRAC-USP,
para que fosse verificada a adequacdo dos mesmos, a fim de prevenir

possiveis incoeréncias.

4.1.2 Construcao do Website

Apbs orientacao do Servigo de Comunicacao do HRAC-USP, quanto aos
recursos disponiveis na web, foi selecionado e utilizado pela pesquisadora um
servico de criacdo de website gratuito, autoexplicativo, o Webnode®®, o qual
permite em pouco tempo e com facil manipulacéo, a criagcdo de um website
com dezenas de paginas. Um painel de controle possibilita, dentre outras
funcdes, editar textos e adicionar imagens. Este recurso foi escolhido para a
criacao inicial do website e desenvolvimento da pesquisa, pela facilidade e
praticidade que oferece.

Finalizada a construcdo do website, um pré-teste foi realizado com dois
sujeitos e efetuadas adequacdes no menu principal.

A versao final do website foi disponibilizada na rede para visualizacéo
apenas dos sujeitos participantes da pesquisa. O acesso ao website era
realizado unicamente pela pesquisadora, através do website da Webnode,

mediante login com o0 nome de acesso e senha e, em seguida, de um link que

trabalho e na comunidade. Disponivel em:
<http://www.cmqgv.org/website/artigo.asp?cod=1461&idi=1&moe=212&id=16265>. Acesso em
14 de fevereiro de 2012.

19 Disponivel no enderego http://www.webnode.com. Acessado em novembro de 2010.
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direciona a prévia do website proposto.
Na etapa seguinte do projeto, ap6s a aplicacdo do questionario de
identificacdo e de receberem orientacdo da pesquisadora, 0s sujeitos da

pesquisa acessaram e avaliaram o website.

4.2 AVALIACAO DO WEBSITE

4.2.1 Caracterizagado dos Sujeitos da Pesquisa.

Participaram da pesquisa 100 sujeitos, pais ou responsaveis
acompanhantes de criancas com fissura labiopalatina isolada com idades entre
um més e dez anos, que estavam em tratamento no HRAC-USP. Essa amostra
foi composta pelos sujeitos que compareceram para atendimento no periodo
de dezembro/2010 e janeiro/2011 e de agosto a outubro/2011 e corresponde a
2,11% do universo de criancas até dez anos em atendimento no HRAC-USP
até o més de novembro/2011.

Os pais ou responsaveis acompanhantes, cuja avaliacdo do Servico
Social no prontuario indicasse alguma escolarizacdo, foram identificados e
encaminhados pelos profissionais da equipe para a pesquisadora, apds terem
concluido os atendimentos da rotina ambulatorial para os quais estavam
agendados. Atendidas as recomendacfes éticas e colhida a assinatura do
TCLE, o questionario de identificacdo foi aplicado em uma sala do Setor de
Psicologia.

As respostas do questionario de identificacdo indicaram que em relacao
ao grau de parentesco eram 75 maes (75%), 19 pais (19%) e seis avos (6%). O
fato das acompanhantes serem mées, em sua maioria, € natural, pois a elas é
atribuido o papel de “cuidar”, conforme cita Brunhara e Petean (1999).

As criancas, ainda que ndo houvesse preocupacao quanto ao sexo na
composi¢cdo da amostra, coincidentemente, eram 50 meninos (50%) e 50

meninas (50%), apresentadas na tabela 1.
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Tabela 1. Idade do pacientes, filhos dos sujeitos pesquisados, em relacdo ao sexo

SEXO
IDADE DO PACIENTE \\scuLino  Feminino TOTAL
N(%)

Até 1 ano 14 15 29 (29)
2 anos 5 6 11 (112)
3 anos 3 1 4 (4)
4 anos 2 1 33
5 anos 2 6 8 (8)
6 anos 3 4 7(7)
7 anos 8 3 11 (11)
8 anos 3 5 8 (8)
9 anos 5 3 8 (8)
10 anos 5 6 11 (112)

TOTAL (%) 50 (50) 50 (50) 100 (100)

Em relagéo ao tempo de tratamento no HRAC-USP as informagdes s&o

apresentadas na tabela 2.

Tabela 2. Tempo de tratamento no HRAC-USP dos filhos dos sujeitos pesquisados, em
relacdo ao sexo

SEXO
T;E%P,V?Eﬁﬁo MASCULINO  FEMININO TNO(IZ‘)L
Até 1 ano 18 20 38 (38)
2 anos 3 2 5(5)
3 anos 3 1 4 (4)
4 anos 3 6 9(9)
5 anos 1 5 6 (6)
6 anos 4 3 7(7)
7 anos 10 4 14 (14)
8 anos 2 2 4 (4)
9 anos 3 4 7(7)
10 anos 3 3 6 (6)
TOTAL (%) 50 (50) 50 (50) 100 (100)

Como mostra as tabelas 1 e 2, as criangas eram em sua maioria
menores de um ano e estavam em tratamento no HRAC-USP a menos de um
ano.

Na tabela 3, a seguir, sédo apresentados os tipos de fissura das criancas,

de acordo com o sexo.
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Tabela 3. Tipo de fissura labiopalatina apresentada pelos filhos dos sujeitos pesquisados, em
relacdo ao sexo.

SEXO
TIPO DE FISSURA MASCULINO FEMININO ~ TOTAL
N(%)

Fissura Pré-Forame Incisivo Unilateral (Direita ou Esquerda — 5 6 11 (11)
Completa ou Incompleta)
Fissura Pré-Forame Incisivo Bilateral (Completa ou Incompleta) - 1 1(1)
Fissura Pré-Forame Incisivo Mediana (Completa ou - 1 1(1)
Incompleta)
Fissura Transforame Incisivo Unilateral (Direita ou Esquerda) 22 18 40 (40)
Fissura Transforame Incisivo Bilateral 13 11 24 (24)
Fissura Transforame Incisivo Mediana 1 - 1(1)
Fissura Pos-Forame Incisivo (Completa ou Incompleta) 8 13 21 (21)
Fissura Submucosa 1 - 1(1)
TOTAL (%) 50 (50) 50 (50) 100 (100)

Os dados apresentados na tabela 3 indicam que na maior parte dos
casos (40%), tanto os meninos (22%) quanto as meninas (18%) apresentavam
fissura transforame incisivo unilateral (direita ou esquerda), seguido de
transforame incisivo bilateral (24%), incidéncia maior desse tipo de fissura
transforame incisivo unilateral também foi encontrada por Aiello, Silva Filho e
Freitas (2000).

Quanto a localidade de residéncia ou procedéncia das criancas e suas
familias, observou-se que representam as diferentes regides do pais, conforme

apresentado na tabela 4.

Tabela 4. Distribuic8o dos sujeitos pesquisados, de acordo com a procedéncia.

REGIAO DE PROCEDENCIA N %
Sudeste 70 70
Centro-Oeste 16 16
Norte 6 6
Sul 5 5
Nordeste 3 3
TOTAL 100 100

A grande maioria (70%) das familias vinha da regido Sudeste, o que é
atribuido a localizacdo do Hospital, com representantes dos estados de Sao
Paulo, Minas Gerais, Rio de Janeiro e Espirito Santo. Das outras regides

observou-se a presenca de 16% de representantes de locais como Distrito
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Federal, Goids, Mato Grosso do Sul e Mato Grosso, Maranhdo (3%),
Amazonas, Pard e Rondbnia (6%), Parana, Rio Grande do Sul e Santa
Catarina (5%). Esses dados estdo de acordo com Graciano, Tavano e Bachega
(2007), que afirmam que os pacientes do HRAC-USP, em sua maioria,
procedem da regido Sudeste, mas existe uma representatividade significativa
de todas as regioes.

Os acompanhantes, em sua maioria, tinham idades entre 20 e 59 anos,
encontrando-se uma mée com idade menor que 19 anos e uma avo com mais
de 60 anos. Apresentavam diferentes niveis de escolaridade, tendo 61% o
ensino médio completo. A tabela 5, a seguir, relaciona a escolaridade a faixa

etaria dos sujeitos da pesquisa.

Tabela 5. Distribuicdo dos sujeitos pesquisados, em relagdo a escolaridade e faixa etéria.

FAIXA ENSINO ENSINO EN§INO ENSINO
ETARIA FUNDAMENTAL FUNDAMENTAL MEDIO SUPERIOR TOTAL
em anos INCOMPLETO COMPLETO COMPLETO COMPLETO
Made Pai AvO Mée Pai Av6 Mde Pai Av6 Ma Pai Avo N (%)

Até 19 - - - - - 1 - - - - - 1(1)
20 a 29 1 1 8 - - 24 5 - 1 1 - 41 (41)
30a39 - - 4 - - 15 5 - 12 1 - 37 (37)
40 a 49 - - - 1 - 1 5 3 2 3 3 - 18 (18)
50 a 59 - - 1 - - - - - 1 - - 2(2)
60 ou mais - - - - - - - - - - - 1 1(1)
TOTAL N 31 14 (14) 61 (61) 22 (22) 100 (100)

(%)

Quanto a profissdo, os sujeitos informaram diversas areas e niveis,
dentre as quais professor, pedagoga e diretora de escola; enfermeiro,
farmacéutico, dentista, biomédico, técnico de enfermagem e auxiliar de
laboratoério; analista de sistema e programador computacional; advogado,
administrador, contador, fun¢cdes administrativas como secretaria, assistente
financeira, compradora, auxiliar administrativo, coordenador de estoque;
vendedor, comerciante e representante comercial; construtor civil, corretor de
seguros, técnicos quimico e mecanico, torneiro mecanico; militar, cabeleireiro,
massoterapeuta, motorista, operador de telemarketing, supervisor de
seguranca, vigilante, pespontadeira, auxiliar de servigcos gerais, trabalhador

rural (lavrador e agricultor), diarista e dona de casa, pensionista e estudante.
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Complementando as informacfes para identificar o perfil dos sujeitos da
pesquisa, um dado investigado junto a eles foi em relagdo ao uso da internet.
Dentre as respostas, 88% afirmaram ter acesso a internet, e, desses 69%
possuem endereco eletronico (e-mail). Na maior parte dos casos (48%), o
acesso era feito somente em casa e alguns utilizavam a internet também no
trabalho. Outros locais mencionados foram lan house, casa de parentes (irma e
sogra) e escola. Apenas 12 (12%) sujeitos pesquisados declararam nao ter

acesso a internet (Tabela 6).

Tabela 6. Local de acesso a internet pelos sujeitos pesquisados.

LOCAL DE ACESSO N %
Casa 48 48
Casa e trabalho 23 23
Lan house 8 8
Casa de parentes 4 4
Trabalho 4 4
Escola 1 1
N&o acessam 12 12
TOTAL 100 100

A rede mundial de computadores vem sendo incorporada a vida e a
rotina das pessoas, aumentando seu uso a cada dia, e os resultados dos
guestionarios aplicados aos sujeitos refletiram essa realidade, ja que 88% dos
entrevistados tinham acesso a internet naquele periodo. Segundo Moura
(2002) séo poucos os brasileiros que tém acesso direto a um microcomputador,
gquem dira a rede, mas essa realidade estd mudando, ja que escolas e
empresas estdo se conectando e permitindo que seus alunos e funcionarios
naveguem na rede. De qualquer forma, o acesso a rede esta crescendo, e a
Pesquisa do Instituto Brasileiro de Opinido Publica e Estatistica?® (IBOPE)

corrobora essa realidade ao identificar que o acesso a internet no Brasil

chegou a 41,6 milhdes de usuarios em agosto de 2010.

%% Disponivel em:
http://www.ibope.com.br/calandraWeb/servlet/CalandraRedirect?temp=6&proj=Portall BOPE&pu
b=T&db=caldb&comp=pesquisa_leitura&nivel=null&docid=0A276B95D145374B832577B6007A
5F6A Acesso em 27 de janeiro de 2011.



http://www.ibope.com.br/calandraWeb/servlet/CalandraRedirect?temp=6&proj=PortalIBOPE&pub=T&db=caldb&comp=pesquisa_leitura&nivel=null&docid=0A276B95D145374B832577B6007A5F6A
http://www.ibope.com.br/calandraWeb/servlet/CalandraRedirect?temp=6&proj=PortalIBOPE&pub=T&db=caldb&comp=pesquisa_leitura&nivel=null&docid=0A276B95D145374B832577B6007A5F6A
http://www.ibope.com.br/calandraWeb/servlet/CalandraRedirect?temp=6&proj=PortalIBOPE&pub=T&db=caldb&comp=pesquisa_leitura&nivel=null&docid=0A276B95D145374B832577B6007A5F6A
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As respostas da maioria dos acompanhantes que acessam a internet de
casa coincidem com resultados encontrados em pesquisa do IBGE*' que citam
0 aumento do acesso a internet no ambiente doméstico, atingindo no Brasil,
32,3 milhdes de pessoas em 2009.

Quanto ao tempo despendido no acesso e navegacdo na internet, a
maior parte dos acompanhantes respondeu menos do que 5 horas por semana

(51%), conforme tabela 7.

Tabela 7. Tempo despendido em acesso e navegacao na internet, pelos sujeitos pesquisados
em horas semanais.

NUMERO DE HORAS POR SEMANA N %
1 a 2 horas 34 34
3 a5 horas 17 17
6 a 9 horas 11 11
10 a 15 horas 9 9
16 a 30 horas 5 5
Acima de 30 horas 8 8
Nao acessam 12 12
N&o responderam 4 4
TOTAL 100 100

A tabela 8, a seguir, apresenta o objetivo do uso da internet citado pelos
sujeitos. Em 12% dos casos nao houve informagdo, mas dos que
responderam, 21% citaram o lazer, que se repetiu em 26% das respostas
guando associado ao trabalho e estudo. Apenas duas pessoas, relataram

acessar a internet, exclusivamente, para saber sobre o tratamento do filho.

