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RESUMO 
 

Rafacho MB. A internet como um recurso de acesso à informação para pais de 

crianças com fissura labiopalatina [dissertação] Bauru: Hospital de Reabilitação 

de Anomalias Craniofaciais, Universidade de São Paulo; 2012. 
 
 

Objetivo: elaborar e avaliar um website com material informativo sobre fissura 

labiopalatina para pais de crianças de um mês 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: elaboração do website 

abordando 11 temas, de forma clara e com vocabulário acessível, e avaliação 

do mesmo pelos participantes. 

Resultados: A maioria dos participantes encontrava-se na faixa etária dos 20 

aos 59 anos de idade (98%), eram mães (75%), haviam completado o ensino 

médio (61%), residiam na região 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 avaliação quanto à 

apresentação do website foram excelente e muito bom para: navegação (87%), 

conforto na busca de informações (85%), auxílio das imagens (79%), cores 

utilizadas (69%) e avaliação geral (87%). Quanto ao conteúdo, as respostas 

foram excelente e muito bom para: suficiência das informações (67%), clareza 

e compreensão (82%), explicativas e informativas (77%) e objetividade (76%). 

Os temas que mais chamaram a atenção foram conceitos, tipos e causas das 

fissuras labiopalatinas (52%), seguido de escola (12%) e reabilitação e 

cuidados (11%). A maioria das sugestões obtidas relacionaram-se a 

apresentação (51,5%) e todos os sujeitos voltariam a acessar o website. 

Conclusões: O website elaborado com informações sobre a fissura 

labiopalatina foi apresentado e avaliado satisfatoriamente pelos pais. É um 

recurso de informação que pode contribuir para a divulgação dos aspectos 

estéticos, funcionais e psicossociais da malformação, favorecendo pacientes, 

familiares e profissionais. 

 
Descritores: Fissura de lábio, fissura de palato, orientação 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 São 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 INTRODUÇÃO E REVISÃO DE LITERATURA 

 

 

As anomalias craniofaciais compreendem as alterações congênitas que 

envolvem a região do crânio e da face, sendo que uma dessas anomalias mais 

frequentes é a fissura de lábio e/ou palato. 

No Brasil, de acordo com Silva-Filho e Freitas (2007), há referência de 

que uma a cada 650 crianças apresenta fissura labiopalatina, malformação de 

etiologia hereditária e/ou por fatores teratogênicos (ambientais) que se 

estabelece entre a 4ª e a 12ª semana de gestação. Segundo esses autores, 

antes do nascimento, é possível diagnosticar a fissura labiopalatina mediante 

exame de ultrassonografia, porém, não é possível preveni-la nem tratá-la na 

fase intrauterina. 

Essa malformação, que compreende o lábio e/ou o palato, varia em 

extensão e amplitude e necessita de protocolos e tratamentos distintos, com 

prognósticos específicos a cada caso. 

O Hospital de Reabilitação de Anomalias Craniofaciais da Universidade 

de São Paulo (HRAC-USP) é um centro de referência 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 interação das áreas, cada qual em seu campo 

de atuação, é possível compreender o paciente com anomalia craniofacial 

como ser humano em sua totalidade, englobando aspectos estéticos, 

funcionais e psicossociais, o que é fundamental para sua reabilitação integral 

(Graciano, Tavano e Bachega 2007). 

A atuação conjunta de uma equipe composta por médicos, geneticistas, 

cirurgiões dentistas, fonoaudiólogos, enfermeiros, farmacêuticos, biólogos, 

psicólogos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, assistentes sociais, 

nutricionistas, dentre outras que podem ser associadas, leva em consideração 

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 reabilitação. 
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De acordo com Turner, Rumset e Sandy (1998) e Colares e Richman 

(2002), uma criança com fissura de lábio e/ou palato pode apresentar 

problemas relacionados à linguagem e à aparência e, além disso, sofrer as 

consequências perante a família, pela reação inicial, aceitação ou rejeição; no 

âmbito da comunidade e da escola, em virtude dos preconceitos e estigmas e, 

com frequência, apresentar problemas emocionais.  

A identificação dos problemas enfrentados pela criança com sua 

aparência e com outros aspectos psicossociais e o fornecimento de 

orientações sobre habilidades sociais, pela equipe de profissionais, pode 

favorecer ações que aumentem a autoestima e autoconfiança social e as 

chances de resultados positivos frente à reabilitação (Turner, Rumset e Sandy 

1998, Colares e Richman 2002). 

A presença da deficiência na família tem sido amplamente discutida por 

pesquisadores (Brunhara e Petean 1999, Carvalho e Tavano 2000, Bee 2003, 

Antunes e Patrocínio 2007), que comprovam o difícil momento que representa 

para os pais o nascimento de uma criança diferente daquela sonhada. É uma 

fase que marca a vida conjugal por transformações e expectativas dos pais.  

Ao nascer uma criança atípica os pais se deparam com uma crise 

descrita como semelhante à perda de um ente querido, a qual enfrentam 

conforme suas experiências, cultura, história e crenças. Os estágios 

geralmente vivenciados são de raiva, medo, tristeza, entre outros, por ora 

negando esses sentimentos. Muitas vezes a primeira reação é um luto, como 

se a criança tivesse morrido. Os pais choram a morte da criança perfeita, a 

“criança que não existirá” (Kübler-Hoss 1996, Bee 2003). 

Segundo Brunhara e Petean (1999), a família busca meios para lidar 

com a nova informação; enfrentando, ou seja, fazendo aquilo que é preciso e, 

reagindo, lidando com suas emoções. 

O fato de o bebê fantasiado ser substituído provoca intenso sofrimento e 

angústia emocional. E a forma como irão lidar com o diagnóstico depende de 

fatores como sua gravidade, estrutura familiar, cuidados necessários e 

especializados e assistência psicológica recebida (Antunes e Patrocínio 2007). 

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

cuidar da criança, exige dos pais um esforço emocional. Esclarecimentos, 
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informações e orientações podem ajudá-los a enfrentar e superar essa fase, 

que pode durar meses ou anos, repetir-se periodicamente, mas que também 

pode fortalecê-los (Bee 2003). 

Os pais anseiam por informações durante todo o processo, ao ficarem 

sabendo da malformação, seja durante a gravidez ou no pós-parto, seja 

durante o tratamento, por todo o desenvolvimento da criança. Diante dessa 

situação, as informações devem ter caráter de acolhida para os pais e 

oferecerem conteúdos educativos que beneficiem todos os envolvidos 

(Rafacho 2009).  

Brunhara e Petean (1999) enfatizam a necessidade de pais de crianças 

com deficiência receberem o maior número de informações possível, tendo 

suas dúvidas esclarecidas, a fim de poderem decidir com segurança que 

recursos e condutas aplicar com os filhos. 

Segundo Beever (2004), em estudo com pacientes com câncer, após o 

impacto da notícia, dificilmente pais e pacientes recordam as informações que 

foram passadas durante os atendimentos de avaliação, diagnóstico ou dos 

primeiros acompanhamentos. Daí a necessidade de disponibilizar informações 

para que eles tenham à mão, e a conveniência de fazer uso da evolução da 

tecnologia para criar oportunidades de acesso às mesmas, quando precisarem. 

Neste contexto de informação sobre fissuras de lábio e/ou palato, 

Martins (2001) realizou um estudo em que abordou a embriologia, etiologia, 

incidência, classificação, avaliação e tratamento, utilizando revisão de 

literatura. O trabalho resultou em um material impresso de orientação aos pais, 

enfatizando a importância da intervenção fonoaudiológica precoce e do 

acompanhamento da equipe multidisciplinar para o desenvolvimento da 

criança. 

Para contornar o obstáculo da distância geográfica e do acesso à 

reabilitação, algumas experiências realizadas no HRAC-USP oferecem 

orientações sistematizadas. Um manual de educação alimentar para pais de 

crianças com fissura labiopalatina de um dia a um mês, de Bachega e Thomé 

(1984), orienta as mães sobre a importância do aleitamento materno, 

destacando suas vantagens, ensinando-as como alimentar o filho com fissura, 

antes (aborda higiene, modo de preparo, preparo do bebê, etc.), durante (em 
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relação às posições) e depois da mamada (cuidados com utensílios e posições 

do bebê). Informa também, sobre os banhos de sol e a introdução de novos 

alimentos (modo de preparo, receitas, forma de alimentação, entre outros).  

Leirião (1995) identifica e sistematiza informações em um guia para pais 

de crianças com fissura labiopalatina para que as orientações sejam aplicadas 

à distância, 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) importância da interação com a criança; d) 

as características típicas da criança com fissura; e) a administração alimentar 

com as funções neurovegetativas e a fala; f) utensílios adequados; g) hábitos 

orais; h) potencial comunicativo da criança; i) desenvolvimento da linguagem; j) 

papel dos pais como mediadores; k) atividades de vida diária para contribuir 

com as interações sociocomunicativas da criança.  

 Em 2009, o Programa de Pós-Graduação do HRAC/USP lança o DVD1 

(Digital Versatile Disc) “Fissuras labiopalatinas: os primeiros cuidados”, com 

informações sobre a fissura, com ênfase nos primeiros cuidados, com foco na 

Atenção Primária em Saúde. É abordada a fissura labiopalatina, causas, 

tratamento, profissionais envolvidos na reabilitação, contem ainda depoimentos 

de pais e pacientes, algumas orientações básicas aplicadas a todos os tipos de 

fissura, além de apresentar os direitos dos pacientes.  

Outra iniciativa é o Programa Jovem Doutor2, lançado em 2010 no 

HRAC-USP, com a proposta de preparar jovens com fissura labiopalatina, em 

idade escolar, para multiplicarem nas suas escolas informações sobre o 

tratamento das anomalias craniofaciais e deficiência auditiva. Utiliza os meios 

digitais do Projeto Homem Virtual3, 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 âmbito do Hospital é o website4 da 

Rede Profis5, onde se encontram para download6 e impressão, cinco manuais 

                                                 
1
 Disponível para aquisição no Serviço Social do Hospital 

2 http://www.jovemdoutor.org.br/JDR/institucional/projeto.aspx. Acesso em 23 de dezembro de 
2010. 
3
 http://www.projetohomemvirtual.com.br/projetos.aspx . Acesso em 23 de dezembro de 2010. 

4
 Website é o conjunto de páginas ou lugar no ambiente Web da internet que é ocupado com 

informações (texto, fotos, animações gráficas, sons e até vídeos) de uma empresa ou de uma 

http://www.jovemdoutor.org.br/JDR/institucional/projeto.aspx
http://www.projetohomemvirtual.com.br/projetos.aspx
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informativos para os pais, elaborados com vocabulário e ilustrações acessíveis 

intitulados: Síndrome Velo-cardio-facial, Lista de sintomas da Síndrome Velo-

cardio-facial, Fissura labiopalatina: do que estamos falando, A fala da criança 

com fissura labiopalatina e Soquinhos ou raspadinhos. Este último trata da 

articulação compensatória, que corresponde a “fala da criança com fissura 

labiopalatina quando produz sons usando ‘soquinhos’ ou ‘raspadinhos’ feitos 

na garganta ou na parte de trás da boca” (Dutka-Souza, Neves, Pegoraro-

Krook 2007, p. 2). 

O programa de Pós Graduação do HRAC-USP tem incentivado as 

pesquisas com ênfase em telessaúde e, mais recentemente, a teleassistência 

tem ganhado espaço na área de Fonoaudiologia para assessorar profissionais 

e atendimentos à distância. 

Esses projetos se apresentam como o princípio de um longo caminho 

para a atual realidade do HRAC-USP, visando disponibilizar amplamente as 

informações existentes, diante das condições físicas e financeiras dos pais e 

dos serviços especializados, para uma atenção que se estenda além dos 

atendimentos e intervenções, ou seja, que responda à demanda de usuários e 

a limitação de recursos.  

Para uma reabilitação completa, que culmine com a esperada inclusão 

social e participação efetiva da pessoa com fissura labiopalatina, com 

satisfatório desempenho educacional, profissional e psicossocial, refletindo em 

sua vida particular e comunitária, o acesso e compreensão de informações a 

respeito da malformação e seu tratamento é fundamental. 

