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RESUMO

A fissura labiopalatal representa um problema de saldde publica decorrente da possivel
morbidade que acomete ao sujeito. Associada a etiologia complexa e extensa essa
malformacéo afeta cerca de 1,5 a cada 1.000 nascidos vivos mundialmente. O tratamento
da malformacéo labiopalatal compreende um periodo extenso de tempo, em torno de 16 a
20 anos. Este artigo busca identificar o perfil sociodemogréfico, clinico e a vivéncia de
cuidados de maes de filhos com malformagéo labiopalatal nos servigos de atencao a saude.
Consiste de umestudo com abordagem qualitativa e quantitativa, de cunho exploratério e
descritivo, cuja coleta dos dados foi realizada por meio de entrevista semiestruturada.
Participaram da pesquisa 16 mées de bebés atendidos em um servigo de referéncia a esta
malformacdo. Constata-se, dentre outros resultados, que 75% das mées ndo tem ou n&o
sabem sobre a existéncia de atencdo ou atendimento para elas e seus bebés na atencéo
primaria, 63% delas afirmam que os profissionais desse nivel de atencdo nao tém preparo
para auxilid-las com relacdo a malformacao. A maioria das maes (63%) relatou que tém
familiares com malformacéao labiopalatal, e, 37% n&o tém. O acompanhamento pré-natal na
atencdo priméaria de saude foi realizado por 56% das maes, 34% realizaram em servi¢cos
particulares de saude, 5% tiveram acompanhamento na ateng¢do primaria e também em
servigos particulares, e, 5% nao fizeram acompanhamento pré-natal. Conclui-se com esses
resultados que o cuidado destinado a essas familias torna-se fragmentado, pois as mées sé
se sentem seguras para sanar suas duvidas com os profissionais do servigo especializado.
Sugere-se a construgdo e/ou fortalecimento e melhor interlocucdo da rede de atencdo a
saude, visando dar suporte as vivéncias de cuidado. Refletimos sobre a possibilidade de
que oconhecimento insuficiente por parte dos profissionais da rede priméaria de satude possa
estar implicado nas dificuldades de cuidado a estes usuéarios do Sistema Unico de Saude
(SUS) devido a baixa interlocucdo entre as diferentes instancias do cuidado. Dessa forma,
0S servigos de atencdo primaria ndo tém o suporte necesséario para coordenar agbes de
cuidados e atuar de maneira resolutiva frente as demandas de mées e bebés acometidos
por esta malformacdo. E necessario problematizar os servicos prestados pelos profissionais
da atencdo primaria e pensar em estratégias e agbes que possibilitem capacitar essas
equipes e aprimorar suas praticas de cuidado. Para que as redes de cuidados destinadas a
estes sujeitos tornem-se resolutivas, ampliando as possibilidades de intervencdo e
estreitando a comunicacéo entre servicos de atengdo primaria e especializada.
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INTRODUCAO

Fissuras labiopalatais sdo malformagbes congénitas que se desenvolvem nas
estruturas da face durante o periodo embrionario. Ocorre uma ruptura de labio, palato ou de

ambos. (SILVA; RODRIGUES; LAURIS, 2017). Segundo Santana et al. (2015) a
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malformacédo labiopalatal é a mais comum das malformacdes da face, ocorre em graus
variados de gravidade e pode ser unilateral ou bilateral.

Spina, Psillakis, Lapa e Ferreira (1972), classificaram as fissuras que envolvem o
labio de: pré-forame incisivo, localizada no palato; pés-forame incisivo e a fissura que
envolve ambas estruturas de transforame incisivo. A formacdo do labio ocorre na sexta
semana de gestacdo e o palato desenvolve-se na oitava semana. (ABDO, MACHADO,
2005). Desta forma, as malformacdes labiopalatais ocorrem no inicio da gestacdo. Para
Lima et al. (2015) a malformacé&o de labio ocorre entre a quarta e a décima segunda semana
de vida intra-uterina, pois este é o periodo de desenvolvimento da face.