“Disponivel em: http://www.arede.inf.br/inclusao/component/content/article/106-acontece/3330-
acesso-a-internet-no-brasil-cresceu-112-em-quatro-anos-segundo-ibge. Acesso em 09 de
setembro de 2009



http://www.arede.inf.br/inclusao/component/content/article/106-acontece/3330-acesso-a-internet-no-brasil-cresceu-112-em-quatro-anos-segundo-ibge
http://www.arede.inf.br/inclusao/component/content/article/106-acontece/3330-acesso-a-internet-no-brasil-cresceu-112-em-quatro-anos-segundo-ibge
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Tabela 8. Objetivo do uso da internet pelos sujeitos pesquisados

OBJETIVO N %
Lazer 21 21
Trabalho 10 10
Trabalho e estudo 9 9
Estudo e lazer 8 8
Trabalho e lazer 8 8
Estudo 7 7
Trabalho, estudo e lazer 11 11
Tratamento do filho 2 2
N&o acessam 12 12
N&o responderam 12 12
TOTAL 100 100

O que se observa na tabela acima é a predominancia do uso da internet
para lazer (48%), seguido de trabalho (38%) e estudo (25%).

As maes eram maioria entre 0s sujeitos entrevistados (75%), na faixa
etaria de 20 a 29 anos (34%), com ensino médio ou superior completo (25%).
Das 67 que acessavam a internet, a maioria (38) o fazia em casa, 14 em casa
e no trabalho e 12 em outros locais (lan house, casa de parentes ou escola),
trés acessavam apenas no trabalho. Dessas 38 que acessavam apenas em
casa, 14 citaram como motivo o lazer, seis para estudo e lazer; seis apenas
para estudo; duas apenas para trabalho; duas para trabalho, estudo e lazer;
duas para trabalho e estudo; uma para trabalho e lazer e uma para trabalho e
tratamento do filho. As outras quatro ndo responderam a questao.

De todas as 23 maes que indicaram lazer, 13 eram donas de casa.
Assim, uma parcela representativa dos que indicaram o lazer como principal
objetivo do uso da internet, ainda que associado a estudo e trabalho, era
formada de maes, 35 dos 48% encontrados nas respostas, destas 26% com
ensino médio completo, 5% com ensino superior completo e 4% com ensino
fundamental completo.

O fato de uma mae, dona de casa que utiliza a lan house, ter afirmado
gque usa a internet exclusivamente para assuntos relacionados ao tratamento
do filho pode indicar o despertar dos pais e familiares para as facilidades que a
internet pode trazer para esclarecimentos sobre salde, de modo geral, e na
comunicacdo com o proprio Hospital.

Durante a navegacdao, alguns pais verbalizaram a busca de informacgdes
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na internet, ndo tendo resultados positivos ou nao atendendo as suas
expectativas. Assim, especificamente para se tratar da internet como um
recurso de informacdo e orientacdo aos pais de criancas com fissura
labiopalatina, os resultados sugerem outras investigacdes relacionando
profisséo, objetivo e local de uso da internet, pois € um conhecimento que pode
direcionar as abordagens, para que os profissionais de saude utilizem este
recurso e incentivem pais e pacientes a fazé-lo, em beneficio do tratamento.

De modo geral, os resultados sugerem que o fato de 88% dos sujeitos
entrevistados terem acesso a internet e 69% terem enderec¢o eletrdnico, nao
significa que utilizem tais recursos para facilitar o tratamento do filho. E
provavel que desconhecam a importancia desse recurso no auxilio a
orientacdo, comunicacdo e relacionamento entre os pacientes, cuidadores e
equipe de profissionais, facilitando e agilizando contatos, possibilitando atingir
um namero maior de pessoas sem aumento de custos como mencionam Roda
(2007), Plantin e Daneback (2009), Hueppmeie, Single e Welte (2010).

A etapa seguinte a identificacdo dos sujeitos estudados referiu-se a

apresentacao do website para avaliacao.

4.2.2 Apresentacédo e Acesso ao Website

O website e seu material informativo foram apresentados pela
pesquisadora aos sujeitos, procedendo a uma rapida demonstracdo aos que ja
tinham uma familiaridade com internet e treinamento aos que desconheciam
essa ferramenta. E o computador foi disponibilizado para navegarem pelo

tempo que considerassem necessario (Figuras 5 e 6).
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Figura 5. Mae acessando o0 website,
observada pelo filho paciente do Hospital.

Figura 6. Pai acessando o website.

No caso dos acompanhantes que nao tinham acesso a internet e de dois
gue desconheciam computador, o treinamento foi mais detalhado, incluindo a
apresentacdo do equipamento, dos acessérios e instrucdo sobre o
funcionamento do mouse.

A pesquisadora esteve presente durante o tempo em que 0S sujeitos
navegavam pelo website, disponivel para esclarecimento de eventuais duvidas
relacionadas ao equipamento e manuseio. Surgiram davidas relacionadas ao
uso do mouse (pelos sujeitos que usavam o computador pela primeira vez) e
informacdes sobre o guia de temas, por exemplo, alguns sujeitos consideravam
de dificil visualizagdo os subtemas e outros n&o identificavam o tipo de fissura
de seu filho, desconhecendo a terminologia empregada.

Alguns comentarios ocorreram espontaneamente, enquanto 0s sujeitos
acessavam o website e foram anotados pela pesquisadora, como por exemplo,

relacionados aos resultados do tratamento (“apds a cirurgia de palato poderia



74 Resultados e Dlscusslio

virar uma fissura submucosa?”) ou possiveis causas que desconheciam. Uma

mae mencionou a “histéria da chave®®”

, pois seu marido também tem fissura e
a sogra acreditava ser devido a essa supersticao.

Outra mae que comparecia ao HRAC-USP pela primeira vez com o filho
de trés meses, emocionou-se ao ler os conteudos, afirmando que era “muita
novidade”.

As observacdes e as questfes levantadas pelos sujeitos remetem a
questdo do impacto da noticia, do processo de avaliacdo e diagndstico, que
interferem na compreensao dos pais e apreensao das orientacdes transmitidas
pelos profissionais, conforme Drotar (1975), Valle e Vendruscolo (1996) e
Beever (2004). Esses autores alertam que os pais, na condicdo de choque
emocional, podem ter dificuldades em compreender as explicacbes dos
profissionais evidenciando que as informac¢des devem ser disponibilizadas
adequadamente e ao longo de todo o tratamento.

Também de acordo com Brunhara e Petean (1999) e Carvalho e Tavano
(2000), os pais em estado de choque apresentam “dificuldades em
compreender e assimilar as explanag¢des dos profissionais”.

Outro aspecto observado durante a apresentacdo do website diz
respeito aos acompanhantes que nunca tiveram acesso a internet e foram os
gue mais se interessaram pelos conteddos disponibilizados, por todos os
temas, lendo cuidadosamente.

Talvez por ser uma experiéncia nova, oportunidade de participar da
‘inclusao digital’ que vem sendo divulgada como meta dos governantes, como,
por exemplo, o Ministério das Comunicacdes (2011)%, segundo o qual o
governo federal em quatro anos pretende ampliar de 42% para 70% o indice da
populacao brasileira que faz uso da rede mundial de computadores.

Os acompanhantes que haviam mencionado 0 acesso a internet
anteriormente procuraram neste momento, assuntos especificos, como, por

exemplo, a escola, conforme comentario de um pai que expressou tratar-se do

22 Algumas pessoas acreditam na supersticdo de que a fissura é causada por quem carrega
chave pendurada no pescoc¢o ou no bolso.

 Ministério das Comunicacdes. Governo quer 70% dos brasileiros usando a internet nos
proximos 4 anos. 31.08.2011. Disponivel em: <http://www.mc.gov.br/noticias-do-site/23698-
310811-governo-quer-70-dos-brasileiros-usando-internet-nos-proximos-4-anos>. Acesso em 06
de setembro de 2011.



http://www.mc.gov.br/noticias-do-site/23698-310811-governo-quer-70-dos-brasileiros-usando-internet-nos-proximos-4-anos
http://www.mc.gov.br/noticias-do-site/23698-310811-governo-quer-70-dos-brasileiros-usando-internet-nos-proximos-4-anos
http://www.mc.gov.br/noticias-do-site/23698-310811-governo-quer-70-dos-brasileiros-usando-internet-nos-proximos-4-anos
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seu interesse do momento, fase em que seu filho se encontra, acrescentando
que os demais temas “estavam bons e confiaveis”, justificando por se tratar de
uma pesquisa do HRAC-USP.

Durante a navegacao pelo website, alguns sujeitos se emocionaram e
revelaram medos e angustias, por exemplo, citando o ingresso do filho na
escola, tendo um dos pais relatado sua prépria experiéncia como vitima de
bullying (no caso por obesidade) e tanto este pai como uma mée manifestaram
intengcdes de “fazer de tudo” para preparar ou mesmo defender o filho na
escola, caso ocorresse o bullying. Outras reacdes observadas foram de uma
avd que contou que o neto ja fora vitima de bullying e uma mae, que se
encontrava na fase inicial do acompanhamento no Hospital, indagando se o
filho, mesmo depois de operado, poderia ser vitima do bullying ou preconceitos
ao frequentar a escola.

Os comentérios e reacdes dos pais vém ao encontro da literatura sobre
as consequéncias da fissura labiopalatina na fala e aparéncia, e que a crianca
sofre perante a aceitacdo ou rejeicdo, tanto da familia como da sociedade, o
que leva a problemas emocionais (Turner, Rumset e Sandy 1998, Colares e
Richman 2002, Minervino-Pereira 2005). Essas questdes permitem considerar
a importancia das informacdes por parte dos profissionais, serem repetidas ao
longo do desenvolvimento da crianga, reiteradas aos pais as orientacdes que
favorecam seus préprios comportamentos e atitudes com a crianca com fissura
e com familiares, amigos, conhecidos e outras pessoas com quem se
relacionem.

Além disso, a importancia dos profissionais estarem atentos as
manifestacbes dos pais, pois segundo encontrado na literatura em Turner,
Rumset e Sandy (1998) e Colares e Richman (2002), se a equipe souber
identificar as dificuldades apresentadas pelos pais, as chances de reabilitacdo
tendem a aumentar, ao favorecerem que eles compreendam e sigam as
orientacdes médicas pré e poés-cirargicas, os cuidados com alimentagéo, uso
de mamadeira e chupeta, por exemplo.

No que se refere ao tempo de navegacao, destacou-se que, do total de
11 temas, quatro tratavam de contatos e localizagéo, e sete abordavam temas

especificos da fissura labiopalatina. Os acompanhantes foram deixados a
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vontade para acesso ao website, e, conforme a figura 7, uma grande parte
(44%) permaneceu lendo e observando por até dez minutos, 37% de dez a 20
minutos, 9% de 20 a 30 minutos, 6% de 30 a 40 minutos, e, 4% acima de 40
minutos. Alguns sujeitos responderam que gostariam de mais tempo para
navegar no website proposto, possivelmente porque foram mais atentos

apenas aos temas de seu interesse no momento.

H Até 10 minutos

10 a 20 minutos
k20 a 30 minutos
i 30 a 40 minutos

 mais de 40 minutos

Figura 7. Tempo de navegac¢éo no website pelos sujeitos pesquisados

O tempo que os sujeitos navegaram no website foi relacionado ao tempo

de tratamento de cada crian¢a, no HRAC-USP, conforme a tabela 9 e figura 8:

Tabela 9. Tempo de navegacéo no website pelos sujeitos pesquisados relacionado ao tempo
de tratamento do filho no HRAC-USP.

Tempo de
navegacao Até 10 10 a 20 20a 30 30a40 Mais de TOTAL
Tempo de minutos minutos minutos minutos 40 minutos N (%
tratamento (%)
Atél ano 18 11 3 4 2 38 (38)
2 a6 anos 12 14 4 1 31 (31)
7 a 10 anos 14 12 2 1 2 31(31)

TOTAL N (%) 44 (44) 37 (37) 9 (9) 6 (6) 4 (4) 100 (100)
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Figura 8. Tempo de navegacéo no website pelos sujeitos da pesquisa relacionado ao tempo de
tratamento da crianca

A tabela 9 e figura 8 permitem verificar que o maior nimero de sujeitos
gue navegou por até dez minutos refere-se aos casos com menos de um ano
de tratamento, onde se concentra a maior frequéncia dos pacientes estudados
(38%), em seguida, aqueles de sete a dez anos de tratamento (14%).
Permaneceram por mais de 40 minutos dois casos com menos de um ano de
tratamento e dois casos da faixa de sete a dez anos.

Assim, conforme mostraram a tabela 9 e a figura 8, ao relacionar o
tempo de navegacao ao tempo de tratamento, os temas abordados ndo seriam
novidade para 62% dos sujeitos da pesquisa, o que pode justificar o fato de
terem permanecido por menos de dez minutos em algumas situagbes. Este
dado sugere que esses sujeitos foram de imediato ao tema que mais
interessava, de acordo com suas necessidades do momento, as quais, por sua
vez, se relacionam a idade do filho. As etapas que ja ultrapassaram, como a
amamentacao, o diagnostico do tipo de fissura, ndo tomaram o tempo de
navegacao. Além disso, o vocabulério acessivel e as ilustracbes também
podem ter facilitado uma rapida leitura pelos sujeitos.

Esta constatacdo se baseia em Leffa (1996) que realizou uma pesquisa
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bibliografica com o objetivo de levantar os fatores que mais contribuem para a
compreensao do texto e verificou o papel significativo em questdes de dominio
cognitivo (conhecimento prévio do topico, familiaridade com os aspectos
culturais, conhecimento da lingua, capacidade de raciocinio), mas também
fatores do dominio afetivo (interesse, atitude, empenho). Levando em
consideracdo a legibilidade (apresentacdo gréfica do texto) e a inteligibilidade
(uso de palavras frequentes e estruturas sintaticas menos complexas) do texto.

O tempo de navegacdo dos sujeitos no website foi relacionado a

escolaridade deles, conforme a figura 9:

30
25 M Ensino Fundamental
§ Incompleto
T 20
2 | M Ensino Fundamental
[¥]
b 15 Completo
T
§ 10 i Ensino Médio Completo
=
5 - | I b
“ u i M Ensino Superior Completo
0 = T T T

Ate 10 10a 20 20a 30 30a40 Maisde 40
minutos  minutos  minutos minutos  minutos

Tempo de acesso ao site

Figura 9. Tempo de navegacéo no website pelos sujeitos da pesquisa relacionado ao nivel de
escolaridade dos mesmos.

Permaneceram navegando por mais de 40 minutos um pai com ensino
médio completo e trés com ensino superior completo.