 Na busca de alternativas para facilitar o acesso dos pais às informações 

disponíveis sobre o tratamento das fissuras labiopalatinas, proporcionando 

meios de amenizar angústias e expectativas, bem como divulgar conhecimento 

e experiência e tornar mais humanizado o serviço oferecido pelo HRAC-USP, a 

internet surge como opção viável e inovadora. Esta é conhecida como a rede 

                                                                                                                                               
pessoa. Também conhecido como site.  Fonte: 
http://www.faficp.br/departamentos/d_exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf. Acesso em 14 
de setembro de 2009. 
5
 http://www.redeprofis.com.br/index.php. Acesso em 23 de dezembro de 2010. 

6
Download ou descarregar (significa sacar ou baixar, em português) é a transferência de dados 

de um computador remoto para um computador local. Por vezes, é também chamado de puxar 
(e.g.: puxar o arquivo) ou baixar (e.g.: baixar o arquivo). Fonte: 
http://pt.wikipedia.org/wiki/Download. Acesso em 21 de janeiro de 2011. 

http://www.faficp.br/departamentos/d_exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf
http://www.redeprofis.com.br/index.php
http://pt.wikipedia.org/wiki/Download
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de computadores do mundo, que permite a troca de informações sobre os mais 

variados assuntos, o envio de mensagens, a conversa entre milhões de 

pessoas ou apenas a leitura de informações de qualquer parte7.  

A internet apresenta oportunidade para o acesso e compartilhamento de 

inúmeros dados, com facilidade de transmissão, velocidade e confiabilidade, 

constituindo um recurso valioso, com tendência a crescer, para encontrar 

informações de modo rápido e fácil, a qualquer momento. Devido à 

simplicidade de acesso e ao seu custo por pessoa ser relativamente baixo, é 

uma tecnologia de informação de caráter interativo e grande potencial, que 

pode ser utilizada como canal de comunicação para promoção, intervenção e 

manutenção da saúde (Prado 2002, Évora 2004, Fortim e Cosentino 2007, 

Crutzen, Nooijer e Vries 2008, Stevens et al 2008).  

Juliani e Kurcgant (2007) entendem a internet como fonte de 

disseminação de informações e promoção da educação em saúde, e 

descrevem as etapas de desenvolvimento de um software8 na área da 

enfermagem.  

Stevens et al (2008) apresentam o desenvolvimento, implementação e 

utilização de um programa baseado na internet, na área da saúde, destinado a 

pessoas que perderam peso. Os participantes recebiam uma identificação e 

eram treinados para acesso ao conteúdo. As fases para realização do website 

são descritas incluindo o processo de concepção e execução do plano.  

Vários trabalhos são encontrados na área de oncologia, como o de Hill-

Kayser et al (2009) que demonstra o projeto e execução de um website com 

informações baseado em planos de cuidados de sobrevivência. Todas as 

informações contidas foram construídas com o auxílio de um médico 

especialista e equipe de enfermagem, em vocabulário simples e acessível, e os 

dados coletados demonstraram que, pacientes e familiares, amigos e 

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

                                                 
7
 Fonte: http://www.idbrasil.gov.br/menu_auxiliar/09-o_que_e_Internet. Acesso em 14 de 

setembro de 2009. 
8
 Software é um conjunto de operações que forma um programa para o computador. 

Geralmente o é desenvolvido por programadores que utilizam linguagens de programação para 
construí-lo. Fonte: http://www.idbrasil.gov.br/menu_software_livre/01-inclusao_social. Acesso 
em 14 de setembro de 2009. 

http://www.idbrasil.gov.br/menu_software_livre/01-inclusao_social
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Outro trabalho aplicado à área da saúde, para o público em idade 

escolar, é desenvolvido por Motti (2006), com a finalidade de difundir 

conhecimento sobre hanseníase. A partir da análise de material sobre a 

doença, foi desenvolvido um sistema web9 com jogos, a fim de disseminar 

informações de forma natural e prazerosa, atingindo a compreensão sobre as 

principais características da doença. Os resultados iniciais derivam de 

questionários aos usuários através do website e de avaliação da usabilidade 

por especialistas em Interação Usuário-Computador.  

Segundo Beskow (2008), a interação entre ser humano e meios de 

comunicação depende da união de forma, conteúdo e técnicas e as novas 

tecnologias interativas permitem aos usuários acessarem o computador, ainda 

que não tenham conhecimento de programação de sistemas. A comunicação 

mediada por computador torna a interação possível por meio de diferentes 

elementos, tais como ícones, links10 e imagens e ocorre em três categorias: 

um-um quando ocorre a relação recíproca de indivíduo a indivíduo, um-todos 

quando um indivíduo envia para vários receptores e, todos-todos, quando 

ocorre de maneira progressiva e cooperativa. Assim, a comunicação se dá 

entre ser humano e computador e entre ser humano e ser humano por meio do 

computador. 

 Bernocchi et al (2008) apontam a telessaúde como uma ferramenta útil 

para apoio, tanto dos pais como dos pacientes, na tentativa de reduzir o 

sofrimento físico e psicológico nas doenças crônicas, onde estão envolvidos 

não apenas  o indivíduo, mas todas as pessoas à sua volta. Relatam que o 

cuidador precisa de mais apoio e informações dos profissionais da saúde, para 

estar preparado para problemas que podem aparecer, necessitando de 

contatos regulares e “ser ouvido”, distância que pode ser superada com acesso 

à internet. 

                                                 
9
 Web é ambiente multimídia internet, também conhecido como WWW.  Disponível em: 

http://www.faficp.br/departamentos/d_exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf. Acesso em 14 
de setembro de 2009. 
10

 Uma hiperligação, um liame, ou simplesmente uma ligação (também conhecida em 
português pelos correspondentes termos ingleses, hiperlink e link), é uma referência num 
documento em hipertexto a outras partes deste documento ou a outro documento. Disponível 
em http://PT.wikipedia.org/wiki/Hiperliga%C3%A7%C3%A3o. Acesso em 14  de maio de 2012. 

http://www.faficp.br/departamentos/d_exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf
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Ainda segundo esses autores, a comunicação mediada por computador 

pode ser mais precisa, eficaz e satisfatória que a forma tradicional de 

comunicação, pela conveniência de hora e local, por atingir muitos usuários e 

pelo anonimato garantido (Bernocchi et al 2008). 

 De acordo com Hueppmeie, Single, Welte (2010), a telessaúde é 

especialmente adequada para apoio aos casos de doenças crônicas, 

complexas ou em condições mórbidas, pois amplia o alcance da equipe de 

assistência, proporcionando a comunicação 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, clínicas e pesquisa, evitando 

deslocamentos em busca de atendimentos e expandindo serviços para a 

população. Relatam a viabilidade, confiabilidade e aceitação desse meio por  

crianças,  adolescentes, adultos e idosos. 

 Assim, a internet pode ser um meio útil para auxiliar na prevenção de 

doenças e promoção em saúde, favorecendo a disseminação de informações 

importantes e, no caso da fissura labiopalatina, para ajudar os pais a 

compreenderem o processo, a amenizarem os sentimentos negativos, a 

lidarem com a criança e colaborarem para seu desenvolvimento. 

Na dia a dia do HRAC-USP observa-se um aumento do uso da internet 

para comunicações sobre agendamentos e outras informações sobre o 

tratamento, além de relatos de pais e pacientes mencionando que buscam 

esse recurso para esclarecimento sobre a malformação. Revelam alívio em 

alguns aspectos e aflição em outros, pelo choque sofrido ao perceberem a 

generalidade e impessoalidade das informações, às vezes muito complexas, 

como as encontradas nos artigos científicos (Rafacho 2009). 

Em um estudo bibliográfico, Plantin e Daneback (2009) encontraram que 

na maioria das pesquisas os pais buscam informações de saúde e apoio social 

na internet, especialmente mães na primeira gravidez. Uma razão importante 

para essa busca e interação deriva do enfraquecimento do suporte parental. 

Segundo os autores, os profissionais têm reconhecido esse interesse dos pais 
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e estão sendo incentivados a utilizar a internet para divulgar informações e 

prestar apoio. 

Ainda segundo Plantin e Daneback (2009), são relatados muitos 

benefícios com o uso desse recurso, dentre os quais, a possibilidade de chegar 

a um número maior de sujeitos e de organizações sem aumento de custos e a 

possibilidade de manter o anonimato dos contatos. Mas, intervenções com 

grupos utilizando esse meio de comunicação ainda são raras e são 

necessárias investigações de avaliação. 

Um exemplo de website informativo para a área da saúde encontra-se 

disponibilizado na Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP). Trata-se de 

um guia informativo que visa apresentar quais são as manifestações mais 

comuns da Sequência de Möebius e oferece aos pacientes e familiares 

possibilidades de tratamento, facilitando o contato com profissionais que estão 

acostumados a avaliar e acompanhar os pacientes11. 

Em Zornoff et al (s.d), os autores descrevem a ação de um grupo 

multiprofissional de uma universidade pública do Estado de São Paulo que 

planejou e desenvolveu uma série de materiais educacionais utilizando 

recursos de multimídia12 para acesso on-line13, referente ao tabagismo. Após 

os estudos, planejaram uma homepage14, utilizando programas específicos 

para imagens, desenvolvimento da página de conteúdo, melhora na 

navegação15, intercâmbio entre imagem e código. O website conta com um 

teste interativo e outros materiais tais como coleções de vídeos educativos que 

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

                                                 
11

 Disponível em http://www.virtual.unifesp.br/servicos/moebius/info_index.htm 
12

 Multimídia corresponde à integração de diferentes modalidades de mídia: figuras, imagens, 
textos, áudio, animação (que possibilita melhor visualização de imagens em 3-D, enriquece 
representações gráficas, permite mapear fenômenos que mudam com o tempo, etc.) e vídeo 
(utilizado para mostrar coisas que se movem) na representação 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 
13

 On-line significa ligado e conectado. Usuários estão on-line quando estão 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.  
14

 Homepage é a página de entrada ou página principal de um website. É nesta página que 
estão os links, que são acessos para as demais páginas do website. Fonte: 
http://www.faficp.br/departamentos/d_exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf. Acesso em 14 
de setembro de 2009. 
15

Percorrer interativamente hipertexto ou hipermídia, determinado a cada documento 
consultado, qual deve ser apresentado a seguir (Ferreira 2004). 

http://www.virtual.epm.br/material/tis/curr-med/temas/med5/med5t12000/tis/multimidia.htm
http://www.faficp.br/departamentos/d_exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf
http://www.faficp.br/departamentos/d_exatas/jcoelho/txt/ap-jc01-dicionario.pdf
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para ilustrações seguem a linha Mangá (histórias em quadrinhos que utilizam 

desenhos em estilo japonês).  

Os autores concluíram que a educação na área da saúde exige 

atualizações constantes e que o projeto demonstra que é possível criar um 

recurso em um espaço virtual que viabiliza o arquivamento e organização de 

materiais educativos, permitindo a inserção e troca de informações entre 

visitantes e instituições, favorecendo a divulgação em ampla escala (Zornoff et 

al s.d). 

Marques e Marin (2002) apresentam um modelo de criação e validação 

usado em um website educativo, denominado CardioSite, cujo tema é a 

Doença Arterial Coronariana. Para a criação utilizaram um método com as 

seguintes fases: modelagem conceitual, desenvolvimento, implementação e 

avaliação. Na fase de avaliação, a validação foi feita através de um painel on-

line com especialistas nas áreas de informática e saúde. Os resultados 

demonstraram que as informações são confiáveis e válidas.  

Assim, a busca por informações através da internet tende a crescer. 

Vários websites se destinam à divulgação de informações em saúde, buscam a 

atenção do indivíduo utilizando imagens, disponibilizando atividades de lazer, 

como jogos, fóruns de discussão, promovendo debates e outras atividades. A 

utilização de recursos multimídia, testes interativos, vídeos e outros recursos 

de informática disponibilizados na web, é um método de educação em saúde 

que merece ser explorado. Esse meio de comunicação, ao mesmo tempo 

permite a identificação de temas, amplia a cobertura, possibilita a atualização 

constante do material oferecido e avaliação, para as adequações necessárias 

(Marques e Marin 2002, Prado 2002, Beever 2004, Motti 2006, Fortim e 

Cosentino 2007, Zornoff s.d). 

O Hospital de Reabilitação de Anomalias Craniofaciais/USP atende 

pessoas de todas as regiões do Brasil, tendo na distância da residência o 

principal empecilho para o acompanhamento sistemático e preciso.  