Segundo Lima et al. (2015) as fissuras labiopalatais sdo consideradas anomalias
craniofaciais complexas, na qual o bebé portador pode apresentar inUmeras alteracdes que
interferem em seu desenvolvimento e em sua saude. Essas alteragdes compreendem desde
a dificuldade de succ¢éo, mastigacdo, degluticdo, respiracdo, audicdo e fala, até as questdes
estéticas. (JONES; CHAPMAN, 2014).

Além disso, estudos comprovam que a malformagéo impacta tanto na vida do bebé
como na de seus familiares (DOMINGUES et al., 2011;GOMES; PICCININI, 2010).
Conforme Roeckeret al. (2012), durante a gestacdo os pais idealizam um bebé e quando
nasce o bebé com alguma malformacéo instala-se uma crise emocional. A partir disso, as
familias tém a necessidade de elaborar, de acordo com seus recursos emocionais, as
experiéncias prévias, defesas emocionais, crencas e filosofias de vida. (GOMES; PICCININI,
2010).

Atualmente, a fissura labiopalatal representa um problema de saude publica, devido
a possivel morbidade ao longo da vida associada a etiologia complexa e extensa. Essa
malformacédo afeta cerca de 1,5 a cada 1.000 nascidos vivos no mundo (250.000 novos
casos por ano), com enormes variagdes entre areas geograficas e grupos étnicos. (ALLAM,;
WINDSORL; STONE, 2014). No Brasil, sua prevaléncia é de 1 a cada 650 nascimentos
(FREITAS et al., 2012).

O tratamento da malformacéo labiopalatal compreende um periodo extenso de
tempo, em torno de 16 a 20 anos. Colares e Richman (2002) destacam que o processo de
tratamento e reabilitacdo dos sujeitos portadores de fissura labiopalatal envolve diferentes
areas de atuacdo, tais como: Medicina, Enfermagem, Odontologia, Nutricao,
Fonoaudiologia, Psicologia, Fisioterapia e Servigo Social. Nessa perspectiva, o atendimento
multidisciplinar € necessario para a intervencao, o tratamento e a reabilitacdo dos pacientes.

Além disso, torna-se importante a integragdo dos servigcos de saude, que resultam
em uma rede de atencao a saude capaz de garantir a assisténcia a salde dos portadores de

anomalias craniofaciais no SUS. Mendes (2009) destaca que as redes de atencao a saude



sdo organizacfes poliarquicas resultantes da integracdo de servigos de saude, vinculados
entre si, unidos por objetivos comuns, pela mesma missdo e por acdes cooperativas e
interdependentes.

Considerando tais expostos, este estudo buscou identificar o perfil sociodemogréfico,
clinico e a vivéncia de cuidados de méaes de filhos com malformacao labiopalatal nos
servicos de atengdo a saude.

METODOLOGIA

O estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
de Santa Cruz do Sul sob CAAE n° 52401315.4.0000.5343 Versao 2, seguindo a norma de
ética do pesquisador prevista na Resolucdo 466/20128. A pesquisa foi realizada com 16
maes, cujos filhos, sdo atendidos na Fundacéo para Reabilitacdo das Deformidades Cranio-
Faciais — FUNDEF, inserida nas instala¢cdes do Hospital Bruno Born de Lajeado. As maes
serdo identificadas, neste artigo, por letras do alfabeto.

Este servico é responsavel pelo atendimento das macrorregides Norte, Centro-
Oeste, Vales e Missioneira do Estado do Rio Grande do Sul. Todas as participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). O estudo € um recorte
dos dados analisados na pesquisa de mestrado intitulada “Discursos e percursos maternos
frente ao nascimento de filhos com malformacédo /abiopalatal” da autora principal deste
artigo.