O pai com ensino médio era técnico quimico, 48 anos, cuja filha estava
em terapia de fonoaudiologia. Em seu comentério, salientou a importancia de
informar no website como lidar com o dinheiro que recebem para auxilio do
tratamento, pois nas conversas com outros pacientes durante a espera dos

atendimentos, tem observado esse assunto como queixa.
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Entre outros trés sujeitos que acessaram por mais de 40 minutos, com
ensino superior completo, estava a avo (acima de 60 anos) de um menino de
dez anos, diretora escolar aposentada que, além de observar que o website ja
deveria estar na rede, disse que ira utiliza-lo como “agente multiplicador de
informacgdes”.

Uma mae, professora de Educacéo Fisica, salientou que sentiu falta de
informacdes na sua cidade, fazendo observacdes em relacdo a algumas fotos
e mencionando que deveria ter mais fotos de antes e depois, talvez uma
sessdao so de fotos.

Outro pai de 32 anos, contador, cujo filho tem menos de um ano, fez
diversas observacfes a respeito de padronizacdo de termos, como por
exemplo, onde esta Hospital colocar Centrinho, como € mais conhecido o
HRAC-USP. Assim como tirar o termo “anomalias”, que ele considerou “muito
forte para um pai” e evidenciar o termo “fissura”. Essa resposta exemplifica a
crise que as familias vivenciam com o nascimento de um filho diferente do
sonhado, até que ocorra a compreensdo e aceitacdo, ainda que parcial, da
condicdo do filho (Brunhara e Petean 1999, Bee 2003, Colares e Richman
2002).

4.2.3 Avaliagédo do Website

ApOs 0 acesso, 0 questionario de avaliacdo do website foi entregue aos
sujeitos, sendo explicado a eles o conteudo das questfes que abordavam a
navegacao, as informacbes disponiveis, a objetividade, as imagens e
classificacdo geral. Incluiam ainda se voltariam a acessar e solicitava que
atribuissem uma nota de 1 a 10 as cores utilizadas no website. Questdes
abertas buscaram identificar o que chamou mais a atengdo ao navegarem no
site, sugestdes e criticas.

As questdes e respostas foram organizadas para andlise, quanto a
apresentacdo, conteudo e sugestdes ao website. Apresentacdo engloba
condicbes de navegacgao, classificacdo geral, imagens, cores utilizadas.

Conteudo engloba objetividade e as informacdes disponiveis, por exemplo,
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quanto & compreensdo. As sugestbdes foram apresentadas no final.

4.2.3.1 Quanto a apresentacao

O questionario de avaliagdo foi configurado para as respostas, com
alternativas: excelente, muito bom, bom, regular, ruim e insuficiente.
Na avaliacdo quanto a navegacao do website, a maior parte dos sujeitos

considerou muito bom (44%) e excelente (43%), conforme a figura 10.

1%

H Excelente
H Muito bom
MBom

H N&o respondeu

Figura 10. Avaliacéo dos sujeitos pesquisados sobre a navegacao no website.

Ainda em relacdo a navegacéo, o conforto, isto é, a ndo necessidade de
esforgco ou a facilidade em buscar as informagdes no website, obteve a maior

parte das respostas excelente (47%) e muito bom (38%), conforme a figura 11.
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H Excelente

H Muito bom

M Bom

H Regular

i N&o respondeu

Figura 11. Avaliacdo dos sujeitos pesquisados sobre o conforto na busca de informag6es no
website

Uma questdo abordou as imagens que foram utilizadas para facilitar a
compreensao da fissura labiopalatina e do texto. As respostas dos
entrevistados indicaram excelente (47%) e muito bom (32%), para as imagens
com essa finalidade, sdo conforme a figura 12.

H Excelente
H Muito bom
& Bom
H Ruim

i N&o respondeu

Figura 12. Avaliacé@o dos sujeitos pesquisados sobre o auxilio das imagens para compreensao
das informagdes no website.
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Sobre a adequacéo das cores empregadas na construcao do website, foi
solicitado que os sujeitos atribuissem uma nota, sendo que a maior parte das

respostas atribuiu nota 10 (47%) ou 9 (25%), como mostra a figura 13.

H Nota 10
H Nota 9
i Nota 8
Nota 7
H Nota 6

Figura 13. Avaliacao dos sujeitos pesquisados sobre as cores do website.

Questionar o0s sujeitos a respeito das cores objetivou identificar
possiveis criticas relacionadas ao cansaco visual ou alguma dificuldade em
distinguir as informacdes. As cores podem causar diferentes sensacfes no
visitante, assim como umas atraem, outras repelem se nao apropriada ao
espaco, podendo transmitir sensacgdes de calor ou frio, agitacdo ou inibicdo nas
pessoas (Cunha 2007).

Ainda referente a apresentacao do website, os sujeitos foram solicitados
a indicar as caracteristicas que consideram importantes, dentre as alternativas:
funcional, aparéncia, animagcdo e outros. A maioria das respostas (79%)
apontou que o website deve ser funcional, ou seja, bem estruturado e de facil
navegacao, mas aparéncia (18%) e animagéo (15%) também foram indicadas.
Outras respostas foram apresentadas por quatro sujeitos, mencionando
exemplos de antes e depois, informacdes claras e precisas, videos e

atualizacdo constante (Tabela 10).
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Tabela 10. Respostas dos sujeitos pesquisados, quanto as caracteristicas importantes para o
website

EN

CARACTERISTICA IMPORTANTE
Funcional

Funcional e Animacao

Funcional e Aparéncia

Funcional, Aparéncia e Animacao
Animacédo

Aparéncia

Aparéncia e Animagao

Outros

N&o responderam

TOTAL

ORAPR PO ®ERH

OB RODUIOERRZ

=
o
-
o

Finalizando as questdes sobre a apresentacédo do website, foi solicitada
uma avaliacdo geral. A figura 14 demonstra a aprovacdo de 98% dos 100
sujeitos entrevistados, de acordo com as respostas excelente (46%) e muito

bom (41%), como segue:

H Excelente

H Muito bom

& Bom

H Regular

i N&o respondeu

Figura 14. Avaliacéo geral dos sujeitos pesquisados sobre o website.

4.2.3.2 Quanto ao contetido

Visando avaliar o conteddo do website construido, as questdes
abrangeram as informacfes disponiveis, obtendo-se que, a respeito da
suficiéncia das mesmas, a grande parte considerou excelente (37%) seguido
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de muito bom (30%) (Figura 15).

H Excelente

H Muito bom
EBom

H [nsuficiente

M Regular

i N&o respondeu

Figura 15. Avaliacdo dos sujeitos pesquisados sobre a suficiéncia das informac¢des no website.

As respostas obtidas retratam a familiaridade dos sujeitos com os temas
relacionados a fissura labiopalatina e a reabilitacdo, ja que apenas um caso
estava vindo ao hospital pela primeira vez; todos os demais estavam em
tratamento desde que o filho era bebé. O tempo de tratamento era de sete a
dez anos para 31% dos casos, de dois a seis anos para 31% e até de um ano
para 38%, conforme tabela 9 apresentada anteriormente.

Com relacdo as respostas 5% insuficiente e 3% regular de alguns
sujeitos, os comentarios que se seguiram foram: “quanto mais informagcao
melhor”, “gostaria que falassem mais sobre fissura”, sem especificar que tipo
de informacao ainda gostariam de encontrar.

Para identificar a opinido dos sujeitos sobre o vocabulario utilizado no
website da pesquisa, questdes abordaram a clareza e compreensao das
informacdes e a maioria considerou entre excelente (46%) e muito bom (36%),

conforme a figura 16.
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H Excelente

® Muito bom

k4 Bom

H Regular

i N&o respondeu

Figura 16. Avaliacdo dos sujeitos pesquisados sobre a clareza e compreensao das informacdes

no website.

Essas respostas obtidas sobre a clareza do vocabulario empregado nos

textos que compuseram o website foram relacionadas ao nivel de escolaridade

dos sujeitos, conforme a tabela 11.:

Tabela 11. Respostas dos sujeitos pesquisados, quanto a clareza e compreensédo das

informacdes do website.em relacao ao nivel de escolaridade.

Avaliacéo dos

sujeitos Excelente Muito bom Bom Regular TOTAL
Nivel de Nao N (%)
escolaridade responderam
Ensino Fundamental - 1 2 - - 33
Incompleto
Ensino Fundamental 4 6 3 - 1 14 (14)
Completo
Ensino Médio 34 18 5 1 3 61 (61)
Completo
Ensino Superior 8 11 3 - - 22 (22)
Completo
TOTAL N (%) 46 (46) 36(36) 13(13) 1(1) 4 (4) 100 (100)
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Observa-se na tabela 11 as respostas sobre clareza do vocabulério
usado para as informacfes e compreensdo das mesmas, relacionadas ao nivel
de escolaridade, sendo que 0s 22 sujeitos (22%) com ensino superior completo
atribuiram muito bom (11), excelente (8) e bom (3). Dos 61 (61%) sujeitos com
ensino médio completo, a maioria (34) considerou excelente, seguido de muito
bom (18) e bom (5). Os 14 sujeitos com ensino fundamental completo
consideraram muito bom (6), excelente (4) e bom (3) e, 0s sujeitos com ensino
fundamental incompleto, consideraram bom (2) e muito bom (1).

O Teste de Kruskal-Wallis, teste estatistico ndo paramétrico, aplicado
para identificar diferenca estatisticamente significante entre os niveis de
escolaridade, mostrou valor p = 0,173, demonstrando que nao houve diferenca
significante entre 0s grupos.

A figura 17 ilustra as respostas dos sujeitos referentes a questao "as
informacdes estdo explicativas e informativas”, quando objetivou-se saber se
0s acompanhantes entenderam o conteudo do website, sendo que 46%

consideraram excelente e 31% muito bom.

H Excelente
H Muito bom
M Bom

H Regular

M [nsuficiente

i N&o respondeu

Figura 17. Avaliacdo dos sujeitos pesquisados sobre as informacdes explicativas e informativas
no website
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As respostas dos sujeitos quanto a qualidade explicativa e informativa
dos textos do website foram relacionadas ao nivel de escolaridade, conforme a
tabela 12:

Tabela 12. Resposta dos sujeitos pesquisados,quanto a qualidade explicativa e informativa dos
textos do website em relacdo ao nivel de escolaridade.

Avaliacdo dos

. Muito L N&o

sujeitos Excelente b Bom Regular Insuficiente regponderam TOTAL
Nivel de om N (%)
escolaridade
Ensino - 1 2 - - - 33
Fundamental
Incompleto
Ensino 5 6 2 - - 1 14 (14)
Fundamental
Completo
Ensino Médio 34 16 5 2 - 4 61 (61)
Completo
Ensino Superior 7 8 4 1 1 1 22 (22)
Completo
TOTAL N (%) 46 (46) 31(31) 13 33 1(1) 6 (6) 100

(13) (100)

Em relagcdo as explicacdes e informacgfes, a maior parte dos sujeitos
com ensino superior completo considerou muito bom (8), excelente (7) e bom
(4), tendo apenas um atribuido regular e um insuficiente. A resposta regular foi
de uma mae de 26 anos de idade, professora, justificando devido a falta de
informacdes sobre restaurantes, hotéis e mapa de localizagdo do Hospital,
dados que constam no website, mas ndo foram observados por ela. Ja a
resposta insuficiente foi de um pai de 32 anos de idade, contador, que justificou
seu posicionamento, novamente citando a necessidade de padronizar alguns
termos, como por exemplo, ndo usar Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais e sim “Centrinho”, ja que € assim que o hospital € mais conhecido
e evitar o termo “anomalias”, pois choca aos pais. Segundo ele, deve ser
evidenciado o termo fissura.

Dos 61 (61%) sujeitos com ensino médio completo, a maioria também

considerou excelente (34), muito bom (16) e bom (5). Duas maes consideraram
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regular, ambas na faixa etaria de 20 a 29 anos, uma delas secretéria e outra
comerciante, sugerindo “mais informagdes detalhadas” e “informacdes sobre
sindromes e deficiéncia auditiva associada”.

Os 14 (14%) sujeitos com ensino fundamental completo consideraram
muito bom (6), excelente (5) e bom (2) e, os trés (3%) sujeitos com ensino
fundamental incompleto, consideraram bom (2) e muito bom (1).

Na tabela 12 também foi aplicado o Teste de Kruskal-Wallis, a fim de
identificar diferenca estatisticamente significante entre o0s niveis de
escolaridade. O teste mostrou valor p = 0,064, demonstrando que nao houve
diferenca significante entre os grupos.

Ainda com relacdo ao contetudo apresentado no website, uma questédo
abordou junto aos sujeitos a objetividade, ou seja, se antes de percorrer o texto
na integra, eles entenderam sobre o que tratava o website. As respostas
mostraram que 47% consideraram excelente, 29% muito bom e 16% bom

conforme a figura 18.

H Excelente

H Muito bom

i Bom

H Insuficiente

i Regular

M Nao respondeu

Figura 18. Avaliacao dos sujeitos pesquisados sobre a objetividade das informagfes no
website.

A Unica participante que considerou regular foi uma méae de 33 anos de
idade, com ensino fundamental completo, trabalhadora rural (lavradora), que

referiu acessar a internet apenas para lazer e indicou que gostaria de encontrar
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mais fotos.

Os sujeitos foram questionados sobre o assunto que chamou a atencao
durante a navegacdo do website, obtendo-se respostas que indicaram a
importancia das informacdes sobre conceito, tipos e causas da fissura

labiopalatina (52%), seguido de escola (12%), conforme figura 19.

M O que é? / Tipos / Conceito
H Reabilitagdo e Cuidados

i Escola

H Fotos

i Familia

M Tudo

i N3o respondeu

Figura 19. Temas do website que chamaram a aten¢éo dos sujeitos pesquisados

As respostas obtidas na questdo acima, sobre o tema que chamou a

atencdo dos pais pesquisados, foram relacionadas a idade das criancgas,

conforme a tabela 13 e figura 20.



90

Resultados e Dlscusslio

Tabela 13. Resposta dos sujeitos pesquisados,quanto a qualidade explicativa e informativa dos
textos do website em relacdo ao nivel de escolaridade.