Um estudo foi realizado sobre o uso da internet para orientação 

psicológica, com 300 sujeitos entrevistados, compreendendo 200 pais de 

pacientes do HRAC-USP com idades de um mês 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 à internet; 65% compreendem a atuação do 

psicólogo e 68% acreditam na atuação através da internet. Quanto a esse tipo 

de serviço on-line, 85% demonstram interesse, 94% acreditam nessa forma de 

diálogo e 78% admitem que auxiliaria na resolução de dúvidas e anseios. Dos 

entrevistados, 72% afirmam que buscariam orientação pela internet e 67% 

admitem sentir confiança para expressar suas angústias e sentimentos via e-

mail. Entre os temas de interesse citados estão: como é a atuação do 

psicólogo, aspectos da malformação e seu envolvimento psicoemocional. O 

trabalho possibilita concluir que um website pode atender as necessidades 

individuais, momentâneas e muitas vezes, emergenciais (Rafacho 2009). 

Diante das considerações apresentadas acerca da complexidade do 

tratamento das fissuras labiopalatinas, com base nos tipos de atendimento e de 

orientação das etapas terapêuticas e protocolos de atendimento do HRAC-

USP, bem como nos temas de interesse que os pais e pacientes gostariam de 

encontrar ao consultarem a internet, sobre a malformação, identificados na 

pesquisa de Rafacho (2009), este estudo propõe a elaboração e avaliação de 

um website, com material informativo, sobre fissuras labiopalatinas, para pais 

de pacientes. 

Dessa forma, criou-se um meio de disponibilizar informação 

especializada, para todos os interessados, independentemente do local de 

residência e a qualquer momento, sobre as fissuras labiopalatinas e o 

tratamento, assim como suas implicações estéticas, funcionais, psicológicas 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 crianças com idades entre 

um mês e dez anos, em atendimento no Hospital de Reabilitação de Anomalias 

Craniofaciais/USP. 
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3 MATERIAL E MÉTODO 

 

 

3.1 PARECER DO COMITÊ DE ÉTICA EM PESQUISA 

 

O estudo foi submetido ao Comitê de Ética em Pesquisa em Seres 

Humanos do Hospital de Reabilitação de Anomalias Craniofaciais, 

Universidade de São Paulo (HRAC-USP) e aceito, considerando a inexistência 

de infrações éticas, conforme o ofício nº 292/2009 – SVAPEPE-CEP (Anexo 1). 

 

 

3.2 MÉTODO 

 

O projeto foi realizado em duas etapas, compreendendo a elaboração do 

website e a avaliação do mesmo. Para a elaboração do website, primeiramente 

foram preparados os conteúdos a serem tratados, ou seja, os temas 

abordados, de forma clara e vocabulário acessível. Em seguida, foi 

selecionada a ferramenta específica e o website foi construído. 

Finalizada a etapa de construção do website, um pré-teste foi realizado 

com dois sujeitos e efetuadas adequações na composição do menu principal. 

Na etapa de avaliação 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 aplicação do 

questionário 1 (Apêndice 1). Em seguida ocorreu a apresentação e 

demonstração ou treinamento dos sujeitos para acesso e navegação no 

website, e quando finalizavam, era aplicado o questionário 2 para avaliação 

(Apêndice 2). 

 Por fim, realizou-se a reformulação do website de acordo com os 

resultados da avaliação, para ser disponibilizado na rede mundial de 

computadores. 
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3.2.1 Construção do website  

  

 O conteúdo do website foi elaborado de acordo com os temas de 

interesse que os pais e pacientes gostariam de encontrar ao consultarem a 

internet, sobre a malformação (Rafacho 2009). As informações sobre os tipos 

de atendimento tiveram por base os protocolos do HRAC-USP, de acordo com 

o Manual de Etapas e Condutas Terapêuticas (Universidade 2008). Conteúdos 

não relacionados às 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), Leirião (1995), Bee (1997), Araruna e Vendrúscolo (2000), Bee 

(2003), Silva, Fúria 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 páginas do website abrangeram: a) O que é 

fissura labiopalatina; b) Causas (aspectos sobre a etiologia das fissuras); c) 

Classificação das fissuras; d) Implicações estéticas, funcionais e psicossociais; 

e) Etapas ou fases da reabilitação, ou seja, as intervenções cirúrgicas, clínicas, 

odontológicas, fonoaudiológicas, psicológicas, sociais e educacionais. 

Os textos finais foram submetidos a profissionais das áreas de 

Fonoaudiologia, Psicologia e Genética, visando garantir a coerência das 

informações. 

Um espaço para perguntas, dúvidas, sugestões e comentários dos pais 

e usuários foi disponibilizado para que os internautas deixem o endereço 

eletrônico e meio de contato para outros pais. O website foi finalizado com uma 

página com as referências da bibliografia utilizada. 

 O website foi construído pela pesquisadora, após orientação do Serviço 

de Comunicação do Hospital sobre os recursos disponíveis na web. Após 

análise desses recursos, foi selecionado um serviço de criação de website 

gratuito e autoexplicativo, o Webnode16, o qual permite, em pouco tempo e com 

fácil manipulação, a criação de um website com dezenas de páginas. Um 

painel de controle possibilita, dentre outras funções, editar textos e adicionar 

                                                 
16

 Disponível no endereço http://www.webnode.com. Acessado em novembro de 2010. 

http://www.webnode.com/
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imagens. Foi realizado um pré-teste aplicado a dois sujeitos e efetuadas 

adequações na composição do menu principal. Esta adequação está 

relacionada à denominação dos tipos de fissura: no menu encontrava-se 

Fissura Pré-Forame, Fissura Pós-Forame e Fissura Transforame, alteradas 

para Fissura de lábio, Fissura de palato e Fissura de lábio e palato, 

respectivamente. 

 

 

3.2.2 Avaliação do website  

 

3.2.2.1 Sujeitos  

 

Participaram da pesquisa 100 sujeitos, pais ou responsáveis 

acompanhantes de crianças com fissura labiopalatina isolada com idades entre 

um mês e dez anos, que estavam em tratamento no HRAC-USP. Esses pais 

foram encaminhados à pesquisadora pelos profissionais, após 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 orientações dos profissionais. Os profissionais 

foram orientados que o único requisito para participação na pesquisa era que 

os sujeitos apresentassem alguma escolarização, ou seja, que na avaliação do 

Serviço Social, constante no prontuário dos pacientes, o nível educacional 

registrado não fosse “não escolarizado” ou “não alfabetizado”, devido à 

necessidade de leitura dos textos. 

A pesquisadora recebia os pais e explicava o objetivo da pesquisa, os 

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 questionário, de 

identificação, composto por seis questões fechadas e cinco abertas, com o 
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objetivo de coletar os dados para caracterizar os indivíduos quanto a: sexo, 

idade, procedência, endereço eletrônico, parentesco com a criança, data de 

nascimento e tipo de fissura do paciente, escolaridade do entrevistado, local e 

uso do computador, e profissão/ocupação (Apêndice 1). A essas informações 

foi acrescentado o tempo de tratamento no Hospital, em anos, de acordo com a 

data do primeiro atendimento e a data de participação da pesquisa. 

Em seguida, a pesquisadora apresentou o website com o material 

informativo (Apêndice 3) aos sujeitos procedendo a uma rápida demonstração 

para os acompanhantes que já tinham familiaridade com a internet ou um 

treinamento aos que não tinham conhecimento. Esse treinamento dos 

participantes que não tinham acesso à internet e computador, constou de 

orientação sobre o uso do mouse17, sobre a navegação e acesso ao menu 

principal e ao website. Na sequência, o computador foi disponibilizado para 

navegarem pelo tempo que achassem necessário. 

Após esse acesso, o questionário impresso para avaliação do website 

foi entregue para que os sujeitos respondessem sozinhos, sendo informados 

que a pesquisadora estava disponível para eventuais dúvidas. Este 

questionário foi composto de quatro questões fechadas e três abertas. As 

questões, com fins de avaliação e coleta de opiniões e sugestões, abordavam 

a navegação, as informações disponíveis, a objetividade, as imagens e 

classificação geral em escala de “excelente”, “muito bom”, “bom”, “regular”, 

“ruim” e “insuficiente”. Incluíam ainda o tempo de navegação no website, se 

voltariam a acessar e, uma escala visando obter a opinião dos sujeitos sobre 

as cores utilizadas no mesmo. Questões abertas buscaram identificar o que 

chamou a atenção ao navegarem no website, bem como sugestões e críticas 

(Apêndice 2). 

 Algumas questões foram explicadas aos sujeitos, no intuito de 

esclarecer as diferenças entre as mesmas. Para isso utilizou-se significados 

expressos pelo dicionário Aurélio (Ferreira 2004) como, por exemplo, o termo 

“Confortável”, que de acordo com seu significado é o “que não requer esforço 

                                                 
17

 O mouse (na tradução para o português rato) funciona como um apontador sobre o ‘ecrã’ do 
computador e disponibiliza normalmente quatro tipos de operações: movimento, clique, duplo 
clique e arrastar e largar (drag and drop). Definição disponível em 
<http://pt.wikipedia.org/wiki/Rato_(informática)> acesso em 30 de dezembro de 2010. 
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ou não envolve dificuldade” (p. 256). Assim também ocorreu com os termos: 1) 

claras “no sentido de fácil de entender / explícito” (p. 238); 2) compreensivas: 

“alcançar com a inteligência, perceber, entender. Perceber as intenções ou 

sentido de” (p. 250); 3) explicativas “tornar inteligível ou claro, exprimir, 

expressar-se” (p. 389); 4) informativas (destinadas a informar, noticiar) “dar 

informe ou parecer sobre, comunicar, participar. Informar. Dar informações, 

noticiar. Inteirar” (p. 478).  

 

 

3.2.3 Análise dos dados 

 

 As respostas obtidas nos questionários 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 estatístico não paramétrico de Kruskal-Wallis foi 

aplicado para identificar significância estatística entre os níveis de 

escolaridade, nas respostas às questões sobre clareza do vocabulário usado 

para as informações, compreensão das mesmas e quanto à qualidade 

explicativa e informativa dos textos do website. 

 Para a análise qualitativa das respostas às questões abertas, com o 

objetivo de apreender e interpretar significados, atitudes e valores, utilizou-se a 

técnica de análise de conteúdo, de acordo com Bardin (2008), a qual 

estabelece fases: pré-análise, exploração do material e tratamento dos 

resultados, inferência e interpretação. As respostas foram submetidas à leitura 

exploratória para identificação de temas e, quando possível, estes eram 

quantificados para interpretação e análise.  

 

 

3.3 MATERIAIS 
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Foram utilizados dois microcomputadores (processador Dual Core 

T6500; Memória 3GB; Unidade de Disco Rígido 320GB; gravador e leitor de 

CD/DVD), um para levantamentos, pesquisas e elaboração do material 

informativo, e outro para acesso ao website com o material informativo, pelos 

pais e acompanhantes das crianças, sujeitos da pesquisa. Os demais materiais 

utilizados foram unidades de CD/DVD, papel sulfite para anotações e 

impressões (impressora HP Photosmart, para impressão dos questionários) e 

canetas. 
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4 RESULTADOS E DISCUSSÃO 
 

 

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 crianças com idades entre 

um mês e dez anos, em atendimento no HRAC-USP, disponibilizando 

informações especializadas para todos os interessados, de qualquer local e a 

qualquer momento, de modo a colaborar no processo de reabilitação global da 

pessoa com fissura labiopalatina. 

Inicialmente, foram preparados os conteúdos e construído o website. Em 

seguida, para a avaliação, os sujeitos foram selecionados e identificados 

mediante questionário, o website foi apresentado para que eles navegassem e 

pudessem avaliar o produto por meio de questionário.  

 

 

4.1 CONSTRUÇÃO DO WEBSITE 

 

 

4.1.1 Elaboração do Conteúdo 

 

 Foram analisados os resultados obtidos por Rafacho (2009), a fim de 

identificar temas de interesse que os pais e pacientes gostariam de encontrar 

ao consultarem a internet, sobre a malformação. Com base nas informações e 

protocolos de atendimento do HRAC-USP, de acordo com o Manual de Etapas 

e Condutas Terapêuticas (Universidade 2008), e levantamento de bibliografia 

pertinente, especialmente em produções científicas de profissionais desta 

instituição, foram elaborados os conteúdos e distribuídos por temas e páginas. 

Os textos, com vocabulário acessível e organizados em 11 subtemas, 

abrangeram como a fissura labiopalatina se apresenta, as causas, as 

consequências estéticas, funcionais e psicossociais, as etapas ou fases de 

tratamento e reabilitação.  

