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Dificuldades enfrentadas por nascidos vivos portadores de fissuras labiais na 

perspectiva materna 

Difficulties faced by live born children with cleft lips from the maternal perspective 

 
RESUMO 

 

Descrever as dificuldades enfrentadas por nascidos vivos portadores de fissuras 
labiais na perspectiva materna, ao contato com a anomalia. Esta é uma pesquisa de 
caráter exploratório-descritivo, de abordagem qualitativa, a partir da pesquisa de 
campo, com as buscas realizadas em outubro de 2022 por meio de questionário 
eletrônico disponibilizado via grupo de Facebook. Participaram da pesquisa sete 
mães, o que possibilitou  identificarmos as dificuldades enfrentadas pelos bebês 
nascidos com fissura labial desde a gestação, nascimento e manejo de toda a família. 
Uma das dificuldades mais comuns encontradas foi no momento da amamentação, 
com a dificuldade da pega ao seio, refluxo exacerbado, gases por ingestão grande de 
ar. Conclui-se que é necessário o acompanhamento e orientação, desde o diagnóstico 
da anomalia, para que possa ser dado o suporte pela equipe multidisciplinar aos pais 
e familiares da criança. 

 

Palavras-chave: Fenda Labial. Fissura Palatina. Anormalidades Congênitas. 

 

ABSTRACT 

 

To describe the difficulties faced by live births with cleft lip from the maternal 
perspective, in contact with the anomaly and family life conditions. This is an 
exploratory-descriptive research, with a qualitative approach, based on field research, 
with searches carried out in October 2022 through an electronic questionnaire made 
available via the Facebook group. Seven mothers participated in the research, which 
made it possible to identify the difficulties faced by babies born with cleft lip from 
pregnancy, birth and management of the whole family. One of the most common 
difficulties encountered was during breastfeeding, with difficulty latching on to the 
breast, exacerbated reflux, gas due to a large intake of air. It is concluded that follow-
up and guidance is necessary, from the diagnosis of the anomaly, so that support can 
be given by the multidisciplinary team to the child's parents and relatives. 

 

Keywords: Lip Cleft. Cleft Palate. Congenital Abnormalities. 
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1. INTRODUÇÃO 
 

A fissura labial e/ou palatina (FLP)  é uma das malformações congênitas 

craniofaciais de maior prevalência no mundo1,2. Possuindo maior prevalência no sexo 

masculino3. As FLP são problemas no processo de desenvolvimento que ocorrem na 

fusão tanto do palato primário quanto no palato secundário, cerca de 70% das FLP não 

estão associadas com outros defeitos congênitos ou atraso de desenvolvimento, descritas 

como não sindrômicas4. Segundo dados da Sociedade Brasileira de Pediatria, estima-se 

que dez criança em cada dez mil nascidos vivos seja portadora de fissura labiopalatina4. 

Elas podem ser diferenciadas entre fenda labial incompleta que se estende para o nariz e 

parte alveolar da maxila, podendo ser unilateral ou bilateral5.  

De acordo com o Centros de Controle e Prevenção de Doenças (CDC) as causas 

das FLP entre a maioria dos bebês são desconhecidas, acredita-se que sejam causadas 

por uma combinação de genes e outros fatores ambientais6,7. Alguns possíveis fatores de 

risco incluem o tabagismo durante a gravidez, diabete na gravidez, consumo de drogas, 

álcool ou alguns medicamentos durante a gravidez além de cuidados pré-natais 

precários7,8.  Além disso, há evidencias que deficiência de Ácido Fólico (AF) também 

podem afetar o feto/embrião, um estudo de caso-controle realizado evidenciou que não 

consumir AF durante a gestação têm um importante papel na incidência de FLP9.  

A fissura labial e/ou palatina está associada a uma variedade de complicações, 

podem apresentar comprometimentos importantes envolvendo a fala, consequências 

auditivas, dificuldades de alimentação10,11,12. Além de problemas envolvendo a estética 

facial, estão  mais suscetíveis  à cárie  e  a doença  periodontal, a soma desses fatores 

pode implicar também em graves consequências para o desenvolvimento psicossocial da 

criança11,13.  

A identificação da FSL no pré-natal é importante para o aconselhamento, 

planejamento obstétrico e neonatal. O diagnóstico no pré-natal da FLP, pode ser feito 

ainda no final do 1º trimestre de gravidez13,14. A ultrassonografia realizada no pré-natal no 

2º e 3º trimestre é a modalidade padrão para triagem e identificação de anormalidades 

orofaciais fetais15.   