Trata-se de um estudo qualitativo e quantitativo, de cunho exploratério e descritivo. A
pesquisa qualitativa se dirige a andlise de casos concretos, partindo das expressbes e
atividades das pessoas, em suas particularidades locais e temporais. (FLICK, 2009). E se
fundamenta na presenca do tema, da palavra ou do personagem e ndo na frequéncia em
que estes ocorrem. (BARDIN, 2011). Por sua vez, a pesquisa quantitativa se centra na
objetividade e recorre a linguagem matematica para descrever as causas de um fenédmeno,
relagcbes entre as variaveis, enfatizando o raciocinio dedutivo, as regras da légica e os
atributos mensuraveis da experiéncia humana. (FONSECA, 2002).

Goldenberg (2013) destaca que a integracdo da pesquisa qualitativa e quantitativa
permite que o pesquisador faca um cruzamento de suas conclusfes e obtenha maior
confiabilidade dos dados coletados. E um conjunto de diferentes pontos de vista que
possibilita ampliar a complexidade de determinado problema.

Tomasi e Yamamoto (1999) salientam que a pesquisa exploratéria permite ao
pesquisador ampliar suas experiéncias acerca de determinado problema, explorar as
dimensbes de determinado fenémeno, além de possibilitar ao pesquisador familiarizar-se

com os fendmenos pesquisados ou obter novas ideias e percep¢des dos mesmos. Por sua
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vez, o estudo descritivo permite observar, registrar, analisar e correlacionar fatos ou
fendbmenos. (TOMASI; YAMAMOTO, 1999).

A técnica de coleta de dados utilizada foi a entrevista individual semiestruturada.
Conforme Boni e Quaresma (2005), a entrevista semiestuturada combina perguntas
fechadas e abertas, possibilitando ao entrevistado discorrer sobre o tema proposto. A
analise dos resultados quantitativos foi realizada com auxilio do Software StatisticalPackage
for Social Science (SPPS), versdo 20. 0. Os dados qualitativos foram analisados pela
metodologia proposta por Spink e Medrado (2000), producédo de sentidos. A producao de
sentidos, de acordo com 0s autores, € uma constru¢do coletiva com caréter interativo
buscando entender as praticas discursivas que atravessam o cotidiano, tais como,

narrativas, argumentagc”)es € conversas.

RESULTADOS

O estudo foi realizado com 16 mées, com idades entre 17 e 39 anos. Elas gestaram
filhos com malformacgédo de labio e/ou palato atendidos na FUNDEF, servico de referéncia a
esta malformacgédo pelo SUS. As entrevistas foram realizadas na primeira consulta do bebé
denominada de “acolhimento”. As participantes do estudo sdo pertencentes as
macrorregides de saude do estado do Rio Grande do Sul referenciadas ao atendimento da
FUNDEF, destas, 37% pertencem a macrorregido dos Vales, 31% a regiao Norte, 19% ¢é do
Centro-Oeste e 13% da macrorregido Centro-Oeste.

Das participantes, 63% destacam que a gravidez ndo foi planejada e 37% foi

planejada. Algumas narrativas que esbocam o sentimento quanto a descoberta da gestacgéo:

“Néo. Achei que néo ficaria mais gravida, eu ndo queria mais ter filho, mas
dai aprontamos” [Mae C]

/} gravidez nao foi planejada, foi um susto, mas nds ja morava junto” [Méae
D].

A descoberta da gravidez ocorreu para 53% das maes até a 82 semana de gestacao,
para 42% ocorreu com mais de 8 semanas de gestacao, e, 5% descobriram com seis meses
de gestacéao.

Quanto ao nivel socioeconémico, 44% apresentam renda familiar de até 3 salarios
minimos, seguido de renda familiar de até 2 salarios minimos (32%), até 5 salarios minimos
(18%), e, mais de 5 salarios minimos (6%). Com relacédo a ocupacédo, 57% delas trabalham
em areas administrativas, seguido por 25% que nao trabalham, costureiras (13%) e
agricultora (5%).

O bebé que apresentou malformacéo labiopalatal era o primeiro filho para 57% das

maes e o segundo filho para 43% das participantes do estudo. 63% das mées gestaram
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meninos e 37% meninas. A maioria das maes (63%) relatou que tém familiares com
malformacéo labiopalatal, e, 37% néo tém familiares com esta malformacao.