A PÁGINA DE BOAS-VINDAS traz uma breve apresentação do website, 
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esclarecendo que se trata de um guia informativo para os pais, com o objetivo 

de facilitar o acesso às informações sobre a fissura labiopalatina, enfatizando 

que este recurso não substitui a atenção de um profissional de saúde. Destaca 

que se trata de um projeto de pesquisa ainda não disponibilizado para o 

público. 

A página sobre O QUE É FISSURA LABIOPALATINA esclarece o 

significado do termo, a denominação popular, onde ela se localiza (ilustrado 

por foto e esquema do palato), as estruturas faciais (nasal e oral) que estão 

envolvidas, em que período da gestação pode ocorrer (embrionário) e a 

incidência, que afeta uma criança a cada 650 nascimentos. 

A figura de um palato normal permite visualizar as possíveis extensões 

da fissura, que pode acometer apenas o lábio, apenas o palato ou ambos, e 

chegar até a úvula (campainha). Um esquema representa o palato, a 

localização 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 são abordados. 

Dentre as informações, ressaltou-se que a fissura, como qualquer outro 

fator que diferencie uma pessoa do padrão socialmente estipulado, pode trazer 

consequências ao longo da vida do indivíduo, que o tratamento leva tempo e 

deve ser iniciado logo após o nascimento, sendo que a reabilitação completa e 

ideal depende das características de cada caso. 

As diferentes configurações da fissura são tratadas em QUAIS OS 

TIPOS DE FISSURA LABIOPALATINA, onde também é apresentada a 

classificação adotada para orientar a conduta dos profissionais no HRAC-USP, 

de Spina et al (1972) modificada por Silva Filho et al (1992): 

I – Fissura pré-forame incisivo (Fissura de lábio). Classificada como 

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

mediana, que se refere à fissura que acomete o lábio e o rebordo 

alveolar.  

II – Fissura transforame incisivo (Fissura de lábio e palato). Classificada 

como unilateral ou bilateral e se refere à fissura que acomete o lábio, 

passa pelo rebordo alveolar, atravessa o forame acometendo até o 

palato mole. 
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III – Fissura pós-forame incisivo (Fissura de palato). Classificada como 

completa ou incompleta se refere à fissura que acomete o palato mole 

e/ou o duro. 

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

 

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 
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Figura 3. Fissura pós-forame incisivo incompleta 

 

 

 

Figura 4. Fissura rara de face (fissura lateral) 

 

 

 Em CAUSAS DA FISSURA LABIOPALATINA são comentados, de 

modo geral, os fatores que podem levar à ocorrência da fissura, sejam eles 

hereditários ou ambientais, reiterando a singularidade de cada caso. O texto 

orienta ainda que a fissura não é exclusiva de uma classe socioeconômica, 

raça ou etnia. 

Na página ETAPAS DO TRATAMENTO são apresentados os 

atendimentos iniciais, conforme a rotina adotada quando os pais chegam pela 

primeira vez ao HRAC-USP. É mencionado novamente o longo processo de 

tratamento, que se inicia logo após o nascimento e pode chegar até o fim da 

adolescência.  Mostra de forma simplificada, para os três principais tipos de 

fissura labiopalatina, os possíveis procedimentos adotados com a criança, de 

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

Uma vez que a proposta do website não é apenas orientar sobre o 

tratamento da fissura labiopalatina, mas expor as implicações que possam 

ocorrer, mereceu atenção a família, os cuidados com a criança e seu 

desenvolvimento, e a relação com a escola. 

No que diz respeito à FAMÍLIA E A FISSURA LABIOPALATINA, é 

explicado para os pais que a família é o primeiro grupo social em que a criança 

participa, tendo significado importante ao longo de sua vida. É no ambiente 

familiar que a criança inicia seus primeiros contatos, aprendendo e treinando 

papéis, para a formação de sua identidade. É um grupo social onde as pessoas 

são acolhidas, uns ajudando os outros, não sendo raros os obstáculos. Porém, 

se enfrentados, podem fortalecer essa família. O nascimento de uma criança 

representa uma nova fase para o casal e para a família, porém, se esta nascer 

com fissura, momentos difíceis podem ser vivenciados. Informação e 

orientação dos profissionais envolvidos no processo da reabilitação podem 

ajudá-los a superar as dificuldades. 

 Em seguida, é abordada a AMAMENTAÇÃO DO BEBÊ COM FISSURA 

LABIOPALATINA, esclarecendo que o bebê, com algumas exceções, tem 

condições de mamar no seio da mãe ou pode ser utilizada a mamadeira. A 

importância do leite materno é mencionada e são citados os cuidados exigidos 

e as dificuldades que podem experimentar, até mesmo a possibilidade de o 

bebê não conseguir mamar, dependendo do tipo de fissura. Por parte da mãe, 

insegurança, angústia e medo, por exemplo, que o bebê engasgue devido à 

fenda, situações que podem ser superadas. O uso de chupeta e o bico da 

mamadeira indicado também são comentados. 

 Por fim, a ESCOLA é apresentada como o início da vida social da 

criança, onde ela terá contatos com outras pessoas, enfrentará novos desafios, 

relacionamentos, julgamentos e será avaliada pela sua aparência. 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 bullying18. São prestadas orientações com enfoque 

                                                 
18

 Bullying é um termo inglês utilizado para descrever atos de violência física ou psicológica, 
intencionais e repetidos. Não é um comportamento típico na escola, podendo ocorrer em casa, 
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nas diferenças individuais, no diálogo com a criança e com o professor. 

 Após os conteúdos tratados, é apresentada uma página para 

CONTATOS, informando endereço, telefone e localização do HRAC-USP. 

Outra página é disponibilizada para COMENTÁRIOS E LIVRO DE VISITAS, 

onde os pais poderão deixar recados, postarem fotos ou contatos seus para 

outros pais. A última página do menu traz as REFERÊNCIAS, citando as fontes 

bibliográficas, artigos, livros, teses e dissertações usadas no preparo do 

website. 

Depois de elaborados, os textos foram submetidos a um profissional de 

cada uma das áreas de Fonoaudiologia, Psicologia e Genética do HRAC-USP, 

para que fosse verificada a adequação dos mesmos, a fim de prevenir 

possíveis incoerências. 

 

 

4.1.2 Construção do Website 

 

Após orientação do Serviço de Comunicação do HRAC-USP, quanto aos 

recursos disponíveis na web, foi selecionado e utilizado pela pesquisadora um 

serviço de criação de website gratuito, autoexplicativo, o Webnode19, o qual 

permite em pouco tempo e com fácil manipulação, a criação de um website 

com dezenas de páginas. Um painel de controle possibilita, dentre outras 

funções, editar textos e adicionar imagens. Este recurso foi escolhido para a 

criação inicial do website e desenvolvimento da pesquisa, pela facilidade e 

praticidade que oferece. 

 Finalizada a construção do website, um pré-teste foi realizado com dois 

sujeitos e efetuadas adequações no menu principal. 

 A versão final do website foi disponibilizada na rede para visualização 

apenas dos sujeitos participantes da pesquisa. O acesso ao website era 

realizado unicamente pela pesquisadora, através do website da Webnode, 

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

                                                                                                                                               
trabalho e na comunidade. Disponível em: 
<http://www.cmqv.org/website/artigo.asp?cod=1461&idi=1&moe=212&id=16265>. Acesso em 
14 de fevereiro de 2012. 
19

 Disponível no endereço http://www.webnode.com. Acessado em novembro de 2010. 

http://www.cmqv.org/website/artigo.asp?cod=1461&idi=1&moe=212&id=16265
http://www.webnode.com/
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direciona à prévia do website proposto.  

Na etapa seguinte do projeto, após a aplicação do questionário de 

identificação e de receberem orientação da pesquisadora, os sujeitos da 

pesquisa acessaram e avaliaram o website. 

 

 

4.2 AVALIAÇÃO DO WEBSITE  

 

 

4.2.1 Caracterização dos Sujeitos da Pesquisa. 

 

Participaram da pesquisa 100 sujeitos, pais ou responsáveis 

acompanhantes de crianças com fissura labiopalatina isolada com idades entre 

um mês e dez anos, que estavam em tratamento no HRAC-USP. Essa amostra 

foi composta pelos sujeitos que compareceram para atendimento no período 

de dezembro/2010 e janeiro/2011 e de agosto a outubro/2011 e corresponde a 

2,11% do universo de crianças até dez anos em atendimento no HRAC-USP 

até o mês de novembro/2011. 

Os pais ou responsáveis acompanhantes, cuja avaliação do Serviço 

Social no prontuário indicasse alguma escolarização, foram identificados e 

encaminhados pelos profissionais da equipe para a pesquisadora, após terem 

concluído os atendimentos da rotina ambulatorial para os quais estavam 

agendados. Atendidas as recomendações éticas e colhida a assinatura do 

TCLE, o questionário de identificação foi aplicado em uma sala do Setor de 

Psicologia. 

As respostas do questionário de identificação indicaram que em relação 

ao grau de parentesco eram 75 mães (75%), 19 pais (19%) e seis avós (6%). O 

fato das acompanhantes serem mães, em sua maioria, é natural, pois a elas é 

atribuído o papel de “cuidar”, conforme cita Brunhara e Petean (1999). 

As crianças, ainda que não houvesse preocupação quanto ao sexo na 

composição 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 relação ao sexo 
 
IDADE DO PACIENTE 

SEXO 

TOTAL 

N(%) 
MASCULINO FEMININO 

Até 1 ano 14 15 29 (29) 

2 anos 5 6 11 (11) 

3 anos 3 1 4 (4) 

4 anos 2 1 3 (3) 

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 (11) 

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

 

 

Em relação ao tempo de tratamento no HRAC-USP as informações são 

apresentadas na tabela 2. 

 

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

relação ao sexo 

 
TEMPO DE 

TRATAMENTO 

SEXO 

TOTAL 

N(%) 
MASCULINO FEMININO 

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 crianças 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, são apresentados os tipos de fissura das crianças, 

de acordo com o sexo. 

 



Resultados e Discussão     67 

 

Tabela 3. Tipo de fissura labiopalatina apresentada pelos filhos dos sujeitos pesquisados, em 
relação ao sexo. 

 
TIPO DE FISSURA 

SEXO 

TOTAL 

N(%) 
MASCULINO FEMININO 

Fissura Pré-Forame Incisivo Unilateral (Direita ou Esquerda – 
Completa ou Incompleta) 

5 6 11 (11) 

Fissura Pré-Forame Incisivo Bilateral (Completa ou Incompleta) - 1 1 (1) 

Fissura Pré-Forame Incisivo Mediana (Completa ou 
Incompleta) 

- 1 1 (1) 

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 Pós-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%), incidência maior desse tipo de fissura 

transforame incisivo unilateral também foi encontrada por Aiello, Silva Filho e 

Freitas (2000). 

 Quanto à localidade de residência ou procedência das crianças e suas 

famílias, observou-se que representam as diferentes regiões do país, conforme 

apresentado na tabela 4. 

 

 

Tabela 4. Distribuição dos sujeitos pesquisados, de acordo com a procedência. 

REGIÃO DE PROCEDÊNCIA 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 famílias vinha da região Sudeste, o que é 

atribuído à localização do Hospital, com representantes dos estados de São 

Paulo, Minas Gerais, Rio de Janeiro e Espírito Santo. Das outras regiões 

observou-se a presença de 16% de representantes de locais como Distrito 
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Federal, Goiás, Mato Grosso do Sul e Mato Grosso, Maranhão (3%), 

Amazonas, Pará e Rondônia (6%), Paraná, Rio Grande do Sul e Santa 

Catarina (5%). Esses dados estão de acordo com Graciano, Tavano e Bachega 

(2007), que afirmam que os pacientes do HRAC-USP, em sua maioria, 

procedem da região Sudeste, mas existe uma representatividade significativa 

de todas as regiões. 

 Os acompanhantes, em sua maioria, tinham idades entre 20 e 59 anos, 

encontrando-se uma mãe com idade menor que 19 anos e uma avó com mais 

de 60 anos. Apresentavam diferentes níveis de escolaridade, tendo 61% o 

ensino médio completo. A tabela 5, a seguir, relaciona a escolaridade à faixa 

etária dos sujeitos da pesquisa. 