Quando o diagnóstico de FLP é realizado durante o pré-natal, os pais têm a 

oportunidade de serem orientados sobre os primeiros cuidados com o bebê e estar 

cientes dos encaminhamentos e procedimentos que deverão ser realizados após o 
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nascimento16. Sendo assim, deve ser desenvolvido um plano de cuidado envolvendo uma 

equipe multidisciplinar, fundamentados em ações que visem a conscientização da família 

sobre as consequências da fissura labiopalatal, com práticas voltadas para resultados de 

tratamento que garantam melhor qualidade de vida17.  

Nessa perspectiva, o objetivo desse estudo é descrever as dificuldades 

enfrentadas por nascidos vivos portadores de fissura labial e/ou palatina na perspectiva 

materna, ao contato com a anomalia. 

 

2. MATERIAIS E MÉTODOS 
 

Este é um estudo de caráter exploratório-descritivo, de abordagem qualitativa, por 

meio da pesquisa de campo. Os participantes desta pesquisa foram mães de recém-

nascidos e crianças com fenda labial, sendo incluídas na pesquisa participantes do sexo 

feminino com faixa etária de 18 a 50 anos. A pesquisa se deu nos meses de Setembro e 

Outubro de 2022 e foi realizada por meio de formulário disponível na plataforma do 

Google Forms. 

Os formulários foram enviados por meio de mídia social, em grupos destinados a 

mães de bebês nascidos portando a anomalia facial. Os grupos destinados a essas mães 

foram os encontrados no Facebook que possuem publicação de livre acesso e não são 

coordenados por uma pessoa específica para que assim não tivesse a obrigatoriedade de 

pedir o consentimento para postar a pesquisa no grupo. 

Todos os que não estiveram enquadrados na faixa etária foram excluídos da 

pesquisa. A obtenção do consentimento do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido 

(TCLE) foi realizada a partir da primeira pergunta disponível no formulário. Por ser uma 

pesquisa realizada nas redes sociais, não foram obtidas aceitações dos locais de 

pesquisa e Carta de Anuência. 

Para obtenção dos dados da pesquisa foram seguidos os passos: (1) Explicação 

sobre a pesquisa e obtenção do consentimento por meio da primeira questão que esteve 

disponível no formulário enviado (TCLE); (2) Envio do questionário com seis perguntas 

fechadas e quatro questões abertas; (3) O formulário ficou disponível para preenchimento 

do dia 21 de setembro ao dia 05 de outubro de 2022; (4) Análise dos dados obtidos; (5) 

Compilação dos dados obtidos; (6) Discussão dos resultados obtidos. Não foram 

utilizados quaisquer instrumentos e nem infraestrutura de nenhuma instituição. 
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As informações são mantidas sigilosas, e podem ser utilizadas para publicações 

em congressos, revistas acadêmicas, banners em eventos e artigos acadêmicos, 

independente do resultado obtido. Ressaltamos que sempre será mantido o sigilo sobre 

quem participou da pesquisa conforme a Resolução do Conselho Nacional de Saúde n°. 

466 de 2012. Somente os autores têm acesso aos dados da pesquisa. Não foram 

coletados nomes completos, iniciais do nome, nem mesmo a idade das participantes. 

Os dados obtidos foram analisados por meio de gráficos gerados pelo Google 

Forms. Após a obtenção dos dados, estes foram analisados por meio de estatística 

descritiva simples. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa 

do Centro Universitário Assis Gurgacz, atendendo aos aspectos contidos na Resolução 

466/2012 sobre pesquisas com seres humanos do Conselho Nacional de Saúde, com 

parecer favorável número 5.653.071/2022. 

 

3. RESULTADOS 
 

Participaram da pesquisa sete mães de crianças portadoras de fissura labial. As 

crianças eram de ambos os sexos, com idade entre zero e 2 anos. Quanto ao sexo das 

crianças, houve prevalência do sexo masculino, sendo 5 (71,4%) e 2 (28,6%) do sexo 

feminino. Em relação a idade, 5 (71,4 %) casos têm idade de 1 até 2 anos e 2 (28,6%) 

apresentavam idade de 6 meses a 1 ano.  