O acompanhamento pré-natal na atencao primaria de salde foi realizado por 56%
das maes, 34% realizaram acompanhamento em servigos particulares de saude, 5% tiveram
acompanhamento na atengdo primaria e também em servicos particulares, e, 5% né&o
fizeram acompanhamento pré-natal. A Figura 1 ilustra a realizagdo do pré-natal em relacdo
a ter familiar com malformacgédo. Dentre os cuidados de pré-natal, o uso do acido félico esta

exemplificado na figura 2 e a realizacao do quadro vacinal na figura 3.

Figura 1. Realizagdo do pré-natal X Familiar com Malformacgéo

Familiar com Malformacéo

Sim Nao
Realizac&o Pré Natal Sim 10 5 15
Nao 0 1 1
Total 10 6 16

Figura 2. Ingestédo de acido félico

Familiar com Malformacéo

Sim N&o
Ingestao acido félico Sim 4 2 6
Nao 6 4 1
Total 10 6 16




Figura 3. Realizacdo quadro vacinal

Familiar com Malformacéo

Sim N&o
Realiza¢&o Vacinas Sim 8 6 14
Néo 2 0 2
Total 10 6 16

\

Com relacdo a intercorréncias durante a gestacédo, 25% das maes apresentaram
tonturas, vertigens e placenta prévia. 13% delas relataram que usaram tintura de cabelo
durante o periodo gestacional pelo desconhecimento da gestacdo, o mesmo percentual
admitiu utilizar tabaco durante toda gestacéo e 5% bebida alcodlica. A mé&e que laborava na
agricultura manteve contato com agrotoxico.

Questionadas sobre o uso de medicacdes, 5% das méaes tomaram antidepressivo
durante a gestacdo em decorréncia da descoberta da malformacéo do bebé, 13% delas
apresentaram infec¢do urinaria e em decorréncia fizeram uso de medicacdo, mas néo
souberam especificar o0 nome. 50% das méaes descobriram a malformacgéo labiopalatal no
nascimento do bebé e a mesma proporcdo durante a realizacdo de exame de
ultrassonografia.

Com relacdo as vivéncias de cuidado nos servicos de atencdo primaria de salde a
grande maioria das maes (75%), referiu ndo ter ou ndo saber se tem atendimento para elas
e para seus bebés apds o nascimento do filho com malformacgéo. Ao serem questionadas se
acreditam que os profissionais atuantes na atencdo primaria tém informacées suficientes
para ajuda-las frente as davidas com relagéo aos cuidados com o bebé e nos procedimentos
necessarios, 63% delas afirmam que os profissionais que trabalham na atencdo basica néo
tém preparo para auxilia-las com relacdo a malformacao de seus bebés.

As davidas mais citadas pelas maes com relacdo aos cuidados ao bebé séo:
amamentacdo, higiene e conforto, encaminhamentos para cirurgias ou tratamento
especializado. No que diz respeito ao atendimento prestado pelo servigo de referéncia para

realizacdo de primeira consulta e/ou procedimentos cirlrgicos as maes expressam que:

“(...) estamos bem satisfeitos com o servigo, o dia foi cansativo, mas valeu a
pena” [Mée H|



“A FUNDEF tem mais conhecimento. (...) Usei todos recursos da FUNDEF”
[Méae M].
Os sentidos das narrativas maternas relacionadas ao cuidado dispensado a elas e
seus filhos no servigo especializado ilustram o amparo necessario para que possam sentir-

se cuidadas e seguras.

DISCUSSAO

A média de idade das maes participantes deste estudo foi de 28 anos. Com relacao
as causas para o desenvolvimento desta malformacdo a literatura e os estudos
realizados citam possiveis fatores etioldgicos da fissura labiopalatal, que podem ser
ambientais, genéticos e multiplos. (MOORE; PERSAUD, 2004; ABDO, MACHADO,
2005; PIMENTA, 2015).