 

 

Tabela 5. Distribuição dos sujeitos pesquisados, em relação à escolaridade e faixa etária. 
FAIXA 

ETÁRIA 
em anos 

ENSINO 
FUNDAMENTAL 
INCOMPLETO 

ENSINO 
FUNDAMENTAL 

COMPLETO 

ENSINO  
MÉDIO 

COMPLETO 

ENSINO 
SUPERIOR 
COMPLETO 

 
TOTAL 

 Mãe Pai Avó Mãe Pai Avó Mãe Pai Avó Mãe Pai Avó N (%) 

Até 19 - - - - - - 1 - - - - - 1 (1) 

20 a 29 1 1 - 8 - - 24 5 - 1 1 - 41 (41) 

30 a 39 - - - 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 
(%) 

3 (3) 14 (14) 61 (61) 22 (22) 100 (100) 

 

 

Quanto à profissão, os sujeitos informaram diversas áreas e níveis, 

dentre as quais professor, pedagoga e diretora de escola; enfermeiro, 

farmacêutico, dentista, biomédico, técnico de enfermagem e auxiliar de 

laboratório; analista de sistema e programador computacional; advogado, 

administrador, contador, funções administrativas como secretária, assistente 

financeira, compradora, auxiliar administrativo, coordenador de estoque; 

vendedor, comerciante e representante comercial; construtor civil, corretor de 

seguros, técnicos químico e mecânico, torneiro mecânico; militar, cabeleireiro, 

massoterapeuta, motorista, operador de telemarketing, supervisor de 

segurança, vigilante, pespontadeira, auxiliar de serviços gerais, trabalhador 

rural (lavrador e agricultor), diarista e dona de casa, pensionista e estudante. 
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Complementando as informações para identificar o perfil dos sujeitos da 

pesquisa, um dado investigado junto a eles foi em relação ao uso da internet. 

Dentre as respostas, 88% afirmaram ter acesso à internet, e, desses 69% 

possuem endereço eletrônico (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 (irmã e 

sogra) e escola. Apenas 12 (12%) sujeitos pesquisados declararam não ter 

acesso à internet (Tabela 6). 

 

 

Tabela 6. Local de acesso à 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 

Não acessam 12 12 

TOTAL 100  100 

 

 

A rede mundial de computadores vem sendo incorporada à vida e à 

rotina das pessoas, aumentando seu uso a cada dia, e os resultados dos 

questionários aplicados aos sujeitos refletiram essa realidade, já que 88% dos 

entrevistados tinham acesso à internet naquele período. Segundo Moura 

(2002) são poucos os brasileiros que têm acesso direto a um microcomputador, 

quem dirá a rede, mas essa realidade está mudando, já que escolas e 

empresas estão se conectando e permitindo que seus alunos e funcionários 

naveguem na rede. De qualquer forma, o acesso a rede está crescendo, e a 

Pesquisa do Instituto Brasileiro de Opinião Pública e Estatística20 (IBOPE) 

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

chegou a 41,6 milhões de usuários em agosto de 2010. 

                                                 
20

 Disponível em: 
http://www.ibope.com.br/calandraWeb/servlet/CalandraRedirect?temp=6&proj=PortalIBOPE&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 IBGE21 que citam 

o aumento do acesso a internet no ambiente doméstico, atingindo no Brasil, 

32,3 milhões de pessoas em 2009.  

 Quanto ao tempo despendido no acesso e navegação 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 navegação na internet, pelos sujeitos pesquisados 
em horas semanais. 

NUMERO DE HORAS POR SEMANA N % 

1 a 2 horas 34 34 

3 a 5 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 

Não acessam 12 12 

Não 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 não houve informação, mas dos que 

responderam, 21% citaram o lazer, que se repetiu em 26% das respostas 

quando associado ao trabalho e estudo. Apenas duas pessoas, relataram 

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

 

 

 

 

 

 

 
                                                 
21

Disponível 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 

Não acessam 12 12 

Não responderam 12 12 

TOTAL 100 100 

 

 

 O que se observa na tabela acima é a predominância do uso da internet 

para lazer (48%), seguido de trabalho (38%) e estudo (25%). 

 As mães eram maioria entre os sujeitos entrevistados (75%), na faixa 

etária 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), 

três 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 não responderam a questão.  

 De todas as 23 mães 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 mães, 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 mãe, dona de casa que utiliza a lan house, ter afirmado 

que 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 saúde, de modo geral, e na 

comunicação com o próprio Hospital. 

 Durante a navegação, alguns pais verbalizaram a busca de informações 
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na internet, não tendo resultados positivos ou não atendendo as suas 

expectativas. Assim, especificamente para se tratar da internet como um 

recurso de informação e orientação aos pais de crianças com fissura 

labiopalatina, os resultados sugerem outras investigações relacionando 

profissão, objetivo e local de uso da internet, pois é um conhecimento que pode 

direcionar as abordagens, para que os profissionais de saúde utilizem este 

recurso e incentivem pais e pacientes a fazê-lo, em benefício do tratamento. 

 De modo geral, os resultados sugerem que o fato de 88% dos sujeitos 

entrevistados terem acesso à internet e 69% terem endereço eletrônico, não 

significa que utilizem tais recursos para facilitar o tratamento do filho. É 

provável que desconheçam a importância desse recurso no auxílio à 

orientação, comunicação e relacionamento entre os pacientes, cuidadores e 

equipe de profissionais, facilitando e agilizando contatos, possibilitando atingir 

um número maior de pessoas sem aumento de custos como mencionam Roda 

(2007), Plantin e Daneback (2009), Hueppmeie, Single e Welte (2010). 

A etapa seguinte à identificação dos sujeitos estudados referiu-se à 

apresentação do website para avaliação. 

 

 

4.2.2 Apresentação e Acesso ao Website 

 

O website e seu material informativo foram apresentados pela 

pesquisadora aos sujeitos, procedendo a uma rápida demonstração aos que já 

tinham uma familiaridade com internet e treinamento aos que desconheciam 

essa ferramenta. E o computador foi disponibilizado para navegarem pelo 

tempo que considerassem necessário (Figuras 5 e 6). 
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Figura 5. Mãe acessando o website, 
observada pelo filho paciente do Hospital. 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 6. Pai acessando o website. 

 

 

 

 

 

 

No caso dos acompanhantes que não tinham acesso à internet e de dois 

que desconheciam computador, o treinamento foi mais detalhado, incluindo a 

apresentação do equipamento, dos acessórios e instrução sobre o 

funcionamento do mouse.  

 A pesquisadora esteve presente durante o tempo em que os sujeitos 

navegavam pelo website, disponível para esclarecimento de eventuais dúvidas 

relacionadas ao equipamento e manuseio. Surgiram dúvidas relacionadas ao 

uso do mouse (pelos sujeitos que usavam o computador pela primeira vez) e 

informações sobre o guia de temas, por exemplo, alguns sujeitos consideravam 

de difícil visualização os subtemas e outros não identificavam o tipo de fissura 

de seu filho, desconhecendo a terminologia empregada. 

 Alguns comentários ocorreram espontaneamente, enquanto os sujeitos 

acessavam o website e foram anotados pela pesquisadora, como por exemplo, 

relacionados aos resultados do tratamento (“após a cirurgia de palato poderia 
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virar uma fissura submucosa?”) ou possíveis causas que desconheciam. Uma 

mãe mencionou a “história da chave22”, pois seu marido também tem fissura e 

a sogra acreditava ser devido a essa superstição. 

Outra mãe que comparecia ao HRAC-USP pela primeira vez com o filho 

de três meses, emocionou-se ao ler os conteúdos, afirmando que era “muita 

novidade”. 

 As observações e as questões levantadas pelos sujeitos remetem à 

questão do impacto da notícia, do processo de avaliação e diagnóstico, que 

interferem na compreensão dos pais e apreensão das orientações transmitidas 

pelos profissionais, conforme Drotar (1975), Valle e Vendruscolo (1996) e 

Beever (2004). Esses autores alertam que os pais, na condição de choque 

emocional, podem ter dificuldades em compreender as explicações dos 

profissionais evidenciando que as informações 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 explanações dos profissionais”. 

 Outro aspecto observado durante a apresentação do website diz 

respeito aos acompanhantes que nunca tiveram acesso a internet e foram os 

que mais se interessaram pelos conteúdos disponibilizados, por todos os 

temas, lendo cuidadosamente.  

 Talvez por ser uma experiência nova, oportunidade de participar da 

‘inclusão digital’ que vem sendo divulgada como meta dos governantes, como, 

por exemplo, o Ministério das Comunicações (2011)23, segundo o qual o 

governo federal em quatro anos pretende ampliar de 42% para 70% o índice da 

população brasileira que faz  uso da rede mundial de computadores.  

Os acompanhantes que haviam mencionado o acesso à internet 

anteriormente procuraram neste momento, assuntos específicos, como, por 

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

                                                 
22

 Algumas pessoas acreditam na superstição de que a fissura é causada por quem carrega 
chave pendurada no pescoço ou no bolso. 
23

 Ministério das Comunicações. Governo quer 70% dos brasileiros usando a internet nos 
próximos 4 anos. 31.08.2011. Disponível 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 confiáveis”, justificando por se tratar de 

uma pesquisa do HRAC-USP. 

Durante a navegação pelo website, alguns sujeitos se emocionaram e 

revelaram medos e angústias, por exemplo, citando o ingresso do filho na 

escola, tendo um dos pais relatado sua própria experiência como vítima de 

bullying (no caso por obesidade) e tanto este pai como uma mãe manifestaram 

intenções de “fazer de tudo” para preparar ou mesmo defender o filho na 

escola, caso ocorresse o bullying. Outras reações observadas foram de uma 

avó que contou que o neto já fora vítima de bullying e uma mãe, que se 

encontrava na fase inicial do acompanhamento no Hospital, indagando se o 

filho, mesmo depois de operado, poderia ser vítima do bullying ou preconceitos 

ao frequentar a escola.  

 Os comentários e reações dos pais vêm ao encontro da literatura sobre 

as consequências da fissura labiopalatina na fala e aparência, e que a criança 

sofre perante a aceitação ou rejeição, tanto da família como da sociedade, o 

que leva a problemas emocionais (Turner, Rumset e Sandy 1998, Colares e 

Richman 2002, Minervino-Pereira 2005). Essas questões permitem considerar 

a importância das informações por parte dos profissionais, serem repetidas ao 

longo do desenvolvimento da criança, reiteradas aos pais as orientações que 

favoreçam seus próprios comportamentos e atitudes com a criança com fissura 

e com familiares, amigos, conhecidos e outras pessoas com quem se 

relacionem. 

 Além disso, a importância dos profissionais estarem atentos às 

manifestações 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 reabilitação 

tendem a aumentar, ao favorecerem que eles compreendam e sigam as 

orientações médicas pré e pós-cirúrgicas, os cuidados com alimentação, uso 

de mamadeira e chupeta, por exemplo. 

No que se refere ao tempo de navegação, destacou-se que, do total de 

11 temas, quatro tratavam de contatos e localização, e sete abordavam temas 

específicos da fissura labiopalatina. Os acompanhantes foram deixados à 
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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.  

 

 

 

Figura 7. Tempo de navegação no website pelos sujeitos pesquisados 

 

 

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

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

 

 

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

Tempo de 
navegação 

Tempo de 
tratamento  

 
Até 10 

minutos 

 
10 a 20 
minutos 

 
20 a 30 
minutos 

 
30 a 40 

minutos 

 
Mais de 

40 minutos 

 
 
 

TOTAL 
N (%) 

Até1 ano 18 11 3 4 2 38 (38) 

2 a 6 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) 

 

44% 

37% 

9% 

6% 
4% 

Até 10 minutos 

10 a 20 minutos 

20 a 30 minutos 

30 a 40 minutos 

mais de 40 minutos 
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Figura 8. Tempo de navegação no website pelos sujeitos da pesquisa relacionado ao tempo de 
tratamento da criança 

 

 

 A tabela 9 e figura 8 permitem verificar que o maior número de sujeitos 

que navegou por até dez minutos refere-se aos casos com menos de um ano 

de tratamento, onde se concentra a maior frequência 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 navegação ao tempo de tratamento, os temas abordados não seriam 

novidade para 62% dos sujeitos da pesquisa, o que pode justificar o fato de 

terem permanecido por menos de dez minutos em algumas situações. 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 à idade do filho. As etapas que já ultrapassaram, como a 

amamentação, o diagnóstico do tipo de fissura, não tomaram o tempo de 

navegação. Além disso, o vocabulário acessível e as ilustrações também 

podem ter facilitado uma rápida leitura pelos sujeitos. 