Assuntos que mais chamaram a atencgéao

Idade das
criancas Atélano 2a6anos 7alO0anos TOTAL
Tema que N (%)
chamou a atenc¢ao
Conceito, Tipos e Causas 16 21 15 52 (52)
Escola 5 4 12 (12)
Reabilitacdo e Cuidados 1 6 11 (112)
Fotos 1 4 6 (6)
Familia 2 3 5(5)
Tudo 2 2 2 6 (6)
N&ao responderam 3 1 4 8(8)
TOTAL N (%) 29 (29) 33(33) 38 (38) 100 (100)
N&o responderam E‘
Tudo
Familia
Fotos M7 a 10 anos
H2 a6 anos
Reabilitacdo e cuidados
HAté 1 ano
Escola
Conceito, tipos e causas
0 5 10 15 20 25

Numero de sujeitos

Figura 20. Temas do website que chamaram atencao dos sujeitos pesquisados relacionados a
idade do filho

Assim, a tabela 13 e a figura 20, acima, demonstram o interesse dos

sujeitos da pesquisa, em todas as idades dos filhos, pelos conceitos, tipos e

causas da fissura. Em seguida, aqueles com filhos menores de um ano,

demonstraram interesse por reabilitacdo e cuidados, seguido da escola. Os

pais das criangas de dois a seis anos se interessaram em segundo lugar, pela
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escola, seguido da familia e das informacdes em geral (tudo). Os pais com
criancas de sete a dez anos também se interessaram pela reabilitacdo e
cuidados, escola, fotos, familia, além de todos os assuntos tratados. Na
medida em que a idade do filho aumenta e os pais recebem mais orientacdes,
seus interesses se ajustam a fase que estédo atravessando.

Desde o nascimento da crianga com fissura labiopalatina os pais
passam por estagios de enfrentamento e buscam meios de lidar com a
situacdo, de acordo com a estrutura e o suporte familiar, social e emocional
com que podem contar. Mas novas fases na vida da familia e da crianga véo se
sucedendo, tanto relacionadas ao ciclo natural que inclui a entrada na escola e
o relacionamento com outras criancas, quanto relacionadas ao proprio
tratamento da fissura. A necessidade de informacbes e orientacdes
suficientemente esclarecedoras para que eles tomem as decisdes necessarias
relacionadas ao filho & constante, as quais também devem proporcionar
acolhimento e servir de apoio para os pais (Kubler Ross 1996, Brunhara e
Petean 1999, Bee 2003, Minervino-Pereira 2005, Antunes e Patrocinio 2007,
Rafacho 2009).

4.2.3.3 Sugestdes dos participantes

Orientando a coleta de sugestbes, foram elaboradas questdes
abordando informacdes que ndo encontraram e alteracdes que realizariam.

Em relacdo a alguma informacdo ndo encontrada, 19% das respostas
foram afirmativas, indicando direitos do paciente como o Tratamento Fora de
Domicilio (TFD?*) (3%), hospedagem e alimentacdo (2%), mais informacdes
sobre a fissura de palato (2%) e sobre as causas da fissura labiopalatina (2%),
orientacdes em geral para a familia, escola, professores e supervisores (2%),
tratamento ortoddntico (2%), mais esclarecimentos sobre amamentagdo da
crianca com Fissura Pos-Forame Incisivo (1%), sindromes associadas (1%),

locais de atendimento na cidade (servigcos conveniados com o HRAC-USP e

** Tratamento Fora do Domicilio é o atendimento de satde a ser prestado pelas Secretarias
Municipais e Estadual, a clientela do SUS, quando esgotados todos os meios de tratamento no
Municipio/Estado.
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unidades da fundacgéo de apoio) (1%), como é o tratamento das fissuras (1%),
consequéncias das fissuras (1%) e, em uma resposta, uma mae manifestou-se
de modo geral (“tudo sobre fissura”)

Na questdo se os entrevistados mudariam algo no website visualizado,
73% disseram que ndo, justificando que estava “claro”, bom, étimo, como

exemplificado:

“Esta bom, ndo ha nada que modificar no meu entendimento” (S. 09)

“Nao modificaria nada, pois esta 6timo assim” (S. 32)

“Nao, esta tudo bem claro e explicado” (S. 79)

“Nao, pois ele possui informagdes necessarias e de facil entendimento” (S. 98)

As respostas afirmativas sugerem artificios para a aparéncia do website,
seja por acréscimo de imagens e videos ou cores mais fortes, com uma cor
diferente para cada tema. Também foram sugeridos aumento do tamanho de
letra e associacdo de outros recursos multimidia, como o agendamento on-line
e atendimento psicoterapéutico on-line para a construgao do website.

Por fim, foi solicitado aos sujeitos que registrassem suas sugestdes e
criticas em relacdo ao website proposto e a maioria, 57%, respondeu
negativamente, que nao tinham sugestoes.

As respostas as duas questdes anteriores sobre sugestdo e se
mudariam algo no website, foram associadas para analise e somaram 66,

trazendo contribuicdes conforme a tabela 14, a seguir.
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Tabela 14. Sugestdes e contribuicdes dos sujeitos pesquisados, relacionadas ao website.

SUGESTOES E CONTRIBUICOES N
Sugestdes relacionadas a apresentacao 34
Cores 4
Altera¢des no menu 2
Letra maior 1
Fotos 23
Videos 4
Sugestdes relacionadas ao contetdo 13
Associadas a fissura labiopalatina 13
Outras sugestfes 19
Atendimento online 2
Agendamento online 1
Associac¢des conveniadas 1
Depoimentos de pais e pacientes 3
Informacg8es sobre auxilios e TFD 3
Divulgacéo ampla do que é fissura 9
TOTAL 66

%
51,5

19,7

28,8

100

Na tabela 14, foram apresentadas as sugestdes dos sujeitos sendo elas:

34 (51,5%) apresentacdo do website, 13 (19,7%) relacionadas ao conteudo do

website e 19 (28,8%) relacionadas a outras sugestoes.

As 34 (51,5%) sugestdes relacionadas a apresentacdo do website

referiram-se a imagens e animacfes para auxiliar a divulgacédo de aspectos

relacionados a fissura labiopalatina, abrangendo o pré e pds-tratamento, assim

como cores, letras e videos para melhor apresentacdo do website.

Sao exemplos das respostas que expressavam essas contribuicdes:

“Cores para cada tema” (S. 07)

“Sim, mais gravuras e fotos” (S. 16)

“‘Animacao - desenhos para as criangas entender o que é fissura labiopalatina”

(S. 30)

“Ajustar o tamanho da letra, acho que é "pequena™ (S. 42)

“‘Menu: em cada item do menu com sub-menus suspensos (Pop-up)” (S.57)
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“Colocar o submenu visivel e mais fotos” (S. 65)

“Bastante fotos de antes e depois, ndo so6 das cirurgias, mas da idade
gradativa” (S.96)

As demais 13 (19,7%) contribuicdes foram sugestbes relacionadas ao
contetdo do website, especificamente a fissura labiopalatina; alguns sujeitos
mostraram interesse por mais informacodes a respeito da fissura, da cirurgia e
do preparo pré-cirdrgico, bem como dos possiveis resultados. A prevencao,
amamentacao, tratamento em geral, malformacdo associada e deficiéncia
auditiva, também foram citadas.

Resultado semelhante € encontrado no estudo de DiNinno (2006),
realizado com o objetivo de investigar junto a 60 maes de criangas com fissura
labiopalatina quais informacdes gostariam de receber ainda na maternidade. O
estudo mostrou que a maioria considera importante as informacdes sobre a
amamentacao e as possibilidades de tratamento existentes.

Neste trabalho, uma Unica contribuicdo referiu a construcdo do website,
tendo um pai cujo filho tem menos de um ano, sugerido ao tratar as causas da
fissura labiopalatina, constasse primeiramente os fatores ambientais, ainda que
seja multifatorial, ou seja, que os fatores etiol6gicos que remetem a questdo
familiar, como os genéticos, ndo fossem enfatizados em primeiro lugar. Como

justificativa mencionou:

“A primeira coisa que vocé vai tentar achar € em quem por a culpa. Vocé

se sente um fracasso...” (S. 74)

Sentir-se responsavel pelo ocorrido ou parcialmente pela deficiéncia do
filho, faz parte da reac&o inicial de choque da descoberta. E uma forma de
elaborar o que deu errado, assumir a culpa, o conformismo e a raiva. Quando
existe um culpado, ha uma explicacdo (Brunhara e Petean 1999).

A medida que a nova situacdo é assimilada e as possibilidades de

tratamento s&o conhecidas e que o filho comeca a ser assistido por
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profissionais especializados, os pais podem lidar melhor com seus
sentimentos. O website construido pode colaborar nesse processo,
disseminando informacdes compreensiveis aos pais e facilitando o contato
para perguntas e duvidas.

Outras sugestdes, 19 (28,8%), relacionadas ao conteldo mencionaram:
agendamento e atendimento on-line, acrescentar relatos e depoimentos de
pacientes, servicos de apoio e suporte aos pacientes e familia, incluindo o lidar
com o beneficio ou auxilio financeiro que recebem de 6rgéaos publicos para o
tratamento (como utilizar para transporte e hospedagem). Algumas respostas
referiram a importancia da ampla divulgacdo do website para hospitais,
servicos de saude, familias e sociedade em geral, além de chamar a atencao
para a conveniéncia da atualizagéo constante do website

Todos os sujeitos entrevistados (100%) afirmaram que voltariam ao
website, resposta justificada por um pai que voltaria “para esclarecer mais”.
Assim, foi constatada a afirmacao de Hill-Kayser et al (2009) que assegura que
0s acompanhantes estédo dispostos a utilizar esse tipo de ferramenta.

Apods 0s sujeitos acessarem e avaliarem o website, a pesquisadora 0s
questionava se restara alguma davida, ou se tinham algum comentério a fazer.
Algumas pessoas relataram nesse momento a sua experiéncia com a noticia
da malformacéo do filho, que ao buscarem informacgdes, “sentiram falta de um
website”.

Uma mae, com ensino médio completo, 29 anos de idade, do lar,
mostrou entusiasmo ao receber o convite para participar da pesquisa, relatou
ter gostado das figuras e mencionou que ao saber da malformacao do filho
buscou imagens na internet e ndo encontrou nada, observando que o website
aborda todas as informacdes que havia buscado.

Outra mae também fez uma observacdo quanto a disponibilidade e
conteudo (quantidade de informacéo) do website:

“Senti falta do website. Acredito que os profissionais em geral, ndo tem
informacdes suficientes... Se colocar muita informacéo, as pessoas ndo vao
ler” (S. 16)
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Um pai, 42 anos de idade, ensino médio completo, comerciante,
mostrou a importancia da divulgacdo de informacfes a todas as pessoas,

inclusive profissionais, ao relatar sua experiéncia quando o filho nasceu:

“E importante passar as informacdes para os profissionais, no hospital onde

meu filho nasceu, ninguém soube informar” (S. 34)

O mesmo foi observado no relato de mais duas mées. Uma delas de 29
anos de idade, com ensino médio completo, residente em Bauru-SP, local onde
se situa 0 HRAC-USP. Segundo ela, a midia tem que divulgar mais sobre a
fissura e afirmou que, se for necessario, ela autoriza a divulgacdo das fotos da
filha no site, pois acredita ser fundamental j& que, quando a filha nasceu em
uma maternidade de Bauru-SP, ndo teve as informacdes sobre a fissura
labiopalatina.

A segunda mée, de 35 anos de idade e ensino fundamental completo,
relata que os hospitais e maternidades ndo tém as informacfes necessarias.
Mesma queixa de um pai, 48 anos, ensino superior completo, militar, com dois

filhos com fissura:

“No Hospital que meu filho nasceu. Ninguém soube informar a respeito. Sé foi

apos o nascimento do segundo filho que informaram” (S. 9)

Foi observada nos relatos a busca de informagdes pelos pais ao saber
da malformacéo. Conforme cita Beever (2004), o momento da descoberta da
malformacéo e nascimento do filho, s&o momentos de dificeis transformacdes
e expectativas. Sendo assim, é importante um local onde eles possam confiar e
buscar as informagdes que precisam, sempre que precisam.

Outra questao que as maes colocaram foi a falta de informagdes sobre
servicos conveniados com o HRAC-USP, especificamente sobre cirurgias.
Esse assunto foi colocado por duas méaes, com idades de 29 e 38 anos, ambas
com ensino médio completo, do lar.

Em relagdo as fotos, uma mée disse que nédo tinha interesse em ver,

pois ndo gostava. Diz que se desfez das fotos do filho antes da cirurgia, mas,



Resultados ¢ Dlscussio 97

ao saber que no website havia ilustragdes de “antes e depois”, se interessou e
chamou o filho para ver “como ele era”. Diferente de duas maes, ensino médio
completo, do lar, uma relatou que a primeira coisa que buscou ao saber da
malformacdo foram as fotos, da mesma forma que outra que considera
fundamental ter fotos no website e que autorizaria colocar fotos da sua filha.

Um pai, cuja filha estava em fonoterapia, apos avaliar o website, fez
alguns comentarios sobre as dificuldades que percebe ao conversar com
outros pais no Hospital, como, por exemplo, lidar com o beneficio que recebem
para a viagem e que, por desconhecimento, gastam tudo com transporte e
acabam passando por necessidades com hospedagem e alimentacdo na
cidade, durante o tratamento do filho. Ou seja, além das questdes especificas a
fissura labiopalatina e seu tratamento, aspectos relacionados que afetam as
familias também merecem atencdo dos profissionais, tais como o
deslocamento dos pais para os atendimentos da crianga, as condigOes de
transporte e estada na cidade, os outros filhos que permanecem em casa, uma
vez que podem interferir no cumprimento aos agendamentos e no resultado do
processo de reabilitacdo da criangca com fissura.

Outra observacdo apontada por ele foi uma orientagédo que solicitou e
recebeu de uma profissional da fonoaudiologia pelo telefone, em resposta a
algumas duavidas referentes ao tratamento da filha. Ressaltou a importancia da
disponibilidade de outros profissionais para prestar suporte imediato e correto
sempre que necessario.