Verifica-se nos resultados deste estudo que 63% das maes participantes nao
planejaram a gravidez. O ndo planejamento da gravidez pode estar relacionado ao desejo
de ndo desejar ter filho e que a isto se somam frustragcbes os e o sentimento de
incapacidade de gerar um bebé saudavel, fatores que permeiam o imaginario dessas
mulheres. (PETEAN; PINA NETO, 1998).

A presenca de malformacdes faciais em pessoas pertencentes a classes econémicas
baixas € maior para todos os tipos de fissuras; este fato pode estar relacionado com
deficiéncias de vitaminas, restricbes alimentares, a nao ingestdo de acido félico (MOSSEY
et al., 2009; WEHBY et al.,, 2012; SINNO et al., 2012; WERLER, 2015) e a localizac&o
geografica residencial. (CYMROT et al, 2010; ACUNA-GONZALVES et al.,, 2011).
Corroborando com os resultados apresentados, 75% das familias tinham renda de até 3
salarios minimos.

As fissuras labiopalatais surgem na fase embrionéria, decorrentes de erros na
morfogénese, na vida intra-uterina, mais precisamente até a 8% semana de gestacdo, se
forem fissuras de labio, e até a 122 semana gestacional se forem fissuras de palato. (SILVA
FILHO; FREITAS, 2007). Neste estudo, a causa de maior significancia foi a genética.

A incidéncia em relagcdo a presenca de hereditariedade ocorre nas seguintes
propor¢des: para pais normais a chance de ter um filho fissurado é de 0,1%; pais normais e
um filho fissurado a chance de ter outro filho fissurado é de 4,5% e um dos pais e um filho
serem fissurados, a chance de ter outro filho fissurado é de 15% (CERQUEIRA et al., 2005).
Com relagdo ao sexo do bebé, a predominancia neste estudo foi 0 masculino. Este dado
reforca a constatacdo de que o sexo de maior prevaléncia no Brasil de fissuras
labiopalatatais € o masculino, em média 60% em relagcdo ao feminino. (DI NINNO et al.,
2011a; SANTANA et al., 2015).



O diagndstico precoce é fundamental para a preparagéo dos pais e para a busca por
uma equipe de saude que cuide da crianca. (VANZ; RIBEIRO, 2011). 50% desta amostra
souberam do diagnéstico no momento do nascimento dos bebés ndo oportunizando a
procura por um servigo de referéncia no periodo gestacional apesar da realizacdo do pré-
natal. Outros fatores importantes sdo o planejamento familiar, consultar médicos de
diferentes especialidades, em especial, quando a familia tiver historia de fissura labiopalatal
a fim de avaliar o estilo de vida da mesma. (KAWALEC et al., 2015).

A ingestdo do acido félico é um cuidado importante a ser adotado pela mulher
quando da decisdo da gravidez para fins de prevencdo da malformacédo, bem como,
cuidados de pré-natal. As participantes da pesquisa afirmam que ingeriram alcool, cigarro
durante a gestacdo além de algumas intercorréncias no periodo. Maes que tém o habito de
fumar durante a gestacdo tém maiores chances de gerar um bebé com fissura labiopalatal.
(GUNNERBECK et al., 2014; LEITE et al., 2014). Uma pesquisa realizada no Hospital de
Bauru, Sao Paulo, em prontuarios de pacientes, concluiu que 24,2% das méaes de pacientes
gque ingeriram alcool, fumaram ou fizeram ingestdo de medicamentos no primeiro trimestre
da gestacgéo, gestaram filhos com malformacgéo e que 82,1% das méaes apresentaram baixa
instrucéo escolar. (GARDENAL, 2009). Esses estudos reforcam os dados desta pesquisa.

56% das participantes realizaram os cuidados de pré-natal na atencdo primaria de
saude. O agravante é que as maes descobriram, na sua maioria, a gestacao até a 82
semana. A prevencdo primaria das fissuras labiopalatais esta baseada no reconhecimento
da etiologia e dos fatores de risco. (FADEKEMI; ADENAKAN, 2012). Porém, a coordenacao
inadequada, a falta de conhecimento da populacao adscrita e absenteismo de cuidados pré-
natais podem dificultar o trabalho das equipes de saude.