 Esta constatação se baseia em Leffa (1996) que realizou uma pesquisa 
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bibliográfica com o objetivo de levantar os fatores que mais contribuem para a 

compreensão do texto e verificou o papel significativo em questões de domínio 

cognitivo (conhecimento prévio do tópico, familiaridade com os aspectos 

culturais, conhecimento da língua, capacidade de raciocínio), mas também 

fatores do domínio afetivo (interesse, atitude, empenho). Levando em 

consideração a legibilidade (apresentação gráfica do texto) e a inteligibilidade 

(uso de palavras frequentes e estruturas sintáticas menos complexas) do texto.  

 O tempo de navegação dos sujeitos no website foi relacionado à 

escolaridade deles, conforme a figura 9: 

 

 

 

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

 

 

 Permaneceram navegando por mais de 40 minutos um pai com ensino 

médio completo e três com ensino superior completo. 

 O pai com ensino médio era técnico químico, 48 anos, cuja filha estava 

em terapia de fonoaudiologia. Em seu comentário, salientou a importância de 

informar no website como lidar com o dinheiro que recebem para auxílio 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 três sujeitos que acessaram por mais de 40 minutos, com 

ensino superior completo, estava à avó (acima de 60 anos) de um menino de 

dez anos, diretora escolar aposentada que, além de observar que o website já 

deveria estar na rede, disse que irá utilizá-lo como “agente multiplicador de 

informações”. 

 Uma mãe, professora de Educação Física, salientou que sentiu falta de 

informações na sua cidade, fazendo observações em relação a algumas fotos 

e mencionando que deveria ter mais fotos de antes e depois, talvez uma 

sessão só de fotos. 

 Outro pai de 32 anos, contador, cujo filho tem menos de um ano, fez 

diversas observações a respeito de padronização de termos, como por 

exemplo, onde está Hospital colocar Centrinho, como é 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 famílias vivenciam com o nascimento de um filho diferente do 

sonhado, até que ocorra a compreensão e aceitação, ainda que parcial, da 

condição do filho (Brunhara e Petean 1999, Bee 2003, Colares e Richman 

2002). 

 

 

4.2.3 Avaliação do Website 

 

Após o acesso, o questionário de avaliação do website foi entregue aos 

sujeitos, sendo explicado a eles o conteúdo das questões que abordavam a 

navegação, as informações disponíveis, a objetividade, as imagens e 

classificação geral. Incluíam ainda se voltariam a acessar e solicitava que 

atribuíssem uma nota de 1 a 10 às cores utilizadas no website. Questões 

abertas buscaram identificar o que chamou mais a atenção ao navegarem no 

site, sugestões e críticas. 

As questões e respostas foram organizadas para análise, quanto à 

apresentação, conteúdo e sugestões ao website. Apresentação engloba 

condições de navegação, classificação geral, imagens, cores utilizadas. 

Conteúdo engloba objetividade e as informações disponíveis, por exemplo, 
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quanto à compreensão. As sugestões foram apresentadas no final. 

 

 

4.2.3.1 Quanto à apresentação 

 

 O questionário de avaliação foi configurado para as respostas, com 

alternativas: excelente, muito bom, bom, regular, ruim e insuficiente. 

 Na avaliação quanto à navegação do website, a maior parte dos sujeitos 

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

 

 

 

Figura 10. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre à navegação no website.  

 

 

 Ainda em relação à navegação, o conforto, isto é, a não necessidade de 

esforço ou a facilidade em buscar as informações no website, obteve a maior 

parte das respostas excelente (47%) e muito bom (38%), conforme a figura 11. 
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Figura 11. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre o conforto na busca de informações no 
website 

 

 

 Uma questão abordou as imagens que foram utilizadas para facilitar a 

compreensão da fissura labiopalatina e do texto. As respostas dos 

entrevistados indicaram excelente (47%) e muito bom (32%), para as imagens 

com essa finalidade, são conforme a figura 12. 

 

 

 

Figura 12. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre o auxílio das imagens para compreensão 
das informações no website. 
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Sobre a adequação das cores empregadas na construção do website, foi 

solicitado que os sujeitos atribuíssem uma nota, sendo que a maior parte das 

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

 

 

 

Figura 13. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre às cores do website. 

 

 

 Questionar os sujeitos a respeito das cores objetivou identificar 

possíveis críticas relacionadas ao cansaço visual ou alguma dificuldade em 

distinguir as informações. As cores podem causar diferentes sensações no 

visitante, assim como umas atraem, outras repelem se não apropriada ao 

espaço, podendo transmitir sensações de calor ou frio, agitação ou inibição nas 

pessoas (Cunha 2007). 

 Ainda referente a apresentação do website, os sujeitos foram solicitados 

a indicar as características que consideram importantes, dentre as alternativas: 

funcional, aparência, animação e outros. A maioria das respostas (79%) 

apontou que o website deve ser funcional, ou seja, bem estruturado e de fácil 

navegação, mas aparência (18%) e animação (15%) também foram indicadas. 

Outras respostas foram apresentadas por quatro sujeitos, mencionando 

exemplos de antes e depois, informações claras e precisas, vídeos e 

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

CARACTERÍSTICA IMPORTANTE N % 
Funcional 65 65 
Funcional e Animação 1 1 
Funcional e Aparência 8 8 
Funcional, Aparência e Animação 5 5 
Animação 8 8 
Aparência 4 4 
Aparência e Animação 1 1 
Outros 4 4 
Não responderam 4 4 
TOTAL 100 100 

 

 

 Finalizando as questões sobre a apresentação do website, foi solicitada 

uma avaliação geral. A figura 14 demonstra a aprovação de 98% dos 100 

sujeitos entrevistados, de acordo com as respostas excelente (46%) e muito 

bom (41%), como segue:  

 

 

 

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

 

 

4.2.3.2 Quanto ao conteúdo  

 

 Visando avaliar o conteúdo do website construído, as questões 

abrangeram as informações disponíveis, obtendo-se que, a respeito da 

suficiência das mesmas, a grande parte considerou excelente (37%) seguido 
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de muito bom (30%) (Figura 15). 

 

 

 

Figura 15. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre a suficiência das informações no website. 

 

 

 As respostas obtidas retratam a familiaridade dos sujeitos com os temas 

relacionados à fissura labiopalatina e a reabilitação, já que apenas um caso 

estava vindo ao hospital pela primeira vez; todos os demais estavam em 

tratamento desde que o filho era bebê. 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 relação às respostas 5% insuficiente e 3% regular de alguns 

sujeitos, os comentários que se seguiram foram: “quanto mais informação 

melhor”, “gostaria que falassem mais sobre fissura”, sem especificar que tipo 

de informação ainda gostariam de encontrar. 

 Para identificar a opinião dos sujeitos sobre o vocabulário utilizado no 

website da pesquisa, questões abordaram a clareza e compreensão das 

informações e a maioria considerou entre excelente (46%) e muito bom (36%), 

conforme a figura 16. 
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Figura 16. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre a clareza e compreensão das informações 
no website. 

 

 

 Essas respostas obtidas sobre a clareza do vocabulário empregado nos 

textos que compuseram o website foram relacionadas ao nível de escolaridade 

dos sujeitos, conforme a tabela 11: 

 

 

Tabela 11. Respostas dos sujeitos pesquisados, quanto à clareza e compreensão das 

informações do website.em relação ao nível de escolaridade. 

Avaliação dos  

sujeitos 

Nível de  

escolaridade 

 

Excelente 

 

Muito bom 

 

Bom 

 

Regular 

 

 

Não 

 responderam 

 

TOTAL 

N (%) 

Ensino Fundamental 

Incompleto 

- 1 2 - - 3 (3) 

Ensino Fundamental 

Completo 

4 6 3 - 1 14 (14) 

Ensino Médio 

Completo 

34 18 5 1 3 61 (61) 

Ensino Superior 

Completo 

8 11 3 - - 22 (22) 

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 vocabulário 

usado para as informações e compreensão das mesmas, relacionadas ao nível 

de escolaridade, sendo que os 22 sujeitos (22%) com ensino superior completo 

atribuíram 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, os sujeitos com ensino 

fundamental incompleto, consideraram bom (2) e muito bom (1). 

 O Teste de Kruskal-Wallis, teste estatístico não paramétrico, aplicado 

para identificar diferença estatisticamente significante entre os níveis de 

escolaridade, mostrou valor p = 0,173, demonstrando que não houve diferença 

significante entre os grupos. 

 A figura 17 ilustra as respostas dos sujeitos referentes à questão "as 

informações estão explicativas e informativas", quando objetivou-se saber se 

os acompanhantes entenderam o conteúdo do website, sendo que 46% 

consideraram excelente e 31% muito bom.  

 

 

 

Figura 17. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre as informações explicativas e informativas 
no website 
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 As respostas dos sujeitos quanto à qualidade explicativa e informativa 

dos textos do website foram relacionadas ao nível de escolaridade, conforme a 

tabela 12: 

 

 

 
Tabela 12. Resposta dos sujeitos pesquisados,quanto à qualidade explicativa e informativa dos 

textos do website em relação ao nível de escolaridade. 

Avaliação dos  
sujeitos 

Nível de  
escolaridade 

 
Excelente 

 
 

Muito 
bom 

 
Bom 

 
Regular 

 
Insuficiente 

 

Não 
responderam 

 
TOTAL 
N (%) 

Ensino 
Fundamental 
Incompleto 

- 1 2 - - - 3 (3) 

Ensino 
Fundamental 
Completo 

5 6 2 - - 1 14 (14) 

Ensino Médio 
Completo 

34 16 5 2 - 4 61 (61) 

Ensino Superior 
Completo 
 

7 8 4 1 1 1 22 (22) 

TOTAL N (%) 46 (46) 31 (31) 13 
(13) 

3 (3) 1 (1) 6 (6) 100 
(100) 

 

 

 Em relação às explicações e informações, a maior parte dos sujeitos 

com ensino superior completo considerou muito bom (8), excelente (7) e bom 

(4), tendo apenas um atribuído regular e um insuficiente. A resposta regular foi 

de uma mãe de 26 anos de idade, professora, justificando devido à falta de 

informações sobre restaurantes, hotéis e mapa de localização do Hospital, 

dados que constam no website, mas não foram observados por ela. Já 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, não usar Hospital de Reabilitação de Anomalias 

Craniofaciais e sim “Centrinho”, já que é assim que o hospital é 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 mães consideraram 
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regular, ambas na faixa etária de 20 a 29 anos, uma delas secretária e outra 

comerciante, sugerindo “mais informações detalhadas” e “informações sobre 

síndromes e deficiência auditiva associada”. 

 Os 14 (14%) sujeitos com ensino fundamental completo consideraram 

muito bom (6), excelente (5) e bom (2) e, os três (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 diferença estatisticamente significante entre os níveis de 

escolaridade. O teste mostrou valor p = 0,064, demonstrando que não houve 

diferença significante entre os grupos. 

 Ainda com relação ao conteúdo apresentado no website, uma questão 

abordou junto aos sujeitos a objetividade, ou seja, se antes de percorrer o texto 

na íntegra, 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. 

 

 

 
Figura 18. Avaliação dos sujeitos pesquisados sobre à objetividade das informações no 

website. 

 

 

A única participante que considerou regular foi uma mãe 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 atenção 

durante a navegação do website, obtendo-se respostas que indicaram a 

importância das informações sobre conceito, tipos e causas da fissura 

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

 

 

 

Figura 19. Temas do website que chamaram a atenção dos sujeitos pesquisados 

 

 

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

atenção dos pais pesquisados, foram relacionadas a idade das crianças, 

conforme a tabela 13 e figura 20. 
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Tabela 13. Resposta dos sujeitos pesquisados,quanto à qualidade explicativa e informativa dos 
textos do website em relação ao nível de escolaridade. 

Idade das  
crianças 

Tema que  
chamou a atenção 

 
Até 1 ano 

 

 
2 a 6 anos 

 
7 a 10 anos 

 
TOTAL 
N (%) 

Conceito, Tipos e Causas 16 21 15 52 (52) 

Escola 3 5 4 12 (12) 

Reabilitação e Cuidados 4 1 6 11 (11) 

Fotos 1 1 4 6 (6) 

Família  2 3 5 (5) 

Tudo 2 2 2 6 (6) 

Não responderam 3 1 4 8 (8) 

TOTAL N (%) 29 (29) 33 (33) 38 (38) 100 (100) 

 

 

Figura 20. Temas do website que chamaram atenção 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 reabilitação e cuidados, seguido da escola. Os 

pais das crianças de dois a seis anos se interessaram em segundo lugar, pela 
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escola, seguido da família e das informações em geral (tudo). Os pais com 

crianças de sete a dez anos também se interessaram pela reabilitação e 

cuidados, escola, fotos, família, além de todos os assuntos tratados. Na 

medida em que a idade do filho aumenta e os pais recebem mais orientações, 

seus interesses se ajustam à fase que estão atravessando.  