Um dos pais entrevistados, que também apresenta fissura, deixou como
sugestdo que o website oferega “atendimentos on-line”. A esse respeito,
Nelson e Bui (2007) afirmam a viabilidade, aceitacdo e confiabilidade do
servico on-line. De acordo com a evolucdo tecnolbgica, os servicos on-line
poderiam favorecer ndo somente 0s usuarios, mas as instituicdes, permitindo a
agilizacdo de contatos de apoio como agendamentos e confirmacdo de
presencas, evoluindo para contatos com profissionais, ainda que breves, para
esclarecimento de duvidas e orientagdes.

Nos comentarios dos sujeitos, das diversas faixas etarias, observou-se
gue aprovaram o website, o que vai ao encontro aos dados na literatura com

afirmacdes de que a internet € util no atendimento e apoio de pais e pacientes,
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na tentativa de reduzir o sofrimento psiquico, auxiliando o contato entre pais,
cuidadores e membros da equipe (Beever 2004, Bernocchi et al 2008,
Hueppmeie, Single e Welte 2010, Nelson e Bui 2010).

A resposta de uma mae com 31 anos de idade, auxiliar de laboratério,
de que o “O website deve ser sempre atualizado, como a medicina esta
atualizada hoje”, vem ao encontro da afirmagédo de Zornoff et. al. (s.d) sobre a
necessidade de atualiza¢des constantes.

Nas justificativas dos sujeitos, nas diversas faixas etarias, observou-se
que aprovaram o0 website, gostaram e elogiaram, relatando néo ter criticas e

sugestdes, conforme as respostas:

“Gostei muito” (S. 5)

“Pra mim esta 6timo” (S. 28)

“Parabéns! N6és agradecemos os esclarecimentos” (S. 13)

Algumas respostas fizeram referéncia a divulgacao do website:

“Divulgar nas maternidades” (S. 49)

“Que seja passado a todos os hospitais publicos e privados” (S. 9)

“A divulgagao através do website € muito importante para esclarecimento da
sociedade” (S. 25)

Essas observacdes dos sujeitos nos remetem as feitas pelas autoras
Carvalho e Tavano (2000) que afirmam que transmitir informagbes sobre
fissuras labiopalatinas e tratamento para os pais, auxilia a apaziguar a
ansiedade, ajudando na aceitacao e estabelecimento de vinculo com o filho e
compreensao dos fatos.

Além do importante apoio emocional, as informac¢des constantes no

website podem preparar os pais para tomarem as decisbes necessarias e
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seguirem o processo de reabilitacdo do filho, que é longo, com indmeras
hospitalizagbes para o0s procedimentos cirdrgicos e que, por vezes, €
acompanhado de transtornos na rotina familiar.

A andlise dos resultados permitiu considerar que a implementacédo do
website pode trazer beneficios para os sujeitos usuarios do Hospital e para as
pessoas interessadas em assuntos relacionados as fissuras labiopalatinas. Em
especial, ao nascer uma crianga com essa malformacao, ja que alguns pais
mencionaram o desconhecimento ou a falta de informacgdes sobre as fissuras
labiopalatinas por parte das maternidades.

Além de auxiliar na informacéo de tais anomalias e no encaminhamento
para tratamento e reabilitacdo, € um recurso em telessaude viavel e satisfatério
para dar suporte as familias, na medida em que se torne acessivel a qualquer
momento e local, mostrando prognadsticos e possibilidades.

Desse modo, uma vez que o0 tema € tratado do ponto de vista
interdisciplinar e da alta complexidade das intervencdes para reabilitacdo, de
acordo com a filosofia humanizada adotada pelo HRAC-USP, familiares podem
se beneficiar tendo acesso as orientagBes quanto aos cuidados e apoio
emocional, além das informac¢des disponibilizadas e, profissionais da saude e
da educacdo, podem se aprofundar ao busca as referéncias cientificas que
encerram o website.

Para finalizar, a experiéncia positiva na recepc¢ao e participacdo dos pais
e acompanhantes neste trabalho, permite sugerir que outros materiais
acessiveis a serem disponibilizados on-line sejam elaborados, tratando fases
mais especificas do desenvolvimento da crianca com fissura labiopalatina, tais
como a pré-adolescéncia e a adolescéncia. Desse modo, as angustias e
davidas dos pais podem receber esclarecimentos e apoio sempre que

necessario.
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5 CONCLUSAO

Um website foi construido abordando 11 temas, de forma clara e com
vocabulério acessivel.

O breve tempo de navegacao dos participantes durante a pesquisa, €
um indicativo da importancia do vocabulario acessivel para todos os niveis de
escolaridade e faixas etarias, de modo que pessoas interessadas, qualquer
que seja sua situagcdo econdmico-cultural, encontrem a informagdao que
necessitam, no momento do seu interesse, o que é variavel ao longo do
desenvolvimento do filho.

A grande maioria das respostas excelente, muito bom e bom na
avaliacdo do website, quanto a apresentacdo e conteudo, pelos sujeitos da
pesquisa, revela a aprovacao dos participantes.

Dentre os 11 temas abordados, os que chamaram a atencdo dos
participantes foram: conceitos, tipos e causas das fissuras labiopalatinas,
seguido de escola e reabilitacdo e cuidados.

Alguns participantes sugeriram alteracdes no website proposto e a
maioria relacionou-se a apresentacao.

O material elaborado constitui um recurso de informacdo que pode
contribuir para a divulgacdo das questdes estéticas, funcionais e psicossociais
decorrentes da fissura labiopalatina, favorecendo tanto pacientes e familiares
guanto profissionais, para que obtenham na internet informacdes corretas.

Os resultados positivos deste trabalho permitem sugerir que outros
materiais acessiveis sejam elaborados e disponibilizados on-line, amenizando
as angustias e davidas dos pais, que podem receber esclarecimentos e apoio

sempre que necessario.
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Anexo 1. Oficio de aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa.

1934 | 2008

ANOS

HOSPIAL ok REABILIACAO
0 ANOMALIAS CRANIOFACIAIS
UNIVIRGIDALL 1 SAD PR )

Servigo ae Apow ao Ensino, Pesquisa e Extensan
Segho de Apowo i Pesquisa

Oficio n® 292/2009-SVAPEPE-CEP
Bauru, 08 de dezembro de 2009.
Prezado(a) Senhor(a)

O projeto de pesquisa encaminhado a este Comité de Etica em Pesquisa em
Seres Humanos, denominado “A internet como um recurso de acesso a informagao
para pais de criangas com fissura labiopalatina’, de autona de MARINA BIGELI
RAFACHO desenvolvido sob sua orientagéo, foi enviado ao relator para avaliagao.

Na reuniao de 24 de novembro de 2009 o parecer do relator aprovando o
projeto, foi aceito pelo Comité, considerando que néo existem infragoes éticas pendentes
para inicio da pesquisa. Solicitamos a V.5a. a gentileza de comunicar o parecer ao(a)
pesquisador(a) e anexar o presente oficio ao projeto pois 0 mesmo sera necessario para
futura publicagéo do trabalho

O(A) pesquisador(a) fica responsavel pela entrega na SVAPEPE — Apoio ao
Projeto de Pesquisa dos relatorios semestrais, bem como, comunicar ao CEP todas as
alteragbes que possam ocorrer no projeto

Informamos que apos o recebimento do trabalho concluido, este Comité enviara o
parecer final para publicagéo.

Atenciosamente,

AL Comnmalho

PROFA. DRA. IZABEL MARIA MARCHI DE CARVALHO

Coordenadora do Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HRAC-USP
limo(a) Sr(a)

Dra. Telma Flores Genaro Motti
Assistente Técnico de Diregéo IV - HRAC/USP

Rua Silvio Marchione, 3-20 Bauru SP Brasil
Caixa Postal 1501 CEP 17.012-800
Tel. 55 14 3235 8421
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Anexo 2. Termo de consentimento livre e esclarecido.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais, o Sr. (a)
, portador da cédula de identidade :
responsavel pelo paciente * apos leitura
minuciosa deste documento, devidamente explicado pelos profissionais em seus
minimos detalhes, ciente dos servigcos e procedimentos aos quais serd submetido,
nao restando quaisquer duvidas a respeito do lido e explicado, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO concordando em participar da
pesquisa: “A INTERNET COMO UM RECURSO DE ACESSO A INFORMACAO
PARA PAIS DE CRIANCAS COM FISSURA LABIOPALATINA”, realizada por:
MARINA BIGELI RAFACHO n° do Conselho: 06/88752, sob orientacdo da
Dr.(a):TELMA FLORES GENARO MOTTI; que tem como objetivo: “elaborar e
avaliar um website com material informativo para pais de pacientes com fissura
labiopalatina, em atendimento no HRAC/USP, com informacdes e orientacao sobre
a malformacao”.
Sua participacdo sera por meio de uma entrevista na qual serd aplicado um
questionario dividido em duas partes. Na 12 parte serdo colhidos dados de
identificacdo e sociodemogréaficos. Em seguida sera apresentado o website com
informacdes sobre fissura labiopalatina e disponibilizado para navegacéo por 30 a
40 minutos, depois de um rapido treinamento pela pesquisadora. Apés 0 acesso
ao website sera realizada a 22. parte da entrevista para avaliar a opinido e levantar
sugestbes sobre o material. Sua participacdo é livre e ndo havera prejuizo em
relacdo ao tratamento no |HRAC/USP caso néo tenha interesse ou desista de
participar da pesquisa.
Caso vocé queira apresentar reclamacdoes em relacdo a sua participacdo na
pesquisa, podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa em Seres
Humanos, do HRAC-USP, pelo endere¢co Rua Silvio Marchione, 3-20 no Servico
de Apoio ao Ensino, Pesquisa e Extensao ou pelo telefone (14) 3235-8421".
Fica claro que o sujeito da pesquisa ou seu representante legal, pode a qualquer
momento retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO e deixar de
participar desta pesquisa e ciente de que todas as informacgdes prestadas tornar-
se-ao confidenciais e guardadas por forca de sigilo profissional (Art. 9° do Cédigo
de Etica do Psicélogo).

Por estarem de acordo assinam o presente termo.

Bauru-SP, de de

Assinatura do Sujeito da Pesquisa Assinatura do Pesquisador Responsavel
* A SER PREENCHIDO, SE O SUJEITO DA PESQUISA NAO FOR O PACIENTE

Nome do Pesquisador Responsavel:

Marina Bigeli Rafacho
Endereco Institucional: Rua Silvio Marchione, 3-20 Cidade: Bauru Estado: SP CEP: 17.012-900 Caixa postal
1501 Telefone: tel.: 55 -14 - 3235 8421 E-mail: uep_projeto@centrinho.usp.br
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Apéndice 1. Questionario de Identificacéo.

Nome:

E-mail:

Paciente: filho ( ) filha ( )

Data de Nascimentodo filho /[
Tipo de Fissura Labiopalatina:
Parentesco: Pai ( ) Mae ( ) Outra:

Inicio do tratamento Tempo de tratamento no HRAC

1. Faixa Etaria do entrevistado:

() Até 19 anos ( ) 20a?29anos ( )30a39anos

( )40 a49anos ( )50a5b9 anos () 60 ou mais

2. Escolaridade do entrevistado

() Analfabeto () Técnico/Profissionalizante Incompleto
() até 42 série () Técnico/Profissionalizante completo
() até 82 série () Ensino superior incompleto

() Ensino médio incompleto () Ensino superior completo

() Ensino médio completo ( ) Pés-graduacao

3. Reside em qual regido do Brasil?

( ) Norte () Nordeste () Centro-oeste ( ) Sul () Sudeste
Local de residéncia (cidade/UF): /

4. Uso do computador:

Local ( )casa () trabalho Outro
Frequéncia ( )1azh ( )6a%h ( )16 a30h
(horas/semana) ( )3abh ( )10ail5h ( ) acima de 30h
Objetivo do uso ( )trabalho ( ) estudo () lazer

5. Ocupacéo / Profissao:
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Apéndice 2. Questionario de Avaliacdo do Website.

1. Classificacéo do website em termos de:
Excelente

123

Muito
bom

Bom | Regular

Ruim | Insuficiente

Como vocé avalia a navegacao no
website:

As informacdes disponiveis:

Sao suficientes?

Estéo claras /
compreensiveis?
Explicativas / informativas?

E confortavel buscar as
informacdes no website?

Objetividade. A primeira vista,
antes da leitura completa, vocé
consegue entender sobre o que
trata o website?

As imagens facilitam a
compreensao?

No geral, como vocé classifica?

/\N

) 10 minutos
) de 20 a 30

—~

w

IN

) Aparéncia
) Animagéo
) Outros

e e Yan X W ¢ |

. Qual o assunto que mais chamou sua atencao:

. Vocé lembra quantos minutos permaneceu no website?
( )de10a20

( )de30a40

() mais de 40
( ) Gostaria de mais tempo

. Vocé voltaria ao website: ( ) Sim ( ) Nao ?

. Quais caracteristicas seriam importantes para este website?
) Funcional (bem estruturado, de facil navegacéo)

. Vocé gostou da combinacéo de cores do website. Atribua uma nota de 0 a 10

()2

6
()1
( ()7

)6

\l

Am

) Néo

©o

. Sugestdes e criticas:

()3
()8

()4
()9

. Se pudesse modificar algo, o que seria? Por qué?

. Existe alguma informacéo que vocé ndo encontrou?
() Sim. Quais

()5
()10
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Apéndice 3 - Telas do website que foram avaliadas

Telas que compds o website elaborado para avaliagdo, composto por 12
temas:

Tema 1 - Boas Vindas

Tela 1

4 Pdginainicial = Mopadosite & RSS @ Imprimir

Fissura Labiopalatina

* Oque € fissura
labiopalatina

* Quais os tipos de fissura
lobiopalatina?

* Causas da fissura
labiopalatina

> Etapas do tratamento

> Familia e a fissura
labiopalatina

* Amamentocdo

> Escola

Bem-vindos

> Contacte-nos
* Comentdrios
> Livro de visitas

> Referéncias

€ um guia que visa oferecer informagdes sobre fissura labiopalatina
para familias e pessoas interessadas.

As informagdes deste site foram elaboradas para atender as
idades ¢ interesses dos pais de pacientes com fissura

Hospital de Reabilitagdo de
Anomalias Craniofaciais /
use

Rua Silvio Marchioni, 3-20
Vila Universitéria -

labiopalatina atendidos no Hospital de Reabilitagdo de Anomalias
Craniofaciais, da Universidade de Sdo Paulo, conhecido como Centrinho.