A atencdo primaria é a porta de entrada dos sujeitos para atendimentos no SUS,
cabe a esta instédncia de cuidado a responsabilidade de coordenar acdes de atencao
continua e integral a determinada popula¢cdo com o objetivo de garantir equidade e a efetiva
utilizacdo dos servigos e tecnologias. (STARFIELD, 2004). Destaca-se neste estudo que
essa instancia de saude apresenta fragilidades no cuidado direcionado a fatores implicados
na etiologia dessa problematica, bem como no cuidado dirigido a mée que ja se encontra
fragilizada pelo nascimento do bebé com tal malformacao.

As narrativas maternas evidenciam sentidos de ndo se sentirem cuidadas e/ou
acolhidas na atencdo priméria de saude. Desta forma, procuram sOs por caminhos que
devem seguir ao encontro de auxilio. Percebe-se ainda que o sistema de saude primario
ndo estd funcionando de forma articulada com o servico especializado denunciando a

descontinuidade do cuidado, de acordo com os sentidos produzidos pelas falas das mées.



A reestruturacdo do SUS na concepcdo de rede de atencdo tem a intencdo de
superar o modo fragmentado pelo qual se constitui e operacionaliza a assisténcia e a gestao
em saude. (SANTOS, 2013). Percebe-se que através desse objetivo, o Ministério da Saude,
juntamente com os 6rgdos que compdem a gestdo da saude, vem continuamente ajustando
0s servicos de salde para que o atendimento ao usuario seja realizado de forma integral.
Porém, os profissionais ainda apresentam dificuldades de atuagéo frente aos problemas de
saude especificos, como € o caso da malformagéo labiopalatal.

Dessa forma, a atencao basica deve constituir-se pelos principios da universalidade,
da acessibilidade, do vinculo, da continuidade do cuidado, da integralidade da atencéo, da
responsabilizacdo, da humanizacéo, da equidade e da participacdo social. (BRASIL, 2012).
Sendo assim, mesmo que O usuario seja encaminhado a um servigo especializado, ele
continuara pertencendo ao seu territorio e por isso a equipe de atengéo basica a que este
usuario esta adscrito devera formular estratégias de acompanhamento, amparo,
manutencéo e resolucdo das necessidades referentes ao seu processo de cuidado.

Para que os profissionais da ateng¢éo primaria possam orientar de forma assertiva o
familiar de um portador de malformacaolabiopalatal precisam se apropriar deste tema. Por
esse motivo a Politica de Atencdo Basica responsabiliza os profissionais que trabalham na
atencdo basica a desenvolverem mecanismos técnicos e estratégias organizacionais de
qualificacao dos seus trabalhos para gestao e atencao a saude, além de, exigir estudos que
promovam a educacgao permanente. (BRASIL, 2012).

A atencao dispensada ao usuario pela equipe de saude e o vinculo interpessoal, de
acordo com Starfield (2004), denotam, dentre outros aspectos, o quanto o profissional esta
interessado no contexto de vida do usuario e ndo apenas em seu problema especifico de
saude e passa a entender quais 0s problemas sao mais importantes para eles. Pesquisas
gue enfoquem possiveis intervencdes com o0s pais das criancas e adolescentes com
malformacdo sdo necessarias, tendo em vista, os desafios enfrentados pelos profissionais
dos servicos de saude para lidarem com as duvidas dos pais. (BERGER; DALTON, 2011).

Os sentidos produzidos nas falas das maes demonstram a falta de conhecimento das
equipes de saude no que se refere a malformacéo labiopalatal, gerando em decorréncia,
sentimento de insegurancas nessas mulheres. Identificam-se ainda, nas narrativas
maternas, auséncia de sinais que lhes possibilitem sentirem-se escutadas e acolhidas nas
suas demandas, por parte dos profissionais de saude da rede de atencéo priméaria. Em
relacdo a demanda apontada pelas mées relacionadas as suas duvidas com os cuidados
dos filhos percebe-se que ndo h4 uma estratégia destas equipes de saude na busca de

solucéo, talvez por esta demanda estar referenciada ao servico especializado. E perceptivel



gque as demandas apresentadas pelas maes ndo s&o acolhidas em sua unidade de
referéncia.