A respeito do tipo de fissura labial do qual a criança é portadora, 7 (100 %) das 

mães responderam unilateral. Sobre a idade gestacional em que a criança nasceu foram 

1 (14,3%) de 27 a 30 semanas, 2 (28,6 %) relataram 31 a 35 semanas e 4 (57,2 %) 

nasceram de 36 a 42 semanas. Em relação à renda familiar 2 mães (28,6%) alegaram 

receber até 1 salário-mínimo, 1 (14,3%) recebe de 1 a 2 salários-mínimos, 1 (14,3%) de 3 

a 4 salários-mínimos, 2 (28,6%) relatam renda superior a 5 salários e 1 (14,3%) não 

respondeu a essa pergunta.   

As fases mais difíceis após a alta, relatadas pelas mães foram: 1 (14,3%) caso de 

adesão ao tratamento, e as demais 6 (85,7%) eram referentes à amamentação. As 

principais limitações que enfrentaram nos primeiros meses de vida foram, segundo os 

relatos apresentados: 
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“tive dificuldade com a amamentação no seio, o refluxo era 
extremamente exacerbado devido a grande entrada de ar.” (M1). 
“Por ser muito prematuro ficou 60 dias na UTI (Unidade de Terapia 
Intensiva), ele não conseguiu mamar no seio materno, mas eu 
ordenhava e dava o leite para ele na mamadeira. Também pela 
fissura ele tinha muito refluxo e gases” (M2). 
“Teve muita dificuldade em sugar a mamadeira, precisei achar o bico 
adequado” (M3). 

 

A respeito dos profissionais da saúde que mais ofereceram suporte durante o 

tratamento, teve grande predominância a equipe de enfermagem acompanhada da 

fonoaudióloga. Das mães investigadas, 5 (71,4%) afirmaram que a equipe de 

enfermagem conseguiu prestar uma assistência adequada no decorrer do tratamento, 2 

(28,6%) relataram que não. Todas as mães relataram ter recebido orientação e 

capacitação sobre os cuidados com o portador da anomalia e afirmaram que tiveram rede 

de apoio familiar após a alta hospitalar. 

Durante o período gestacional, 6 (85,7%) mães receberam o diagnóstico da 

anomalia durante o pré-natal, e relataram sentimentos como medo, desespero e choque 

com a notícia, e apenas 1 (14,3%) não tiveram diagnóstico. Ao serem questionadas, 3 

(42,9%) não tinham conhecimento sobre a doença e a maioria, somando 4 (57,1%) 

disseram conhecer. Elas descreveram seus sentimentos no início, ao lidarem com a 

anomalia, como: 

“Eu lido muito bem, sofri no começo com preconceito, das pessoas, 
mais hoje isso não me afeta mais, eu me culpei muito no começo, 
mais hoje não mais.” (M1). 
“A princípio fiquei preocupada mais pelo o que os outros iam falar, 
preconceito essas coisas, mas agora vejo que ele é a criança mais 
linda é um ser especial.” (M3). 
“Foi muito frustrante, porque já tinha um filho que nasceu normal, me 
machucou muito não poder amamentar, e me preocupava muito com 
os olhares dos outros.” (M5). 

 

No total 2 (28,6%) mães afirmaram que não houve impactos no cotidiano da família 

após o nascimento do bebê e o restante relatou que, por conta das diversas consultas 

com os profissionais e acompanhamento, não puderam trabalhar até a criança completar 

2 anos de idade, além dos fatores emocionais, preocupações e preconceito devido à 

anomalia do seu filho. 
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4. DISCUSSÃO 
 

A fissura labial tem maior prevalência no sexo masculino18,19,20, o que concorda 

com os dados que obtivemos pela pesquisa, em que 71,4% das crianças portadoras da 

anomalia eram do sexo masculino. Quando à faixa etária, a idade das crianças variou de 

0 a 2 anos. Quanto ao tipo de fissura, observou-se que a malformação de maior 

frequência foi a fenda labial unilateral, caracterizada pela abertura de somente um lado do 

lábio. Muito embora alguns autores tenham conseguido confirmar tal achado3,19. 

Encontrado estudo contrário, Andrade et al.21 mostraram que as fissuras bilaterais foram 

predominantes, assim como as palatinas. 

No que diz respeito à idade gestacional em que a criança nasceu, a presente 

pesquisa evidenciou que 4 (57,2%) nasceram de 36 a 42 semanas. Em relação aos 

resultados encontrados sobre a idade gestacional, percebe-se uma variação, no estudo 

de Antunes et al.22, evidenciou-se que a idade gestacional ao nascimento foi menor que 

37 semanas, mostrando fortemente associação com a anomalia (OR = 94,0%), bem como 

escores do Apgar do 1º e do 5º minuto inferior a 8 (OR = 92,8% e 342,2%, 

respectivamente). Já o estudo de Andrade et al.21, analisando 7317 casos totais de 

fendas de palato com base no tempo de gestação, observou-se maior frequência na idade 

gestacional de 37 a 41 semanas (72,2%), seguido de 32 e 36 semanas (18,9%). 