 Desde o nascimento da criança com fissura labiopalatina os pais 

passam por estágios de enfrentamento e buscam meios de lidar com a 

situação, de acordo com a estrutura e o suporte familiar, social e emocional 

com que podem contar. Mas novas fases na vida da família e da criança vão se 

sucedendo, tanto relacionadas ao ciclo natural que inclui a entrada na escola e 

o relacionamento com outras crianças, quanto relacionadas ao próprio 

tratamento da fissura. A necessidade de informações e orientações 

suficientemente esclarecedoras para que eles tomem as decisões necessárias 

relacionadas ao filho é constante, as quais também devem proporcionar 

acolhimento e servir de apoio para os pais (Kübler Ross 1996, Brunhara e 

Petean 1999, Bee 2003, Minervino-Pereira 2005, Antunes e Patrocínio 2007, 

Rafacho 2009). 

 

 

4.2.3.3 Sugestões dos participantes 

  

 Orientando a coleta de sugestões, foram elaboradas questões 

abordando informações que não encontraram e alterações que realizariam. 

 Em relação a alguma informação não encontrada, 19% das respostas 

foram afirmativas, indicando direitos do paciente como o Tratamento Fora de 

Domicílio (TFD24) (3%), hospedagem e alimentação (2%), mais informações 

sobre a fissura de palato (2%) e sobre as causas da fissura labiopalatina (2%), 

orientações em geral para a família, escola, professores e supervisores (2%), 

tratamento ortodôntico (2%), mais esclarecimentos sobre amamentação da 

criança com Fissura Pós-Forame Incisivo (1%), síndromes associadas (1%), 

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

                                                 
24

 Tratamento Fora do Domicílio é o atendimento de saúde a ser prestado pelas Secretarias 
Municipais e Estadual, à clientela do SUS, quando esgotados todos os meios de tratamento no 
Município/Estado. 
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unidades da fundação de apoio) (1%), como é o tratamento das fissuras (1%), 

consequências das fissuras (1%) e, em uma resposta, uma mãe manifestou-se 

de modo geral (“tudo sobre fissura”). 

 Na questão se os entrevistados mudariam algo no website visualizado, 

73% disseram que não, justificando que estava “claro”, bom, ótimo, como 

exemplificado: 

 

“Está bom, não há nada que modificar no meu entendimento” (S. 09) 

 

“Não modificaria nada, pois está ótimo assim” (S. 32) 

 

“Não, está tudo bem claro e explicado” (S. 79) 

 

“Não, pois ele possui informações necessárias e de fácil entendimento” (S. 98) 

 

As respostas afirmativas sugerem artifícios para a aparência do website, 

seja por acréscimo de imagens e vídeos ou cores mais fortes, com uma cor 

diferente para cada tema. Também foram sugeridos aumento do tamanho de 

letra e associação de outros recursos multimídia, como o agendamento on-line 

e atendimento psicoterapêutico on-line para a construção do website. 

 Por fim, foi solicitado aos sujeitos que registrassem suas sugestões e 

críticas em relação ao website proposto e a maioria, 57%, respondeu 

negativamente, que não tinham sugestões. 

 As respostas às duas questões anteriores sobre sugestão e se 

mudariam algo no website, foram associadas para análise e somaram 66, 

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

SUGESTÕES E CONTRIBUIÇÕES N % 
Sugestões relacionadas à apresentação 34 51,5 
     Cores 4   
     Alterações no menu 2   
     Letra maior 1   
     Fotos 23   
     Vídeos 4   
      
Sugestões relacionadas ao conteúdo 13 19,7 
     Associadas a fissura labiopalatina 13   
      
Outras sugestões 19 28,8 
    Atendimento online 2   
    Agendamento online 1   
    Associações conveniadas 1   
    Depoimentos de pais e pacientes 3   
    Informações sobre auxílios e TFD 3   
    Divulgação ampla do que é fissura 
 

9   

TOTAL 66 100 

 

 

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

34 (51,5%) apresentação do website, 13 (19,7%) relacionadas ao conteúdo do 

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

 As 34 (51,5%) sugestões relacionadas à apresentação do website 

referiram-se a imagens e animações para auxiliar a divulgação de aspectos 

relacionados à fissura labiopalatina, abrangendo o pré e pós-tratamento, assim 

como cores, letras e vídeos para melhor apresentação do website. 

 São exemplos das respostas que expressavam essas contribuições: 

 

“Cores para cada tema” (S. 07) 

 

“Sim, mais gravuras e fotos” (S. 16) 

 

“Animação - desenhos para as crianças 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 visível e mais fotos” (S. 65) 

 

“Bastante fotos de antes e depois, não só das cirurgias, mas da idade 

gradativa” (S.96) 

 

 As demais 13 (19,7%) contribuições foram sugestões relacionadas ao 

conteúdo do website, especificamente à fissura labiopalatina; alguns sujeitos 

mostraram interesse por mais informações a respeito da fissura, da cirurgia e 

do preparo pré-cirúrgico, bem como dos possíveis resultados. A prevenção, 

amamentação, tratamento em geral, malformação associada e deficiência 

auditiva, também foram citadas. 

 Resultado semelhante é encontrado no estudo de DiNinno (2006), 

realizado com o objetivo de investigar junto a 60 mães de crianças com fissura 

labiopalatina quais informações gostariam de receber ainda na maternidade. O 

estudo mostrou que a maioria considera importante as informações sobre a 

amamentação e as possibilidades de tratamento existentes. 

Neste trabalho, uma única contribuição referiu a construção 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 etiológicos que remetem à questão 

familiar, como os genéticos, não fossem enfatizados em primeiro lugar. Como 

justificativa mencionou: 

 

“A primeira coisa que você vai tentar achar é em quem por a culpa. Você 

se sente um fracasso...” (S. 74) 

 

Sentir-se responsável pelo ocorrido ou parcialmente pela deficiência do 

filho, faz parte da reação inicial de choque da descoberta. É uma forma de 

elaborar o que deu errado, assumir a culpa, o conformismo e a raiva. Quando 

existe um culpado, há uma explicação (Brunhara e Petean 1999). 

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

tratamento são conhecidas e que o filho começa a ser assistido por 
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profissionais especializados, os pais podem lidar melhor com seus 

sentimentos. O website construído pode colaborar nesse processo, 

disseminando informações compreensíveis aos pais e facilitando o contato 

para perguntas e dúvidas. 

 Outras sugestões, 19 (28,8%), relacionadas ao conteúdo mencionaram: 

agendamento e atendimento on-line, acrescentar relatos e depoimentos de 

pacientes, serviços de apoio e suporte aos pacientes e família, incluindo o lidar 

com o beneficio ou auxilio financeiro que recebem de órgãos públicos para o 

tratamento (como utilizar para transporte e hospedagem). Algumas respostas 

referiram a importância da ampla divulgação do website para hospitais, 

serviços de saúde, famílias e sociedade em geral, além de chamar a atenção 

para a conveniência da atualização 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 afirmação de Hill-Kayser et al (2009) que assegura que 

os acompanhantes estão dispostos a utilizar esse tipo de ferramenta. 

 Após os sujeitos acessarem e avaliarem o website, a pesquisadora os 

questionava se restara alguma dúvida, ou se tinham algum comentário a fazer. 

Algumas pessoas relataram nesse momento a sua experiência com a notícia 

da malformação do filho, que ao buscarem informações, “sentiram falta de um 

website”. 

 Uma mãe, 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 malformação do filho 

buscou imagens na internet e não encontrou nada, observando que o website 

aborda todas as informações que havia buscado. 

 Outra mãe também fez uma observação quanto à disponibilidade e 

conteúdo (quantidade de informação) do website: 

  

“Senti falta do website. Acredito que os profissionais em geral, não tem 

informações suficientes... Se colocar muita informação, as pessoas não vão 

ler” (S. 16) 
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Um pai, 42 anos de idade, ensino médio completo, comerciante, 

mostrou a importância da divulgação de informações a todas as pessoas, 

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

 

“É importante passar as informações para os profissionais, no hospital onde 

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

 

 O mesmo foi observado no relato de mais duas mães. Uma delas de 29 

anos de idade, com ensino médio completo, residente em Bauru-SP, local onde 

se situa o HRAC-USP. Segundo ela, a mídia tem que divulgar mais sobre a 

fissura e afirmou que, se for necessário, ela autoriza a divulgação das fotos da 

filha no site, pois acredita ser fundamental já que, quando a filha nasceu em 

uma maternidade de Bauru-SP, não teve as informações sobre a fissura 

labiopalatina. 

 A segunda mãe, de 35 anos de idade e ensino fundamental completo, 

relata que os hospitais e maternidades não têm as informações necessárias. 

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. Só foi 

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

 

 Foi observada nos relatos a busca de informações pelos pais ao saber 

da malformação. Conforme cita Beever (2004), o momento da descoberta da 

malformação e nascimento do filho, são momentos de difíceis transformações 

e expectativas. Sendo assim, é importante um local onde eles possam confiar e 

buscar as informações que precisam, sempre que precisam. 

Outra questão que as mães colocaram foi a falta de informações sobre 

serviços conveniados com o HRAC-USP, especificamente sobre cirurgias. 

Esse assunto foi colocado por duas mães, com idades de 29 e 38 anos, ambas 

com ensino médio completo, do lar. 

 Em relação às fotos, uma mãe disse que não tinha interesse em ver, 

pois não gostava. Diz que se desfez das fotos do filho antes da cirurgia, mas, 
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ao saber que no website havia ilustrações de “antes e depois”, se interessou e 

chamou o filho para ver “como ele era”. Diferente de duas mães, ensino médio 

completo, do lar, uma relatou que a primeira coisa que buscou ao saber da 

malformação 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, após avaliar o website, fez 

alguns comentários sobre as dificuldades que percebe ao conversar com 

outros pais no Hospital, como, por exemplo, lidar com o benefício que recebem 

para a viagem e que, por desconhecimento, gastam tudo com transporte e 

acabam passando por necessidades com hospedagem e alimentação na 

cidade, durante o tratamento do filho. Ou seja, além das questões específicas à 

fissura labiopalatina e seu tratamento, aspectos relacionados que afetam as 

famílias também merecem atenção dos profissionais, tais como o 

deslocamento dos pais para os atendimentos da criança, as condições 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 reabilitação da criança com fissura. 

Outra observação apontada por ele foi uma orientação que solicitou e 

recebeu de uma profissional da fonoaudiologia pelo telefone, em resposta a 

algumas dúvidas referentes ao tratamento da filha. Ressaltou a importância da 

disponibilidade de outros profissionais para prestar suporte imediato e correto 

sempre que necessário. 

 Um dos pais entrevistados, que também apresenta fissura, deixou como 

sugestão que o website ofereça “atendimentos on-line”. A esse respeito, 

Nelson e Bui (2007) afirmam a viabilidade, aceitação e confiabilidade do 

serviço on-line. De acordo com a evolução tecnológica, os serviços on-line 

poderiam favorecer não somente os usuários, mas as instituições, permitindo a 

agilização de contatos de apoio como agendamentos e confirmação de 

presenças, evoluindo para contatos com profissionais, ainda que breves, para 

esclarecimento de dúvidas e orientações.  

 Nos comentários dos sujeitos, das diversas faixas etárias, observou-se 

que aprovaram o website, o que vai ao encontro aos dados na literatura com 

afirmações de que a internet é útil no atendimento e apoio de pais e pacientes, 
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na tentativa de reduzir o sofrimento psíquico, 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 mãe com 31 anos de idade, auxiliar de laboratório, 

de que o “O website deve ser sempre atualizado, como a medicina está 

atualizada hoje”, vem ao encontro da afirmação de Zornoff et. al. (s.d) sobre a 

necessidade de atualizações constantes. 