O acolhimento contempla uma acao tecno-assistencial que pressupde a mudanca da
relacdo profissional/usuario e sua rede social através de parametros técnicos, éticos,
humanitérios e de solidariedade, e permite reconhecer o usuario como sujeito e participante
ativo no processo de autocuidado e de producdo da saude. (PNH, 2004). Essa a¢do deve
resultar em um atendimento resolutivo e responsavel, de modo a orientar usuérios e
familiares em relacdo a diferentes servicos de salde para a continuidade da assisténcia e
estabelecer articulacdes com esses servicos para garantir a eficacia dos encaminhamentos.

As equipes devem ter conhecimento sobre como lidar com os pais de pacientes com
fissura labiopalatal justamente para auxilid-los enquanto cuidadores a desenvolverem uma
abordagem mais orientada para a crianga. (HASANZADEH et al., 2014). Além disso, as
equipes de profissionais que realizam o atendimento dos pacientes com malformagéo
labiopalatal devem agir com agfes interdisciplinares, preventivas e curativas, ndo s6 no
atendimento do paciente, mas também de seu familiar a fim de minimizar o sofrimento
psicolégico e social. (GRACIANO et al., 2007).

CONSIDERACOES FINAIS

Este artigo teve como objetivo identificar o perfil sociodemografico, clinico e a
vivéncia de cuidados das méaes de filhos com malformacéo labiopalatal. Vivéncias essas,
gque segundo narrativas maternas, iniciam-se pela busca de cuidado nos servicos de
atencdo primaria de saude. Essa experiéncia produziu intenso sentimento de medo e
inseguranca, devido a insuficiéncia de qualificacdo dos profissionais em relacdo a
malformacédo de seus filhos. Somente quando diante de um servigo especializado as maes
sentem-se amparadas. E este espaco que se torna necessario para fundamentar o suporte
de uma relagao vincular produtora de saude para o bebé apesar da dificuldade dos entraves
da idealizacao.

Além disso, é possivel concluir que o cuidado destinado a essas familias torna-se
fragmentado. As mées s6 se sentem seguras para sanar suas davidas com os profissionais
do servigo especializado, de modo que quando retornam ao seu contexto diario vivenciam
novamente a sensacdo de desamparo.

Diante dos resultados, € possivel concluir que os servicos de atencdo primaria nao
tém o suporte necessario para coordenar acdes de cuidados e atuar de maneira resolutiva
frente &s demandas de mées e bebés acometidos por esta malformacéo. Desta forma, é
importante problematizar os servicos prestados pelos profissionais da atengdo priméria e

pensar em estratégias e acdes que possibilitem capacitar essas equipes e aprimorar suas
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praticas de cuidado. Torna-se fundamental tecer redes de cuidados resolutivas a estes
sujeitos, ampliando as possibilidades de intervencdo e estreitando a comunicacdo entre
servigos de atengdo primaria e especializada.

Apontamos que o apoio matricial pode ser uma ferramenta importante para
preparacdo das equipes que atuam na atencdo primaria em relacdo ao acolhimento e
acompanhamento de gestantes, maes e bebé&s com malformacéo, visto que constitui um
método de trabalho que objetiva viabilizar a interconexdo entre 0s servicos primario,
secundario e terciario em saude, buscando acolher o usuério do servico de maneira integral.
Além disso, o apoio matricial € uma metodologia para a gestdo do trabalho em saulde e
auxilia as equipes na ampliacdo das possibilidades de realizar suas praticas voltadas a
clinica ampliada e integrada entre as distintas especialidades e profissdes. (CAMPOS;
DOMITTI, 2007).
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