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RESUMO

Introducdo: O leite materno é importante para o desenvolvimento infantil, logo existe a necessidade de
incentivo quanto a sua oferta. Entretanto, sabe-se que diversas dificuldades podem surgir durante o
processo, tais como, pega e suc¢do do bebé, privacdo de sono e cansago materno, e também as fissuras
labiopalatinas, malformacdes congénitas nas quais o labio e/ou palato ndo se desenvolvem de forma
adequada, dificultando tanto a sucgdo e a degluticdo, como também o ganho de peso.

Objetivo: Compreender a vivéncia de méaes no processo de aleitamento materno de seus filhos com
fissura labiopalatina.

Métodos: Trata-se de um estudo qualitativo, realizado com maes de criangas com idade entre um e
cinco anos incompletos atendidas em uma Associacdo de Apoio ao Fissurado Labiopalatal. A coleta de
dados ocorreu na referida instituicdo, por meio de entrevistas gravadas utilizando-se de um questionario
semiestruturado. Os relatos foram transcritos na integra e analisados de acordo com a Andlise de
Contelido proposta por Bardin. O estudo foi desenvolvido apés a aprovacdo do Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Estadual de Maringa.

Resultados: As principais dificuldades relatadas pelas mées durante a amamentacéo de seus filhos com
fissura labiopalatina foram a preocupagdo com o ganho de peso das criancas, o posicionamento correto
do bebé, o cansaco em amamentar, a percepcdo da dificuldade dos filhos em realizar a pega correta e a
succao efetiva de leite, e 0 medo de amamentar apds os procedimentos cirirgicos.

Conclusdo: Considerando os achados, concluiu-se que as vivéncias maternas incluem tanto as
dificuldades fisicas ocasionadas pela fissura, como também aspectos emocionais relacionados ao ganho
de peso, cansaco e medo relacionado aos procedimentos cirtrgicos. Destaca-se a importancia do auxilio
profissional associado a uma rede de apoio efetiva, a fim de evitar um desmame precoce e reduzir a
sobrecarga materna.

Palavras-chave: Aleitamento materno; Fenda labial; Fissura palatina.

ABSTRACT

Introduction: Breast milk is important for child development, so there is a need for encouragement
regarding its supply. However, it is known that several difficulties can arise during the process, such as
baby latching and sucking, sleep deprivation and maternal fatigue, and also cleft lip and palate, congenital
malformations in which the lip and/or palate do not develop properly. properly, making sucking and
swallowing difficult, as well as weight gain.

Objective: Understand the experience of mothers in the process of breastfeeding their children with cleft
lip and palate.

Methods: This is a qualitative study, carried out with mothers of children aged between one and five years
old attended at a Support Association for Cleft Lip and Palate. Data collection took place at that institution,
through recorded interviews using a semi-structured questionnaire. The reports were transcribed in full
and analyzed according to the Content Analysis proposed by Bardin. The study was developed after
approval by the Human Research Ethics Committee of the State University of Maringa.
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Results: The main difficulties reported by mothers when breastfeeding their children with cleft lip and palate were
concern about the children's weight gain, the correct positioning of the baby, tiredness in breastfeeding, the
perception of the children's difficulty in carrying out the correct latch and effective milk sucking, and the fear of
breastfeeding after surgical procedures.

Conclusion: Considering the findings, it was concluded that maternal experiences include both the physical
difficulties caused by the fissure, as well as emotional aspects related to weight gain, tiredness and fear related
to surgical procedures. The importance of professional assistance associated with an effective support network
is highlighted, in order to avoid early weaning and reduce maternal burden.

Keywords: Breast feeding; Cleft lip; Cleft palate.

RESUMEN

Introduccién: La leche materna es importante para el desarrollo infantil, por lo que es necesario fomentar
su suministro. Sin embargo, se sabe que durante el proceso pueden surgir diversas dificultades, como el
agarre y la succion del bebé, la falta de suefio y el cansancio materno, y también labio y paladar hendido,
malformaciones congénitas en las que el labio y/o el paladar no se desarrollan adecuadamente,
dificultando la succion y la deglucion, asi como el aumento de peso.

Objetivos: Comprender la experiencia de las madres en el proceso de lactancia de sus hijos con labio y
paladar hendido.

Métodos: Se trata de un estudio cualitativo, realizado con madres de nifios de uno a cinco afios de edad
atendidos en una Asociacién de Apoyo al Labio y Paladar Hendido. La recoleccion de datos se realizé en
esa institucion, a través de entrevistas grabadas mediante un cuestionario semiestructurado. Los informes
fueron transcritos integramente y analizados segun el Analisis de Contenido propuesto por Bardin. El
estudio fue desarrollado después de la aprobacion del Comité de Etica en Investigacion en Humanos de
la Universidad Estatal de Maringa.