O site estd sendo testado para ser disponibilizado na rede mundial de
p es. Agrad sua participagdo, pois ela é fundamental
para a finalizagdo deste trabalhol

)
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Tela 2

uma pré-

M*wm@aa
Anomaliaz Cranicfaciaiz /

Ruu Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitéria -

Bauru/SP
Cep 17012-900

(14) 3235-8000

© 2010 Todos os direitos reservados.

Osifcesf&s&ndo*e:hdopamw 'r ibilizado na rede dial de
stad d sua parti do, pois ela é fundamental

es. Agr

pora a finalizagdo deste trabalho!

Aviseo Importante: O objetivo desta pagma € facilitar a comunicagdo
de informagdes sobre fissura. Em cir stancia elas d
substituir a atengdo por parte de um profissional da sadde.

Nota aos visitantes

Esse site € parte integrante do projeto de mestrado intitulado “A internet como um

recurso de acesso & informagd@o para pais de criangas com fissura labiopalatina™,

desenvolvido por Marina Bigeli Rafacho, sob orientagdo da Profa. Dm Telma Flores

Genaro Motti. Programa de Pés-6r em Ciéncias da b &m de
Fissuras Orofaciais e i do } de

Reabilitagdo de ias Cr is da Universidade de Sdo Paulo (2009-2011)

Crie um website grdtis :: Webnode

Tema 2 - O que

Tela 1

e fissura labiopalatina

uma pré

Atencdo: Esta pagina €

* Quais os tipos de fissura
lobiopalatina?

> Causas da fissura
labiopalatina

> Etapas do trotamento

> Familia e a fissura

labiopalatina

& Pdgina inicial = Mopa do site & RSS & Imprimir

Fissura Labiopalatina

Pégina inicial |

© que & fissura labiopalatina

O que é fissura labiopalatina?

A palavra “fissura” significa fenda, abertura, racha ou cisura .

Talvez vocés ham conhecido algs P com fissura labiopalatina,
popularmente chamada “ldbio leporino” e “goela de lobo. Trata-se de uma
malformacdo congénita, isto €, que estd presente ao nascimento e afeta
um a cada 650 recém nascidos.

A fissura labiopalatina ocorre até a 12.° semana de gravidez, no periodo
embriondrio e inicio da vida fetal, devido a ndo juncdo das partes que

Hospital de Reabilitegdo de
Anomalies Craniofaciais /

use
Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitéria -
Bauru/SP

17012-900

o palato (céu da boca), ldbios e estruturas relacionadas as
cawdades oral (boca) e nasal (nariz), observem a figura abaixo.

g
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0

Hozpital de Reabilitagde de
Anomalias Craniofaciaiz /
use

Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitdria -

Bauru/SP

Cep 17012-900
i il

(14) 3235-8000

cavidades oral (boca) e nasal (nariz), observem a figura abaixo.

Imagem de um palato normal, ilustrando arcada dentdria, a linha de
fusdo e o forame
Fonte: PARDINI L.C.: WATANABE. P.C.A: MONTEIRO. S.A.C. Anatomia Radiogrdfica. =i
io de Andlise e Controle da Imagem Radiogrdfica Odontoldgica da Faculdade de
O de Preto da U dade de Sdo Paulo. Ribeirdo Preto. 1997. Disponivel
em: http://www.forp.usp.br/laciro/servico/forinc.htm. Acesso em 24 de novembro de 2010.

A figura acima é uma imagem que ilustra o palato e a arcada dentdria,
mosfmndo claramente a linha de fus@o que, quando ocorre a fissura

labi latina, per aberta. Nessa linha é possivel visualizar o forame
mcustvopréxnmoaorebordo Iveolar ou alvéolo (geng

A fissura pode afetar apenas o ldbio, apenas o palato ou o Idbio e o palato e
chegar até a dvula (campainha).

A figura abaixo, € um esquema que representa o palato, a localizagdo do
forame e as fendas que podem ocorrer.

Tela 3

uma pré-

A figura abaixo, é um esq que repr o palato, a localizagdo do
forame e as fendas que podem ocorrer.

Palato primario

Oy

Uvula (“campainha”)

Esquema do palato, ilustrando o forame e os segmentos que caracterizam a
fissura labiopalatina
Fonte: SILVA FILHO. O.6.. SOUZA FREITAS. J.A. Caracterizagdo Morfoldgica e Origem

Embrioldgica. In: TRINDADE. LE.K.. SILVA FILHO. O.6. (coord). Fissuras labiopalatinas:
uma abordagem interdisciplinar. S3o Paulo: Ed Santos. 2007. p.29

Ou seja, a fissura labiopalatina é uma malformagdo que se localiza na boca,
mais precisamente no Idbio e no palato.

Algumas vezes a fissura compromete pouco o desenvolvimento da regido da
face onde se localizam a boca eo nariz e, dependendo do tra

r bido, ap apr p uma discreta cicatriz.
Mas outras vezas a fissura é acompanhada por malformacdes presentes ao

EI=EEEE
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Tela 4

Atencdo: Esta pagina € uma

3

uma abordagem interdisciplinar. S3o Paulo: Ed Santos. 2007. p.29

Ou seja, a fissura labiopalatina € uma malformacdo que se localiza na boca,
mais precisamente no Idbio e no palato.

Algumas vezes a fissura compromete pouco o desenvolvimento da regido da
face onde se localizam a boca eo nariz e, dendo do tra

bido, a p apr P uma discreta cicatriz.
Mos outras vczes a fissura é acompanhada por malformacdes presentes ao
nasci ou por probl que pod ser identificados mais tarde, ao
longo do cr i ed Ivi da crianca

A fissura, assim como qualquer outro fator que diferencie uma pessoa do
padrdo socialmente gs-tlpulado pode afetd-la ao longo de sua vida. Por isso,
o fra mais da um longo tempo, devendo ser iniciado
logo apés o nasc-menro e sequir até o fim da adolescéncia, sem ser

interrompido ou adiado.

O tra pleto e ideal ¢a com as liag para se conhecer a
extensdo da fissura e as condigdes fisicas e clinicas da crianca. Sé assim os
profissionais poderdo planejar e prognosticar, isto é, saberem o que deve
ser feito em busca do melhor resultado funcional e estético. Além disso, a
atencdo profissional deve ser dida para o to psico-sécio-
emocional, da pessoa e da familia.

® 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grdtis :: Webnode
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Tema 3 - Quais os tipos de fissura labiopalatina

Tela 1

1Fa v [ R100%

Fomilia e a fissura
labiopalatina
Amamentacdo

Livro de visitas

Referéncias

4 Pégina inicial = Mopa do site & RSS 3 Imprimir

Fissura Labiopalatina

Pégina inicial | Quais os tipos de fissura lobiopalatina?

Quais os tipos de fissura labiopalatina?

As fissuras labiopalatinas podem se apresentar de inimeras formas.

Para auxiliar a definicdo entre os profissionais de saide e planejar o
tTratamento, é adotada uma classificagdo.

No Centrinho é adotada a classificacdo de Spina (1972), modificada por
Silva Filho (1992).

Nela € utilizado, como ponto de referencia, o forame incisivo situado no
palato, pois este € um ponto que ndo se modifica desde a concepgdo até fim
da vida. O forame incisivo separa, para fins de diagnéstico e planejamento
de tratamento, o palato, em primdrio e secunddrio. Vide figura abaixo.

o




Tela 2

Apéndices

129

Atencdo: Esta pagina € uma pré

* Comentdrios
* Livro de visitas
> Referéncios

Procurar N

use
Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitéria -
Bouru/SP

Cep 17012-900

i hotmail.
(14) 3235-28000

Nela ¢ utilizado, como ponto de referencia, o forame incisivo situado no
palato, pois este é um ponto que ndo se modifica desde a concepcdo até fim
da vida. O forame incisivo separa, para fins de diagnéstico e planejamento
de tratamento, o palato, em primdrio e secunddrio. Vide figura abaixo.

u...\ v»—.m

S
Ovuta ("campainha’)

Fonte: SILVA FILHO. O.6.. SOUZA FREITAS. J.A. Caracterizacdo Morfolégica e Origem
Embrioldgica. In: TRINDADE. I.E.K.. SILVA FILHO. O.6. (coord). Fissuras labiopalatinas:
uma abordagem interdisciplinar. S3o Paulo: Ed Santos. 2007. p.29

A seguir apresentamos os grupos e as classificagdes das fissuras
labiopalatinas (Silva Filho, 1992):

T - Fissura pré-forame incisivo (Fissura de ldbio)

IT - Fissura transforame incisivo (Fissura de ldbio e palato)
III - Fissura pés-forame incisivo (Fissura de palato)

1V - Fissuras raras de face

Conforme o tipo de fissura, o tratamento é definido e as intervencdes
g\ as etapas de cr i ed Ivi to da crianga.

3.1 - Fissura de Labio

Tela 1

IHI=IEE=EE

>

Iebiopelatina?

Fissura de Iébio
Fissura de Lébio e
Palato

Fissura de Palato
Fissuras Raras de Foce

Causas da fissura
labiopalatina
Etapas do tratamento

Familia e a fissura
iopalatina

Livro de visitas
Referéncias

& Pégina inicial = Mopado site & RSS B Imprimir

Pégina inicial | Quais os tipos de fissura labiopalatina? | Fissura de Idbio

Fissura Pré-Forame Incisivo

Sdo chamadas pré-forame porque se localizam antes do ponto de referéncia
citado anteriormente (forame incisivo), podem afetar o rebordo alveolar ou
alvéolo (suporte ésseo dos dentes, recoberto pela mucosa da gengiva) e ndo
chegam ao palato.

Se k o alvéolo ou gengiva, afeta a d , tr do implicagdes
odontolégicas, que serdo tratadas ao longo do crescimento e
desenvolvimento da crianga.

Unilateral (incompleta ou completa)

Fissura pré-forame incisivo direita completa
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Tela 2

* Livro de visitas

e Referfnciey Unilateral (incompleta ou completa)

Fissura pré-forame incisivo direita completa

(14) 3235-8000

Bilateral (incompleta ou completa)

Fissura pré-forame incisivo bilateral completa

Um dia apés a cirurgia

Mediana (incompleta ou completa)

Tela 3

pleta ou leta)

P

Fissura pré-forame incisivo mediana completa

Palato sem fissura

© 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grdtis :: Webnode
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3.2 - Fissura de labio e Palato

Tela 1

& Pdgina inicial = Mopadosite & RSS 3 Imprimir

Pdgina inicial | Quais os tipos de fissura labiopalatina? | Fissura de Lébio e Palato

Fissuras Raras de Face Fissura Transforame Incisivo

> Cousas da fissura
labiopalatina
> Etopas do tratamento Sdo denominadas transforame, pois se estendem do Idbio até o palato.

Familia e a fissura
labi ina

Suas impli sdo estéti , ods 16gi: e f pois a abertura
no palato resulta na do entre as idades oral (boca) e nasal
(nariz), podendo levar a alt 5es na fala, na di , além de

tTranstornos como a regurgitacdo de alimentos liquidos.

Unilateral

Fissura transforame incisivo unilateral direita

=T
Atencdo: Esta pagina € ape uma pré-vi
> Familia e a fissura
labiopalatina Suas implicacdes sdo estéticas, od: 16gi ef i is, pois a abertura
> AmamentocBo no palato resulta na i do enfre as idades oral (boca) e nasal

(nariz), podendo levar a alteragdes na fala, na digcdo, além de
tTranstornos como a regurgitacdo de alimentos liquidos.

> Escola

> Livro de visitas Unilateral
> Referéncias Fissura transforame incisivo unilateral direita
PROCURAR NO SITE =
[Pilbbbuttingnisihete S )
Procurar a, -
w“'w’ ," Antes da cirurgia de Idbio Apés cirurgia de ldbio
use
Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitéria -
Bauru/Sp
Cep 17012-900
il
(14) 32358000
Antes da cirurgia de palato Apés a cirurgia de palato
Bilateral
Fissura transforame bilateral
o —
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Fissura transforame bilateral

Antes da cirurgia de ldbio Apés cirurgia de Idbio

Antes da cirurgia de palato Apés a cirurgia de palato

v -
—

Apés a cirurgia de palato

Um dia apés a cirurgia

© 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grétis :: Webnode
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3.3 - Fissura de Palato

Tela 1

Atencdo: Esta pagina € ape uma pré-vi

D

& Pégina inicial = Mopadosite & RSS B Imprimir

* O que € fissura
labiopalatina

~ Quaizs oz tipos de fissura
Iebiopalatina?

Fissura de Iébio
Fissura de Lébio e
Palato

Pdgina inicial | Quais os tipos de fissura lobiopalating? | Fissura de Polato
Fissura de Palato
Fissuras Raras de Face Fissura Pés-Forame Incisivo
* Cousas da fissura
labiopalatina
> Etapas do tratamento Assim
> Fomilia e a fissura incisivo.
labiopalating
> Amamentacdo Suas implicagdes sdo funcionais por causa da abertura no palato e
comunicacgdo entre as cavidades oral e nasal, afetando a fala e audigdo.

& A,

pois ac: o palato, situando-se atrds do forame

Outro tipo de malformacdo que pode ocorrer neste grupo € a fissura
EiCoRER R tor submucosa, que se caracteriza quando a parte éssea do palato ndo fecha,
> Livro de visitas porém o revestimento com o tecido (; ) se apr fechado e normal.
> Referéncias

Elas podem ser classificadas como Completa ou Incompleta

Fissura pés-forame incisivo incompleta

Tela 2

Suas |mp'acﬁ SGo  funcionais por causa da abertura no palato e =

< icacdo entre as idades oral e nasal, afetando a fala e audigdo.

Outro tipo de malformagd@o que pode ocorrer neste grupo € a fissura
submucosa, que se caracteriza quando a parte éssea do palato ndo fecha,
porém o revestimento com o tecido (mucosa) se apresenta fechado e normal.