Em relação à renda familiar 2 mães (28,6%) alegaram receber até 1 salário-

mínimo, 1 (14,3%) recebe de 1 a 2 salários-mínimos, 1 (14,3%) de 3 a 4 salários-mínimos, 

2 (28,6%) relatam renda superior a 5 salários e 1 (14,3%) não respondeu a essa 

pergunta.  Um estudo exploratório, transversal realizado por Beluci et al.23 mostraram que 

42,8% (33) das mães relataram viver com renda familiar de até dois salário-mínimo (de 

788 reais, vigente no período da coleta). 

Neste estudo pôde-se verificar a eficiência do diagnóstico da anomalia congênita 

no momento do pré-natal, por meio do exame de imagem, da amostra, 85,7% das 

gestantes tendo descoberto a malformação no período gestacional, relataram sentimentos 

como medo, desespero e choque com a notícia. Esse relato corrobora com outro estudo 

de Macedo e Silva24 em que as mães apresentaram reações emocionais negativas ao 

diagnóstico, como choque, tristeza e medo, a necessidade de saber os “porquês”. Da 

mesma forma, o estudo de Marcus et al.25, evidenciaram que pais de crianças com 

anomalia congênita podem sentir uma preocupação significativa com a saúde de seus 
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filhos. Em outro estudo dos autores Hlongwa e Rispel26 foram evidenciados sentimentos 

como choque, choro, ansiedade, angústia, preocupação, tristeza e miséria entre os 

pais. Enquanto que também experimentaram sentimento de felicidade por seus filhos 

nascidos vivos, e outros relataram uma combinação de sensação de choque e aceitação 

da criança “como um presente de Deus”. 

Apesar do sentimento relatado pelos pais, estudos evidenciam que o diagnóstico 

feito no pré-natal favorece os pais a oportunidade de serem preparados quando aos 

procedimentos que serão adotados após o nascimento. No estudo feito por Grollemund et 

al.19, pais aos quais foi possível fazer um diagnóstico durante o pré-natal estavam muito 

mais preparados quanto aos aspectos envolvendo as fases de tratamento após o 

nascimento da criança. Em outro estudo Silva et al.27, as implicações positivas do 

diagnóstico pré-natal relatadas foram a preparação para o cuidado da criança após o 

nascimento, conhecimento sobre fissuras orofaciais e apoio psicológico recebido. 

Uma das dificuldades mais comuns encontradas em crianças com fissuras labiais 

de acordo com o nosso estudo foi no momento da amamentação, com a dificuldade da 

pega ao seio, refluxo exacerbado e gases por ingestão grande de ar. Os resultados estão 

de acordo com os encontrados por Trettene et al.28, as mães relataram como principal 

motivo para a não adesão ao aleitamento materno, foi devido à sucção ineficaz. Isso 

ocorre, devido a falha na manutenção da pressão intraoral, além disso, porque a língua 

não tem o suporte do palato duro para realizar adequadamente os movimentos29. No 

estudo de Cerón-Zapata et al.30, as mães enfrentam desafios ao iniciar o aleitamento 

materno exclusivo, pois as crianças não conseguem sugar com eficácia, a hospitalização 

das mães, o uso de sonda nasogástrica ou alimentação por mamadeira ou seringa, além 

de relatos que os profissionais de saúde consideravam a amamentação impossível para 

essas pacientes. Ademais, segundo demonstrado por Hookway, Brown e Grant31, as 

mães também relataram desafios relacionados à amamentação, como resistência da 

equipe em compartilhar a cama, poucas informações quanto à amamentação, falta de 

alimentos e fornecimento inadequado de bomba para tirar leite, além do ambiente nem 

sempre era propício para apoiar a amamentação. 

Desta forma, os autores Coste et al.32 enfatizaram a necessidade de que durante o 

pré-natal sejam fornecidas orientações a gestante que dará à luz a uma criança com 

fissura labiopalatal, visando incentivar a amamentação de recém-nascidos, isso permite 

que as gestantes se preparem para a amamentação.  

https://www.sinonimos.com.br/enquanto/


 
DOI 10.18606/2318-1419/amazonia.sci.health.v11n3p81-92 
Revista Amazônia Science & Health  
2023, Vol. 11, Nº 3 

DA SILVA, BT. ARENHART, L. ZANELLA, R. BALBINOT, G. 
WEIZEMANN, LP. ROCHA, CAG. CHEFFER, MH.  
Dificuldades enfrentadas por nascidos vivos portadores de fissuras 
labiais na perspectiva materna.   