Resultados: Las principales dificultades relatadas por las madres al amamantar a sus hijos con labio y paladar
hendido fueron la preocupacion por el aumento de peso de los nifios, la correcta posicién del bebé, el cansancio
en la lactancia, la percepcion de la dificultad de los nifios para realizar el agarre correcto y la succién efectiva de la
leche. y el miedo a amamantar después de procedimientos quirdrgicos.

Conclusion: Considerando los hallazgos, se concluyd que las experiencias maternas incluyen tanto las dificultades
fisicas provocadas por la fisura, como también aspectos emocionales relacionados con el aumento de peso, el
cansancio y el miedo relacionados con los procedimientos quirirgicos. Se destaca la importancia de la asistencia
profesional asociada a una red de apoyo eficaz, para evitar el destete precoz y reducir la carga materna.
Palabras clave: Lactancia materna; Labio leporino; Fisura del paladar.
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INTRODUCAO

O aleitamento materno (AM) é de extrema importancia para o completo desenvolvimento das
criancas e ha a necessidade de incentivo quanto a sua pratica, visto que é um alimento muito rico
em vitaminas, nutrientes, proteinas, minerais, carboidratos, gorduras e outras substancias. Além disso,
o colostro, alimento que o bebé suga nos primeiros dias de vida, é repleto de anticorpos que
contribuem para o desenvolvimento imunoldgico da crianga, chamado por muitos estudiosos como
primeira vacina (Braga et al., 2020).

O aleitamento materno exclusivo (AME) é indicado até os seis meses de idade da crianca, sendo
complementado até os dois anos ou mais. Com seis meses de idade a crianga deve iniciar a
introducao alimentar de forma lenta e gradual. A OMS ainda preconiza a amamentacdo na primeira
hora apos o parto, a fim de propiciar o contato pele-a-pele e vinculo entre o bindbmio mae-bebé,
contribuindo para a liberagao de ocitocina, com impacto na reducdo de hemorragia materna, além
de estar relacionado a reducao de infeccdes e mortes neonatais (PAHO, 2021).

O Ministério da Saude (MS) langou uma campanha de incentivo ao aleitamento materno em 2020,
intitulada como “Apoie a amamentacao: proteger o futuro é um papel de todos”, no més de agosto
(conhecido como agosto dourado em decorréncia do aleitamento materno), devido aos beneficios
do leite materno, com intuito de aumentar os indices de amamentagao e apoiar as maes que estejam
passando pelo processo. Além da campanha, o MS instaurou diversas estratégias para melhorar a
atencao e assisténcia voltadas a salude da mae e crianca, com uma visao mais acolhedora e
humanizada, como o Hospital Amigo da Crianga e Método Canguru (Brasil, 2020).

Apesar dos beneficios descritos, permeiam-se algumas dificuldades durante o processo de
amamentacdo, como a pega do bebé, privacdo de sono da made, cansago, e também as fissuras
labiopalatinas. As fissuras sao malformaces congénitas em que o labio e/ou o palato ndo se
desenvolvem de forma adequada (Ville et al., 2022).

As fissuras labiopalatinas ndo possuem causas completamente elucidades. Acredita-se na interagao
de fatores genéticos e ambientais, como deficiéncia de vitaminas e minerais, uso de medicagdes,
exposicdo ao alcool e substancias ilicitas, além de estresse materno. A malformacéo pode ocorrer de
forma isolada ou associada a outras sindromes. O diagnostico intradtero é dificil, mas pode ser
realizado no segundo trimestre de gestacao (Lesieur et al,, 2021).

As criangas com fissura labiopalatina podem experimentar inUmeras dificuldades ao curso de suas
vidas. Estas dificuldades iniciam no processo de amamentacao e alimentacao, infec¢cdes de vias aéreas
de repeticao, alteragdes na fala e saude bucal, além de baixo rendimento escolar e barreiras na
socializagdo. Somados a isso, os pais e familiares proximos dividem estes momentos de angustia
junto as criancgas, vivenciando as dificuldades desde o diagnostico e que sdo afloradas no processo
de amamentacdo, em decorréncia das alteracdes na succao e degluticdo devido a anatomia da
fissura. Assim, a assisténcia oferecida as criangas com fissura e suas familias deve ser realizada por
uma equipe multiprofissional capacitada (Gallego et al.,, 2023; Heppner et al., 2023; Ville et al., 2022).

Considerando as dificuldades que as maes encontram, o AM de criangas nascidas com fissura deve
ser incentivado e assistido a fim de contribuir com o sucesso da amamentacdo, evitando o desmame
e introducdo de formulas de maneira precoce (Ville et al, 2022). Vale ressaltar que, embora o
processo de amamentacao seja mais complicado em criangas com fissura labiopalatina, ndo significa
o insucesso do aleitamento materno, uma vez que os profissionais de saide podem auxiliar durante
esse processo (Vitorino et al., 2022).