Elas podem ser classificadas como Completa ou Incompleta

Fissura pés-forame incisivo incompleta

Hospital de Reabilitagdo de
Anomalias Craniofaciais /

use

Rua Silvio Marchioni. 3-20 Fissura de Palato aberto Fissra de Palato pés cirurgia
Vila Universitéria -

Bouru/SP

Cep 17012-900

(14) 3235-8000 i

© 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grdtis :: Webnode
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3.4 - Fissuras Raras de Face

Tela 1

Atencdo: Esta pagina € ape uma pré-

@ Pégina inicial = Mopa do site & RSS @ Imprimir

> O que € fissura

labiopalatina
lebiopalatina?
Fissura de Iébio
Fissura de Lébio e
Bolafo Pdgina inicial | Quais os tipos de fissura lobiopalating? | Fissuras Raras de Face
Fissura de Palato
Fissuras Rares de Face Fissuras Raras de Face
> Causas da fissura
fobtopolating Hd ainda um quarto gmpo ondc se classificam as fissuras raras de face.
EAEIpOx 4o Il s Sdo las que hech olhos, orelhas, nariz, ossos do
= :::"““9;‘”"" cranio c da face. Para esses tipos de fissura, no Centrinho é utilizada a
classificag@o que define a érbita (local onde se alojam os olhos) come
EEAmOmShOD referéncia e considera dois grupos: as malformagdes que se situam
> Escola

abaixo da érbita, denominadas faciais e as que se situam acima,

cr

> Livro de visitas

> Referénci ¢
s — iyl

Err=rs = Exemplo de fissura rara de face

Tela 2

Atencdo: Esta pagina é uma pré-vi izaca
oe
Elato Pégina inicial | Quais os tipos de fissura labiopalatina? | Fissuras Raras de Face
Fissura de Palato
Fiszures Rares de Face Fissuras Raras de Face
> Causas da fissura
fobloptlating Haé ainda um quarto grupo ondc se classificam as fissuras raras de face.
R Nopas GO ey Sé&o las que hechas, olhos, orelhas, nariz. ossos do
# :"‘“‘““‘:m cranio e da face. Para esses tipos de fissura, no Centrinho é utilizada a
classificagdo que define a drbita (local onde se alojam os olhos) como
& Amamerhottio referéncia e considera dois grupos: as malformagdes que se situam
> Escola abaixo da drbita, denominadas faciais e as que se situam acima,
> Contacte-nos d ihadas cronk
* Comentdrios

* Livro de visitas

> Referéncias o
}_\.;’/
PROCURAR NO SITE N vz
et Dy 3

Procurar K

Exemplo de fissura rara de face

Hozpital de Reabilitagdo de
: s O it

use

Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitéria -
Bouru/SP

Cep 17012-900

i hotmail.
(14) 32358000

© 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grétis :: Webnode
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Tema 4 - Causas da fissura labiopalatina

Tela 1

& Péginainicial = Mopadosite & RSS (B Imprimir

e

> O que € fissura
labiopalatina
> Quais os tipos de fissura
labi. >

> Etapas do tratamento
Familia e a fissura

Pégina inicial | Cousas da fissura labiopalating

v

s oy Causas da fissura labiopalatina

> Escola

»> Contacte-nos Uma das primeiras questdes que os pais apés o it de um beb& com
Sy fissura labiopalatina € sobre as causas dessa malformagdo.

> Livro de visitas Estudos sugerem que a fend&ncm familial € um fator genético importante na eholog-c

da fissura em dif
malformagdo & resulfome da interac@o de vérios fatores genéticos e omblemuls.
Mostram ainda que a etiologia genética para a fissura labiopalatina € complexa,

> Referéncias

- PROCURAR NO SITE heter ep decorrente da interagdo de miitiplos efeitos.
e ™ Além do forte \p éti sdo de inf i
ambientais ocorridas dmm a formagdo do embrido.
Fatores i sdo i -ados ag como r i ioni (por P
raios X), agdo de virus, insufici i i i de il do

B, uso de tabaco e dlcool, dcdrogqsza!g‘nsmadlcanums etfc., que agem
tmrfmndo na formagdo do embrido.

use
Rua Silvio Marchioni. 3-20 A fissura labiopalatina ocorre em todas as ragas e etnias, independente
Vila Universitéria - 2 5

Bauru/SP de sexo e classe socioecondmica

17012-900

Tela 2

Atencdo: Esta pagina € uma pré-vi i ’:—]
*> Escola =
» Contacte-nos Uma das primeiras questdes que os pais apés o il de um beb& com
i fissura labiopalatina € sobre as causas dessa malformagdo.
> Livro de visitas Estudos sugerem que a i ilial € um fator genético importante na etiologia
> Referéncias da fissura No dos em dlferema populagBes indicam que a

malformagdo é mmhome da interacdo de vdrios fatores genéticos e ambientais.
Mostram ainda que a etiologia genética para a fissura labiopalatina € complexa,

heterogé: e p decorrente da interagdo de miltiplos efeitos.
Além do forte p é sdo r de inf i
ambientais ocorridas du'onre a fonnaqﬁo do embrido.
Fatores i is sdo i g comb: i foni: (por P
raios X), agdo de virus, insuficiéncia nutricional princip de vi il do
Hozpital de 7 de B, uso de tabaco e dlcool, de drogas e alguns medicamentos, efc., que agem
Anomalias Craniofaciais / vrMernMo na formagdo do embrido.
use
Rua Silvio Marchioni. 3-20 A fissura labiopalatina ocorre em todas as ragas e etnias, independente

Vila Universitdria - P .
e de sexo e classe socioecondmica

Bouru/SP
Cep 17012-900

i1 il
(14) 3235-8000

com 10 de g
©® 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grdtis :: Webnode
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Tema 5 - Etapas do tratamento

Tela 1

Atencdo: Esta pagina €

uma pré

> Oqueé fissura
labiopalatina

> Quals os tipos de fissura
na>

> Causas da fissura
labiopalatina

Fissura de Palato

i
?

& Pégina inicial

= Mopa do site & RSS & Imprimir

Pdgina inicial | Etapas do tratomento
Etapas do tratamento

’%

A R

Meu filho tem uma malformagdo na boca, uma fenda no palato (céu da boca) e ou no
Iébio... uma fissura de Idbio e ou palato... como vai ser??

——

Ao ficar sabendo da malformagdo do filho, pais e

es ficam apr

E natural que emogBes e sentimentos se misturem.

Em I, a fissura labi latina é uma novidade, um “problema” desconhecido
Tela 2
Atencdo: Esta pagina € uma pré-vis
E que e i se
Em geral, a fissura labi € uma idade, um “probl. - d hecido por

Hozpital de Reabilitagdo de
Anomaliaz Cranicfaciaiz /

use

Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitéria -
Bauru/SP

Cep 17012-900

il il
(14) 3235-8000

muitas pessoas. Mas, aos poucos, vdo sendo informados, outras p e
pais que passaram por essa situagdo. Dmobmnqueexlﬂeﬂmmoequos
resultados podem ser promissores

O Centrinho em Bauru/SP trata de pessofis com fissura labiopalatina desde 1967.

€ um pr . que ocr
por toda a infdncia até o fvmdoadolmlo.

da pessoa que tem a fissura,

O tratamento pode comegar logo apés o nascimento.

Quando o beb& vem ao Hospital pela primeira vez, segue a rotina do “Caso Novo™. E
aberto um prontudrio onde serdo registrados todos os atendimentos...

Cada caso tem suas necessidades préprias mas, em geral, as avaliagBes e consultas sdo
pelos i da equipe de genética, da nutrigdo (os menores de 2
oms) e do senngo socml. Em seguida uma equlpe com proﬁss-om:s da cirurgia

P da gia e da f faz uma Vi para
h a i do p e bel um diagné:
Constatada a fissura de Idbio e/ou palato, o paci é para i e
acompanhamentos em outras dreas, conforme suo idade e a indicagdo da equipe.
Essas dreas sdo
= Pediatria
= Clinica Geral
= Enfermagem
= Servigo social
= Documentagdo cientifica (fotos)
- Mmqao(paclunesmquam)
= Oftor gl P de 4 anos)
= Genética
=

Fonoaudiologia
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Cudﬂmsofunﬂnsnecmdads préprias mas, em geral, as avaliagfes e consultas sdo

re pelos da equipe de genética, da nutrigdo (os menores de 2
nnos) e do servu;n soclal. Em seguida una equipe com proflssmnms da cirurgia
plé: da gia e da f gia, faz uma 1 para

h a i do p e um diagné:
Constatada a fissura de Idbio e/ou palato, o paci é i para i e
acompanhamentos em outras dreas, conforme sua idade e a indicacdo da equipe.
Essas dreas sdo

= Pediatria

= Clinica Geral

= Enfermagem

= Servigo social

= Documentagdo cientifica (fotos)

- M.m-lpao (pac-amg menom que 2 anos)

- golog F maiores de 4 anos)

= Sumnm

= Fonoaudiologia
Ainda, em fungdo de compr i e i pr é
para:

= Cardiologia

= Neurologia

= Psicologia

= Odontologia.
A ia de Tt no Hospital € determi conforme o tipo de
flssthammdnoasoéfruqadoun pecifico. Para il as etapas
da reabi nseguu'osfluxoss:mpl- cados para os trés tipos de

fissura lnbpopalahnn_

5.1 - Fissura de Labio

Tela 1

Atencdo: Esta pagina € uma pré-vi

> O que € fissura

labiopalatina

> Quais os tipos de fissura
lobiopalatina®

*> Caousas da fissura
lobiopalatina
Fissura de Lébio
Fissura de Ldbio e de.
Palato

Fissura de Palato
> Familia e o fissura
labi ina
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Fissura Labiopalatina

Pdgina inicial | Etapas do fratamento | Fissura de Lébia

Fissura pré-forame incisivo

Fissura pré-forame unilateral e bilateral

Nas fissuras que envolvem o Idbio, a primeira cirurgia pode ocorrer por
volta dos 3 meses de idade. para o fech to do Iébio (queiloplastia).
O paciente, desde que em boas condigBes cirdrgicas e clinicas € liberado
do Hospital apés 24 horas da cirurgia. Um retorno com o cirurgido

pldstico é previsto apés 12 meses, mas durante esse periodo. outros
atendimentos dem ser necessdrios e serdo solicitados los
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do Hospital apés 24 horas da cirurgia. Um retorno com o cirurgido
pléstico € previsto apés 12 meses, mas durante esse periodo, outros

Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitdria -
Baouru/SP

Cep 17012-900

psicohroc®hotmail.com
(14) 3235-8000

PRI + di e serdo solicitados pelos

P

profissionais da equipe.

ser 108

Por volta dos 4 aos 6 anos de idade, o paciente deverd ser avaliado
pediatria,
otorrinolaringologia, enfermagem e odontopediatria, para definigdo dos
préximos passos da reabilitagdo.

novamente pela cirurgia pldstica e pelas dreas de

Nos casos das fissuras bilaterais, por volta dos 5 anos, o paciente serd
avaliado quanto & indicagdo da cirurgia na parte inferior do nariz
(along to de col la)

Columela

Figura ilustrando a columela nasal

Se a fissura ndo envolver o rebordo alveolar (gengiva) o paciente logo
terd alta do Hospital.

Tela 3

T (@ mtemet

Atencdo: Esta pagina é

uma pr
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Columela

Figura ilustrando a columela nasal

Se a fissura ndo envolver o rebordo alveolar (gengiva) o paciente logo
terd alta do Hospital.

Mas, quando a gengiva apresentar comprometimento, dos 8 aos 12 anos o
pela equipe da odontolog
verificar as condigdes de denticdo e necessidades de intervengdes

paciente deverd ser liad . a fim de

ortodénticas ou mesmo cirdrgicas, como a de enxerto ésseo (no local da
fenda).
A partir dos 13 anos, os panh tos sdo ambul iais nas dreas

de cirurgia pldstica e ortodontia, até a alta definitiva.
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* O que € fissura
labiopalatina
* Quais os tipos de fissura
lobiopalatina?
> Causas da fissura
labiopalatina
Fissura de Ldbio

Fizzura de Lébio e de
Palato

Fissura de Palato

Familia e a fissura

labiopalatina
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* Livro de visitas
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Fissura Labiopalatina
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Pdgina inicial | Etapas do fratamento | Fissura de Lébio e de Palato

Fissura transforame incisivo

Esse tipo de fissura afeta o Idbio até o céu da boca, podendo chegar &
campainha.

Fissura Transforame Incisivo Unilateral e Bilateral

A primeira cirurgia ocorrerd por volta dos 3 meses de idade, para o
fechamento do Idbio. O paciente poderd ser liberado apés 24 horas se
apr boas condigdes cirdrgicas e clinicas.

A partir dos 12 meses de idade, € realizada a avaliagdo pré cirdrgica do

——t
T [ @intermet

- =1
el de ditacss de A partir dos 12 meses de idade, € realizada a avaliagdic pré cirdrgica do
Anomalies Craniofaciais # palate e a alta poderd ocorrer entre 24 a 48 horas apés a cirurgia,
use . PP .. . i
e dependendo das condigfes cirdrgicas e clinicas do paciente. A revisdo da
Vila Universitdria - cirurgia deve ocorrer em 12 meses, envolvendo as dreas de cirurgia
e sa0 plc:sh_ca, pediatria, enfermagem, odontopediatria, fonocaudiclogia e
otorrine.
psicohrac@hotmail.com
SDEEE Novas liagdi bulatoriais dreas ocorrerdo per volta dos 4
aos & anos de idade, visande identificar, nos casos bilaterais, a
necessidade de cirurgia na parte inferior do nariz (alongamento de
columela) e atualizar a documentagdc (fotos. modelos dentdrios, raios
X).
Figura ilustrando a columela nasal
Dos 8 aos 12 anes de idade, os reternes para avaliaglo ocorrerdo de
acordo com a situagdo e necessidade de cada caso, observande a fala, a
audigSo e a dentigdo, com possibilidade de encaminhamento para
tratamento na cidade de origem. O paciente também serd avaliade pela
equipe da odontologia, a fim de verificar as condigfes de dentigdo e
necessidades de intervengBes ortodénticas ou mesmo cirdrgicas, come a -]

‘Concluido

C T T T T T [ meme

“a - | ®io0% - 2
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necessi cirurgia na e inferior do nariz (aloi o de
I la) e at a d tagdo (fotos, modelos dentdrios, raios

X).