 

 
88 

Nesse sentido, as famílias de crianças portadoras de fissuras labiopalatinas 

necessitam de um acompanhamento com uma equipe multiprofissional. Segundo Siebra 

et al.33 o acompanhamento interdisciplinar da FLP tem o objetivo de recuperar a estética, 

a funcionalidade do sistema estomatognático que inclui funções de fonação e deglutição, 

além de permitir o convívio social do paciente. 

O cuidado deve ser individualizado, visando uma abordagem abrangente, 

colaborativa e centrada em atender às necessidades específicas de cada paciente e da 

família. Sander et al.34 salientam que as crianças com FLP devem ser acompanhadas de 

perto, devem ser tomadas medidas para aumentar a adesão e participação nas consultas 

de acompanhamento. Para Cuyper et al.10, esse acompanhamento a longo prazo deve 

envolver apoio voltado para os aspectos sociais, físicos, psicológicos, familiar além de 

financeiro. 

Neste estudo, foi evidenciado que as mães relataram ter recebido essa atenção no 

momento da alta hospitalar, e 71,4% das mães avaliaram positivamente a assistência 

prestada pela equipe de enfermagem no decorrer do tratamento. Segundo Delmiro et. 

al.17, o profissional de enfermagem inicia o suporte durante o processo de reabilitação, 

porque este é o que mais passa tempo com a criança, criando um laço de afeto e 

confiança com toda a família. No estudo feito por Hlongwa e Rispel26 houve relatos do 

acolhimento realizado pela equipe enfermagem, os quais forneceram informações, 

aconselharam e tranquilizaram, proporcionando mais segurança e contribuindo com 

aceitação de seus bebês com FLP. Entretanto, em outro estudo, realizado por Macedo e 

Silva24, algumas mães apontaram que a maior parte dos profissionais não proporcionou 

um acolhimento diante de uma realidade inesperada, a falta de orientação após o 

diagnóstico dificultou o enfrentamento e os recursos possíveis com a notícia precoce, 

houve relatos também relacionado à falta de preparo dos profissionais da maternidade. 

Nosso estudo mostrou também dificuldades das mães quanto as rotinas 

envolvendo as diversas consultas com os profissionais, acompanhamento, fato de não 

puderam trabalhar até a criança completar 2 anos de idade. Dado que foi relatado no 

estudo de Hlongwa e Rispel26, pais relataram sobrecarga de prestação de cuidados, 

expresso por meio de comentários sobre as necessidades de visitas frequentes ao 

hospital a diferentes profissionais de saúde, viajar longas distâncias para realizar o 

tratamento especializado, alguns pais relataram que não conseguiam trabalhar ou 

procurar trabalho.  

https://www.sinonimos.com.br/recuperar/
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5. CONSIDERAÇÕES FINAIS 
 

As dificuldades enfrentadas pelos bebês nascidos com fissura labial, relatadas pela 

figura materna iniciam desde a descoberta com a gestação, nascimento e manejo de toda 

a família. É necessário um acompanhamento e orientação, desde o diagnóstico da 

anomalia, para que possa ser dado o suporte pela equipe multidisciplinar aos pais e 

familiares da criança. A atuação consciente da equipe na integralidade do cuidado e 

voltada ao objetivo de promover uma melhor qualidade de vida da criança se mostra 

imprescindível. A realização da pesquisa é importante para evidenciar as dificuldades 

vivenciadas na perspectiva materna frente aos problemas que envolvem o fissurado no 

decorrer de seu ciclo vital. Os resultados da pesquisa se mostraram satisfatórios, pois 

tornaram possível a investigação e discussão da situação em que toda a rede familiar da 

criança portadora de lábio leporino se insere. A aplicação do questionário e conferência 

das respostas fez com que pudéssemos nos colocar no lugar dessas mães e pensar em 

um atendimento melhor para que ao deixarem o hospital após o nascimento, possam 

continuar a ter acesso aos profissionais, saiam com todas as dúvidas sanadas e sabendo 

como agir durante a amamentação, gases, refluxo, ou demais dificuldades que possam 

surgir. 
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