O profissional de enfermagem precisa de uma boa qualificacdo e atualizagdo para a assisténcia as
mdes durante o aleitamento materno, principalmente para aquelas que possuem filhos com fissura
de labio e palato. Dessa forma, torna-se necessario orientar e ajudar essas maes, incentivando o AM
e orientando técnicas e estratégias para que os bebés recebam o leite materno, considerando seus
iniUmeros beneficios para o bindbmio mae-bebé (Amorim et al.,, 2019). Diante do exposto, o presente
estudo justifica-se pela necessidade de incentivo ao aleitamento materno, principalmente as maes
de criangas com fissura labiopalatina, além de proporcionar aos profissionais de saude uma reflexdo
acerca da vivéncia dessas mulheres no processo de amamentagao dos seus filhos, com vistas a melhor
assisti-las. Assim, o estudo apresentou como objetivo compreender a vivéncia de maes no processo
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de aleitamento materno de seus filhos com fissura labiopalatina.

METODOS
Tipo de estudo
Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio, de natureza qualitativa.

Local e populagao de estudo

O presente estudo foi desenvolvido com maes de criangas que possuam fissura labiopalatina e sdo
atendidas na Associacao de Apoio ao Fissurado Labio-Palatal de Maringa (AFIM).

A AFIM é uma organizagao sem fins lucrativos e econdmicos que realiza o atendimento de todas as
criangas que possuem fissura de labio e palato de Maringa e outras cidades da regiao, totalizando 81
municipios. No local, o tratamento é realizado de forma gratuita, bem como o encaminhamento para
os procedimentos cirdrgicos, e acompanhamento multiprofissional com assistente social, psicélogo,
fonoaudidlogo, nutricionista, dentista e pedagogos.

Os critérios de inclusao foram: maes com idade superior ou igual a 18 anos e que tivessem filhos
com idade entre um e cinco anos incompletos. Como critérios de exclusdo foram adotados: maes com
alguma condicdo de saude que inviabilizasse a compreensdo das perguntas e participagdo na
pesquisa.

Coleta e analise de dados

Primeiramente as maes receberam informagdes sobre a pesquisa e, mediante o aceite das mesmas
em participar, teve inicio a sondagem.

As entrevistas ocorreram nos dias de consulta das criangas na AFIM. As mesmas foram guiadas por
um roteiro semiestruturado, composto por trés sessoes: |- identificacdo materna (idade, escolaridade,
renda, situagdo conjugal, cidade que reside, ocupacao, nimero de filhos, histéria familiar de fissura);
[I- identificacdo da crianca (idade, sexo, idade quando foi diagnosticado a fissura, tipo de fissura,
numero de cirurgias, quando iniciou o acompanhamento na AFIM); e lll- questbes sobre a
amamentacao.

A Ultima sessdao foi composta pela seguinte questdo norteadora: Como foi o processo de
amamentacao do seu filho? Seguidas das questdes auxiliares: Por quanto tempo foi realizado o AME?
Por qual motivo o AME foi interrompido? Até qual idade a crianca recebeu o leite materno? Qual a
principal dificuldade no processo de amamentacao? Vocé teve alguma rede de apoio que a auxiliasse
na amamentacao?

O numero de participantes foi estabelecido pelo critério de saturagdo de dados, que ocorre quando
os objetivos do estudo sdo contemplados, dando inicio a repeticdo de dados e a auséncia de novas
informagdes pertinentes ao objeto de estudo (Moura et al,, 2022).

Todas as entrevistas foram gravadas, sob autorizacdo, e tiveram duragdo média de 12 minutos.
Posteriormente, foram transcritas na integra. No momento da entrevista, a maioria das criancas
estavam presentes junto as maes e colaboraram quietinhas.

Para tratamento dos dados, os depoimentos foram organizados e analisados com base na técnica
de analise de contelddo. Esta modalidade tematica, conforme proposto por Bardin (2016), ocorre em
trés etapas: a) Pré-analise: se da a partir da leitura flutuante organizada para a elaboracao de
indicadores que fundamentem a interpretacdo da ideia central; b) Exploracdo do material: ocorre por
meio do aprofundamento dos dados codificados a partir das unidades de registro, visando nucleos
de sentidos; c) Tratamento dos resultados e interpretagdo: nesta etapa, os conteddos sdo reagrupados
por semelhanca a fim de se obeter uma categorizagdo no qual os resultados sdo tratados a partir de
inferéncias e interpretacdes (Bardin, 2016).