 Nas justificativas dos sujeitos, nas diversas faixas etárias, observou-se 

que aprovaram o website, gostaram e elogiaram, relatando não ter críticas e 

sugestões, conforme as respostas: 

 

“Gostei muito” (S. 5) 

 

“Pra mim está ótimo” (S. 28) 

 

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

 

 Algumas respostas fizeram referência à divulgação do website: 

 

“Divulgar nas maternidades” (S. 49) 

 

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

 

“A divulgação através do website é muito importante para esclarecimento da 

sociedade” (S. 25) 

 

Essas observações dos sujeitos nos remetem às feitas pelas autoras 

Carvalho e Tavano (2000) que afirmam que transmitir informações sobre 

fissuras labiopalatinas e tratamento para os pais, auxilia a apaziguar a 

ansiedade, ajudando na aceitação e estabelecimento de vínculo com o filho e 

compreensão dos fatos. 

Além do importante apoio emocional, as informações constantes no 

website podem preparar os pais para tomarem as decisões necessárias e 



Resultados e Discussão     99 

 

seguirem o processo de reabilitação do filho, que é longo, com inúmeras 

hospitalizações para os procedimentos cirúrgicos e que, por vezes, é 

acompanhado de transtornos na rotina familiar. 

 A análise dos resultados permitiu considerar que a implementação do 

website pode trazer benefícios para os sujeitos usuários do Hospital e para as 

pessoas interessadas em assuntos relacionados às fissuras labiopalatinas. Em 

especial, ao nascer uma criança com essa malformação, já que alguns pais 

mencionaram o desconhecimento ou a falta de informações sobre as fissuras 

labiopalatinas por parte das maternidades. 

 Além de auxiliar na informação de tais anomalias e no encaminhamento 

para tratamento e reabilitação, é um recurso em telessaúde viável e satisfatório 

para dar suporte às famílias, na medida em que se torne acessível a qualquer 

momento e local, mostrando prognósticos e possibilidades. 

 Desse modo, uma vez que o tema é tratado do ponto de vista 

interdisciplinar e da alta complexidade das intervenções para reabilitação, de 

acordo com a filosofia humanizada adotada pelo HRAC-USP, familiares podem 

se beneficiar tendo acesso às orientações quanto aos cuidados e apoio 

emocional, além das informações disponibilizadas e, profissionais da saúde e 

da educação, podem se aprofundar ao busca as referências científicas que 

encerram o website. 

 Para finalizar, a experiência positiva na recepção e participação dos pais 

e acompanhantes neste trabalho, permite sugerir que outros materiais 

acessíveis a serem disponibilizados on-line sejam elaborados, tratando fases 

mais específicas do desenvolvimento da criança com fissura labiopalatina, tais 

como a pré-adolescência e a adolescência. Desse modo, as angústias e 

dúvidas dos pais podem receber esclarecimentos e apoio sempre que 

necessário. 
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5 CONCLUSÃO 

 

 

Um website foi construído abordando 11 temas, de forma clara e com 

vocabulário acessível. 

 O breve tempo de navegação dos participantes durante a pesquisa, é 

um indicativo da importância do vocabulário acessível para todos os níveis de 

escolaridade e faixas etárias, de modo que pessoas interessadas, qualquer 

que seja sua situação econômico-cultural, encontrem a informação que 

necessitam, no momento do seu interesse, o que é variável ao longo do 

desenvolvimento do filho. 

 A grande maioria das respostas excelente, muito bom e bom na 

avaliação do website, quanto a apresentação e conteúdo, pelos sujeitos da 

pesquisa, revela a aprovação dos participantes. 

 Dentre os 11 temas abordados, os que chamaram a atenção dos 

participantes foram: conceitos, tipos e causas das fissuras labiopalatinas, 

seguido de escola e reabilitação e cuidados. 

 Alguns participantes sugeriram alterações no website proposto e a 

maioria relacionou-se a apresentação. 

 O material elaborado constitui um recurso de informação que pode 

contribuir para a divulgação das questões estéticas, funcionais e psicossociais 

decorrentes da fissura labiopalatina, favorecendo tanto pacientes e familiares 

quanto profissionais, para que obtenham na internet informações corretas. 

 Os resultados positivos deste trabalho permitem sugerir que outros 

materiais acessíveis sejam elaborados e disponibilizados on-line, amenizando 

as angústias e dúvidas dos pais, que podem receber esclarecimentos e apoio 

sempre que necessário. 
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Anexo 1. Ofício de aprovação pelo Comitê de Ética em Pesquisa. 
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Anexo 2. Termo de consentimento livre e esclarecido. 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

Pelo presente instrumento que atende às exigências legais, o Sr. (a) ________  
__________________________, portador da cédula de identidade _________, 
responsável pelo paciente * _________________________________ após leitura 
minuciosa deste documento, devidamente explicado pelos profissionais em seus 
mínimos detalhes, ciente dos serviços e procedimentos aos quais será submetido, 
não restando quaisquer dúvidas a respeito do lido e explicado, firma seu 
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO concordando em participar da 
pesquisa: “A INTERNET COMO UM RECURSO DE ACESSO À INFORMAÇÃO 
PARA PAIS DE CRIANÇAS COM FISSURA LABIOPALATINA”, realizada por: 
MARINA BIGELI RAFACHO nº. do Conselho: 06/88752, sob orientação 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 informações e orientação sobre 
a malformação”.  
Sua participação será por meio de uma entrevista na qual será aplicado um 
questionário dividido em duas partes. Na 1ª parte serão colhidos dados de 
identificação e sociodemográficos. Em seguida será apresentado o website com 
informações sobre fissura labiopalatina e disponibilizado para navegação por 30 a 
40 minutos, depois de um rápido treinamento pela pesquisadora. Após o acesso 
ao website será realizada a 2ª. parte da entrevista para avaliar a opinião e levantar 
sugestões sobre o material. Sua participação é livre e não haverá prejuízo em 
relação ao tratamento no |HRAC/USP caso não tenha interesse ou desista de 
participar da pesquisa. 
Caso você queira apresentar reclamações em relação a sua participação na 
pesquisa, poderá entrar em contato com o Comitê de Ética em Pesquisa em Seres 
Humanos, do HRAC-USP, pelo endereço Rua Silvio Marchione, 3-20 no Serviço 
de Apoio ao Ensino, Pesquisa e Extensão 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 informações prestadas tornar-
se-ão confidenciais e guardadas por força de sigilo profissional (Art. 9º do Código 
de Ética do Psicólogo). 

Por estarem de acordo assinam o presente termo. 
Bauru-SP, ________ de ______________________ de _______. 
 

 
  __________________________               __________________________ 
    Assinatura do Sujeito da Pesquisa     Assinatura do Pesquisador Responsável 

     
* A SER PREENCHIDO, SE O SUJEITO DA PESQUISA NÃO FOR O PACIENTE 

Nome do Pesquisador Responsável:  

Marina Bigeli Rafacho  
Endereço 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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Apêndice 1. Questionário de Identificação. 
 
 

 
Nome: _________________________________________________________ 
E-mail:  _________________________________________________________ 
Paciente:  filho (   )     filha  (   )    
Data de Nascimento do filho ___/___/___    
Tipo de Fissura Labiopalatina: _______________________________________ 
Parentesco: Pai  (   )  Mãe (   )  Outra: ___________ 
Início do tratamento __________ Tempo de tratamento no HRAC ___________ 
 
1. Faixa Etária do entrevistado: 
(   ) Até 19 anos (   ) 20 a 29 anos (   ) 30 a 39 anos 

(   ) 40 a 49 anos (   ) 50 a 59 anos (   ) 60 ou mais 

 

2. Escolaridade do entrevistado 
(   ) Analfabeto (   ) Técnico/Profissionalizante Incompleto 

(   ) até 4ª série (   ) Técnico/Profissionalizante completo 

(   ) até 8ª série (   ) Ensino superior incompleto 

(   ) Ensino médio incompleto (   ) Ensino superior completo 

(   ) Ensino médio completo (   ) Pós-graduação 

 

3. Reside em qual região do Brasil? 
(   ) Norte (   ) Nordeste (   ) Centro-oeste (   ) Sul (   ) Sudeste 

 

 
Local de residência (cidade/UF): ____________________________/________ 
 
 
4. Uso do computador: 
Local (   ) casa (   ) trabalho Outro ________________  

 
 
Frequência 
(horas/semana) 
 
 

 
 
(   ) 1 a 2h 
(   ) 3 a 5h 

 
 
(   ) 6 a 9h 
(   ) 10 a 15h 

 
 
(   ) 16 a 30h 
(   ) acima de 30h 

 
Objetivo do uso 

 
(   ) trabalho 

 
(   ) estudo 

 
(   ) lazer 

 

 
 
5. Ocupação / Profissão: ___________________________________________ 
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Apêndice 2. Questionário de Avaliação do Website. 
 
 
 

1. Classificação do website em termos de: 
 Excelente Muito 

bom 
Bom Regular Ruim Insuficiente 

Como você avalia a navegação no 
website: 

      

As informações disponíveis:       

 São suficientes?       

 Estão claras / 
compreensíveis? 

      

 Explicativas / informativas?       

É confortável buscar as 
informações no website? 

      

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

      

As imagens facilitam a 
compreensão? 

      

No geral, como você classifica?       

 
2. Você lembra quantos minutos permaneceu no website? 
(   ) 10 minutos (   ) de 10 a 20  (   ) mais de 40 

(   ) de 20 a 30  (   ) de 30 a 40  (   ) Gostaria de mais tempo 

 
3. Você voltaria ao website: (   )  Sim   (   )  Não ? 
 
4. Qual o assunto que mais chamou sua atenção: _________________________ 
 
5. Quais características seriam importantes para este website? 
(   ) Funcional (bem estruturado, de fácil navegação) 
(   ) Aparência 
(   ) Animação 
(   ) Outros __________________ 
 
6. Você gostou da combinação de cores do website. Atribua uma nota de 0 a 10 
(   ) 1 (   ) 2 (   ) 3 (   ) 4 (   ) 5 

(   ) 6 (   ) 7 (   ) 8 (   ) 9 (   ) 10 

 
7. Se pudesse modificar algo, o que seria? Por quê? 
 
8. Existe alguma informação que você não encontrou? 
(   ) Não      (   ) Sim. Quais ________________ 
 
9. Sugestões e críticas: _____________________________________________ 
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Apêndice 3 - Telas do website que foram avaliadas 
 

 
Telas que compôs o website elaborado para avaliação, composto por 12 
temas: 
 
 

Tema 1 – Boas Vindas 
 

Tela 1 
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Tela 2 

 
 
 
 

Tema 2 - O que é fissura labiopalatina 
 
 
Tela 1 

 
 



Apêndices     127 

 

 

 
 
Tela 2 

 
 
Tela 3 
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Tela 4  

 
 

Tema 3 - Quais os tipos de fissura labiopalatina  
Tela 1 
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Tela 2 

 
 
3.1 - Fissura de Lábio 
 
Tela 1 
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Tela 2 

 
 
 
Tela 3 

 
 
 



Apêndices     131 

 

 

 
 
 
3.2 - Fissura de lábio e Palato  
 
Tela 1  

 
 
Tela 2 
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Tela 3 

 
 
 
Tela 4 
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3.3 - Fissura de Palato  
 
Tela 1 

 
 
 
 
Tela 2 
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3.4 - Fissuras Raras de Face 
 
Tela 1 

 
 
 
Tela 2 
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Tema 4 - Causas da fissura labiopalatina 
 
Tela 1 

 
 
 
 
Tela 2 
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Tema 5 - Etapas do tratamento 
Tela 1 

 
 
 
 
Tela 2 
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Tela 3 

 
 
 
5.1 - Fissura de Lábio 
 
Tela 1 
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Tela 2 

 
 
 
Tela 3 
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5.2 -  Fissura de Lábio e Palato  
 
 
Tela 1 

 
 
 
Tela 2 
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Tela 3 

 
 
5.3 -  Fissura de Palato  
 
Tela 1 
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Tela 2 

 
 
 

Tema 6 - Família e fissura labiopalatina 
 
Tela 1 
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Tela 2 

 
 
Tela 3 
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Tema 7 – Amamentação 
 
Tela 1 

 
 
 
Tela 2 
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Tela 3 

 
 
 
Tela 4 

 
 
 
 
 



Apêndices     145 

 

 

 
Tema 8 – Escola 

 
Tela 1 

 
 
Tela 2 

 
 
 



146       Apêndices 

 

 
Tela 3 

 
 

Tela de “Contatos 
 
 
Tela 1 
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Tela 2 

 
 
 
 

Tela Comentários 
 
Tela 1 
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Tela Livro de Visitas 

 
Tela 1 

 
 

Telas Referências 
 
Tela 1 
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Tela 2 

 
  
 
Tela 3 
 

 