Columela

Figura ilustrando a columela nasal

Dos 8 aos 12 anos de idade, os retornos para avaliagdo ocorrerdo de
acordo com a situagdo e necessidade de cada caso, obscrvando a fala, a
audigdo e a dentigdo, com possibilidade de h, to para
tratamento na cidade de origem. O paciente também serd liado pela
equipe da odontologia, a fim de verificar as condiges de denticdo e
necessidades de intervengdes ortodénticas ou mesmo cirdrgicas, como a
de enxerto ésseo (no local da fenda).

Dessa idade em diante, o paciente que apresenta esse tipo de fissura,
continuard sendo avaliado para definigdo das necessidades de
tratamento, inclusive cirdrgicos, sendo a alta prevista a partir dos 18

anos.
©® 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grdtis :: Webnode
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5.3 - Fissura de Palato
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Esta pagina é uma pré-vi izac3
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Fissura Labiopalatina

> O que € fissura
labiopalatina

* Quais os tipos de fissura
lobiopalatina?

> Causas da fissura
labiopalatina

TSRS i ol | Eropos do tratamento | Fssura de olato

Fissura de Ldbio
Fissura de Ldbio e de Fissura pés-forame incisivo
palato

Fissura pés-forame incisivo
Fissura de Palato

> Familia e o fissura

labiopalatina

* Livro de visitas
EaRstenos A primeira cirurgia poderd ser feita aos 12 meses de idade, para o

T O v fechamento do palato (palatoplastia).

A alta hospl'rclur poderd ocorrer entre 24 a 48 horas apés a cirurgia,
Procs: = d d das condigdes cirdrgicas e clinicas do paciente. A previsdo
de retorno com o cirurgido pldstico é em 12 meses, podendo ocorrer

W outros atendimentos nesse intervalo, se necessdrio.

A
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| Atencio: Esta pagina & apenas uma pré-visualizagdo.

* Referéncias

PROCURAR NO SITE
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Procurar o

Hospital de Reabilitagio de
Anomalias Craniofaciais /
useP

Rua Silvio Marchioni. 3-20
vila Universitdria -

Bauru/ SP

Cep 17012-200

psicohrac@hotmail.com
(14) 3235-8000
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A primeira cirurgia poderd ser feita aos 12 meses de idade, para o
fechamento do palato (palateplastia).

A alta hospitalar poderd ocorrer entre 24 a 48 h.orus apés a clr'ungla,
dependendo das condigdes cirdrgicas e clini do p . A pr

de retorno com o cirurgidc pldstico é em 12 meses, podendo ocorrer
outros atendimentos nesse intervale, se necessdrio.

Aos 4 anos, o paciente deverd ser avaliade na pediatria, na oterrine, na
cirurgia pldstica, na odontopediatria, enfermagem e fonoaudiologia.

Dos 6 aos 12 anos de idade, serdo indicados os retornes para avaliagdo
ambulatorial nessas dreas, conforme a situaglic e necessidade de cada
observando a fala e a audigdc, com possibilidade de
encaminhamente para templa na sua cidade . Entre 8 e 9 anos a
ortodontia fard uma do e a d gdo (fotos, modelos
dentdries, raios X) serd atualizada. Aes 12 anes, uma nova avaliagdo
poderd definir a alta do paciente.

caseo,

Fissura de Palate Submucosa + Pré-Forame.

As fissuras desse tipo sdo invisiveis, mas as vezes apresentam alguns
sintomas como refluxe nasal (o leite volta pele nariz), a fala fanhosa,
ohte.s O paciente é acompanhado no ambulatdrio e, se necessdrio devido
aos inhado para liag@e da idade de uma
intervengdo cin.irgion.

Crie um website grdtis :: Webnode
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> O que € fissura
labiopalatina

> Quais os tipos de fissura
labiopalatina?

* Causas da fissura
labiopalatina

* Etapas do tratamento

* Comentdrios
> Livro de visitas

» Referéncias
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Napnd de Reabilitagdo de
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Familia e a fissura labiopalatina

A familia € o grupo social onde a pessoa estd inserida e que funciona como
base do convivio social para seus membros.

Para todas as pessoas, a familia tem significado e importancia fundamental

===
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Para todas as pessoas, a familia tem significado e importancia fundamental
ao longo da vida.

O ser humano inicia suas relag: no ambiente familiar, no contato
com pals e pmoos préximas. Aprende e freina os papéis que vai

P iy sua per lidade e seu ajustamento social toma
forma.

O bebg, a crianca, o adolescente e o jovem perceberdo o modo como agem
seus pais, parentes e adultos préximos. Quase todas as decisdes que
tomardo na vida terdo como referéncia o que viram e ou viveram com sua
familia.

Mas cada novo individuo interpreta sua experiéncia familiar a sua maneira.

Portanto, bons modelos sdo impor , mas ndo deve haver culpa diante de
atitudes inadequadas. Pelo contrdrio, os pais podem analisar as condutas dos
filhos que os preocupam em busca das causas para que possam modificd-las
e preveni-las. A orientacdo de profissionais pode ser de grande auxilio
nessas horas!

O funci do nicleo familiar € dinamico. Cada que acontece
infl ia o relaci 0 entre os seus membros, e gradativamente todos
se ajustam & uma nova situagdo: o nascimento de um bebé, a entrada de uma
crianga na escola, um casamento e a entrada de um novo membro na familia,
a perda do emprego, a morte de um parente, uma doenga....

Enfim, € um processo natural que busca o equilibrio a cada dia.

Nesse grupo social as p sdo lhidas, bem apoio, uns ajudam os
outros e se fortalecam N&o € raro que os ob:nieulos a medida que sdo
enfrentados, fortalecam ainda mais a familia.

Assim, a presenca de uma crianca com fissura pode ser entendida como uma
—-

Tela 3

torma.

O bebg, a crianga, o adolescente e o jovem perceberdo o modo como agem
seus pais, parentes e adultos préximos. Quase todas as decisdes que
tomardo na vida terdo como referéncia o que viram e ou viveram com sua
familia.

Mas cada novo individuo interpreta sua experiéncia familiar a sua maneira.

Portanto, bons modelos sdo importantes, mas ndo deve haver culpa diante de
atitudes inadequadas. Pelo contrdrio, os pais pod lisar as ¢ dos
filhos que os preocupam em busca das causas para que possam modificd-las
e preveni-las. A orientacdo de profissionais pode ser de grande auxilio
nessas horas!

O funcionamento do nicleo familiar € dinamico. Cada evento que acontece
influencia o relacionamento entre os seus membros, e gradativamente todos
se ajustam & uma nova situagdo: o nascimento de um bebé, a entrada de uma
crianga na escola, um casamento e a entrada de um novo membro na familia,
a perda do emprego, a morte de um parente, uma doenga....

Enfim, € um processo natural que busca o equilibrio a cada dia.

Nesse grupo social as pessoas sdo acolhidas, recebem apoio, uns ajudam os
outros e se fortalecem. Ndo € raro que os obstdculos, a medida que sdo
enfrentados, fortalegam ainda mais a familia.

Assim, a presenca de uma crianca com fissura pode ser entendida como uma
nova fase, que resulta em dificeis, principal no inicio, mas
que, com as informagdes, orientacdes, ajuda de profissionais e de outros
pais, vai gradativamente mostrando novos valores, e bons momentos surgem.

© 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grdtis :: Webnode
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Tema 7 — Amamentacao
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O que € fissura
labiopalatina

Quais os tipos de fissura
labiopalatina?

Causas da fissura
labiopalatina

paso Pdgina inicial | Amamentocdo

Familia e a fissura

> Comentdrios H
> Livro de visitas ; Amamentacdo do beb& com fissura
> Referéncias labiopalatina

Como alimentar meu beb&? Serd que ele vai mamar no peito? Sé mamadeira?

Procurar a
7 Sim. A amamentacdo do bebé com fissura de ldbio e ou de palato é
M perfeitamente possivel.

‘m"'m'“"u"’," O bebé& com fissura tem condigdes deumgmnr :\o seio ffq)nmnﬁe ou com
use

mamadeira, ainda que com alg: difi e alg <

Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vil Universinicla O bebé tem condicd@o de movimentar o queixo para sugar o peito. A pouca

17012-900 ressdo existente na boca

Tela 2

Atencdo: Esta pagina € ape uma pré-vi
Mila Unhisrsiioiass O bebé tem condicdo de movimentar o queixo para sugar o peito. A pouca
Bauru/Sp
Cep 17012-500 pressdo existente na boca (pressdo intraoral) decorrente da fissura, ndo
; e m impede que ele mame. Poucos sdo os beb@s que necessitam de cuidados e
(14) 3235-8000 Técnicas especiais.

E muito importante que o bebé receba o leite materno, pelos seus beneficios.
No entanto, independente da forma, ou do tipo de leite (materno ou
artificial), € essencial que o bebé seja alimentado. O pediatra pode indicar o
melhor tipo leite, se for o caso.

As mamadas podem levar um tempo maior e quando o palato estiver aberto,
em cominicag@o com a cavidade nasal, poderd ocorrer refluxo dos alimentos
pelo nariz, engasgos e vémitos, podendo levar a infecgdes de orelha. Quando
o ldbio e o rebordo alveolar estiverem comprometidos pela fissura, o bebé
poderd ter dificuldade em “pegar o peito” ou o bico da mamadeira.

As dificuldades dependem do tipo de fissura e das condigdes de cada bebé
para se adaptar & situagdo.

Informacdes e orientagdes ajudam a mde e as pessoas préximas ao bebé,
superarem a inseguranca, a angtistia e o medo, e trazem a alegria de vé-lo se
alimentando.

A sequir, algumas orientagdes sobre a posicdo de amamentagdo, bico da
mamadeira e chupeta:

O bebé deve ficar com o corpo inclinado ou mesmo quase sentado. Esta
posicdo evita engasgos e previne a otite (infecgdes de orelha).
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Amamentagdo com o bebé na posigdo sentado

E quanto ao bico da mamadeira?

O bico que vai ajudar o desenvolvimento dos érgdos fono-articulatérios
(envolvidos na fala, degluticdio, mastigado e respiracdo) do bebé é aquele
"achatado” (ortoddntico). Mas se o bebé ndo aceitar este tipo de bico, um
outro pode ser oferecido, para garantir a alimentacdo.

Tela 4

Atencdo: Esta pagina € ape uma pré-vi:

Quanto a chupeta. € prefeivel a chupeta ao dedo. Sempre que o bebé estiver
com o dedo na boca, procure fazer com que ele troque pela chupeta. Mas
fiquem atentos, se ele estiver distraido, brii do ou jd& ador eu, retirem
a chupeta, assim aos 2 anos serd mais fdcil retirar e evitar que os dentes se
projetem para a frente.

Chupeta com bico ortodéntico

O medo inicial, com orientacdo e panh de profissi is da sadde,
com atengdo, calma e carinho de todas as p proéxi , aos p cede
lugar & esperanca e confianga nas solugdes existentes para qualquer
probl e as ch de com os fratamentos e a

reabilitacdo.

® 2010 Todos os direitos reservados. Crie um website grdtis :: Webnode
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O que € fissura
labiopalatina

Quais os tipos de fissura
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Etapas do tratamento

Familia e a fissura
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Escola

A escola é a oportunidade para a crianca impulsionar sua vida social. E um

Procurar

Hospital de Reabilitegdo de

Anomalias Craniofaciais /

use
Rua Silvio Marchioni. 3-20
Vila Universitéria -

de grande importancia para ela e para as pessoas a sua volta.

Nesse ambiente, a crlnm;a terd de enfrentar novos desafios; novos
relaci , NOvos j , e serd liada pela sua aparéncia e
atributos, ou sejnsuasvn'fud&s

E necessdria a atencdio dos pais aos problemas percebidos e na busca de
solugdes, discuti-los com professores e dirigentes da escola, para
Juntos, encontrarem uma solugdo.

Um fmbolho ofem:loso e cundodoso dos professom que irdo acompanhar o

Vila Universitdria -
Bauru/SP
Cep 17012-900

1)
(14) 32358000

Um trabalho a i e cuidad dos professores que irdo acompanhar o
dia a dia da crianca com fissura labiopalatina € pertinente.

O professor tem um grande papel na adaptacdo da crianga com fissura
labiopalatina a escola. A maneira como ele a recebe e a trata, vai influenciar
a interacdo dos outros alunos com essa crianga. Se o professor tiver
orientacdo e souber trabalhar com a crianca, estard colaborando para que
ela encontre melhores condi¢des de integragdo.

Aos poucos, as criangas passam a interagir mais com os colegas do que com o
professor.

Nesta etapa de adaptacdo, € muito importante o fdcil acesso dos pais 4
escola, dando o suporte necessdrio aos filhos a qualquer momento.

Os pais e professores podem viabilizar outros recursos internos da crianca
pora enfrentar o ambiente escolar; saber lidar com os colegas e evitar o
, Tor d um aluno participativo, assiduo e sociavel.

Para tanto, A orientacdo e o apoio aos pais pode ser buscado na Psicologia.
O profissional desta drea tem condigdes de ajudar na forma de como fazer.

Crianga vitima de isolamento na escola = Bullying

Esclarecer com a crianga as diferencas individuais e o processo de
reabilitagdo ao qual ela jd estd envolvida, pode ajudd-la a enfrentar

e

<

N
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a int.mgao dos outros alunos com essa crianca. Se o professor tiver
orientacdo e souber trabalhar com a crianca, estard colaborando para que
ela encontre melhores condi¢des de integracdo.

Aos p , as criangas p a interagir mais com os colegas do que com o
professor.

Nesta etapa de adaptacdo, € muito importante o fdcil acesso dos pais d
escola, dando o suporte necessdrio aos filhos a qualquer momento.

Os pais e professores podem viabilizar outros recursos internos da crianga
para enfrentar o ambiente escolar; saber lidar com os colegas e evitar o
isol , Tor ds um aluno participativo, assiduo e socidvel.

Para tanto, A orientacdo e o apoio aos pais pode ser buscado na Psicologia.
O profissional desta érea tem condi¢des de ajudar na forma de como fazer.

\

Crianga vitima de isolamento na escola = Bullying

Esclarecer com a crianga as diferencas individuais e o processo de
reabilitacdo ao qual ela jé estd envolvida, pode ajudd-la a enfrentar
possiveis brincadeiras e insultos por parte de colegas... O Bullying.
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