O estudo seguiu todos os principios éticos e legais envolvendo Seres Humanos, conforme a
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude, sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Estadual de Maringa por meio do parecer n® 4.095.950 (CAAE: 31583720.3.0000.0104).
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Para preservar o anonimato, as entrevistas foram identificadas com M (mae), e o nUmero de acordo
com a ordem em que as entrevistas aconteceram.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistadas oito maes, sendo que uma delas possui filhas gemelares, ambas atendidas
na AFIM, totalizando nove criancas. A faixa etaria das maes variou entre 18 e 40 anos, com média de
31 anos. Cinco delas possuiam ensino médio completo, com renda entre um e dois salarios-minimos
e meio. Do total, cinco eram casadas, quatro residiam em Maringa e cinco eram do lar. Grande parte
das mulheres possuiam apenas um filho, e ndo apresentavam historico familiar de fissuras.

Com relacdo as criancas, cinco eram do sexo masculino, com idades entre um e dois anos. A
maioria (cinco criancas) recebeu o diagnéstico de fissura somente no momento do nascimento.

O tipo de fissura mais frequente foi a pos-forame incompleta (dois casos), sequido da pos-forame
completa (dois casos) e transforame unilateral (dois casos).

A partir da leitura extenuante das entrevistas, evidenciou-se que a experiéncia das maes de
criangas com fissura labiopalatina é marcada por dificuldades que iniciam desde o momento do
diagnéstico. Em seguida, tem até inicio do processo de amamentagdo, somado aos episédios de
engasgo e problemas com ganho de peso do bebé. A analise permitiu a formacado de duas categorias,
as quais estdo descritas a seguir:

1- DIAGNOSTICO DA FISSURA E INICIO DA AMAMENTACAO

Em relacdo ao diagndstico da fissura, algumas maes a descobriram somente no momento do
parto. Uma criancga recebeu o diagndstico com dez dias de vida, e outra apos um ano de idade.

M 02 - “Eu vi na hora do parto. Na hora que eu a vi, eu ndo vi a fissura. Eu
vi aquela crianga ali que eu acabei de dar a luz, entdo o amor que envolveu
naquele momento foi maior que a estética”.

M 03- “Ele nasceu [...] a pediatra chamou a minha irmd [...] para falar pra
ela, e depois elas chegaram em mim e falaram”.

M 06- “Eu sabia do labio, mas o palato dificilmente vocé tem certeza do
diagnéstico no ultrassom”.

M 08- “S6 descobriram com dez dias [de nascida]. Foi um susto né, eu nem
sabia o que era. Da outra que fui descobrir depois de um ano e pouco”.

A maioria das maes relataram que amamentaram seus filhos utilizando a posicdo com as
criancas sentadas a fim de reduzir as chances de engasgo e refluxo nasofaringeo de leite.

M 02- “O processo de amamentacdo foi sentadinho. Eu ja esperava que eu
ndo iria poder dar o peito para ela.”

M 03- “A férmula era ou no copinho ou na chuquinha, e s6 sentado, ndo
podia ser deitado pra ele ndo se engasgar.”

M 08- “Elas nunca mamaram deitada, sempre mamaram sentadinha.”

Quanto a técnica para a oferta do leite, seja materno ou artificial, a maioria das méaes ofereciam na
mamadeira ou chuquinha, algumas utilizavam o copo. Uma das criancas recebeu leite através de sonda
nasoenteral por longo periodo.
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M 04- “Na UTI ele recebia [...] pela sonda. [...] Quando foi para a casa ele
ainda estava de sonda, e mamava na chuquinha do bico de latex. O que
ele ndo terminava de mamar dos 60ml, passava pela sonda.”

M 07- “[no hospital] ele nGo estava pegando a chuquinha, sé estava
mamando pela sonda. Ele comegou a pegar a chuquinha, ai eu continuei
dando a chuquinha pra ele depois que sai do hospital, até o terceiro, quarto
més [depois disso] mamadeira grande.”

Apenas uma crianca mamou de forma eficaz direto no seio, e apenas uma mae entre as
entrevistadas realizou a ordenha por tempo significativo.

M 01- “Eu ordenhava na maquininha ou era na mdo [..] Comecou
mamando no copinho [..] Ao longo do tempo a gente foi tentando na
chuquinha, porque ele foi aumentando as doses [...] Depois a chuquinha
também foi ficando pequena e a gente foi atrds da mamadeira.”

M 06- “No peito mesmo. [...] até um ano e dois meses”.
Apenas duas criancas foram amamentadas de forma exclusiva até o sexto més de vida.

M 01- “No aleitamento exclusivo até os seis meses e meio, ai a partir disso
eu continuei oferecendo o meu leite e introduzi o NAN e alguns alimentos.
A partir dos sete meses ele comecou a comer mesmo, ai eu parei de dar o
meu leite e ele ficou s6é com o NAN.”

M 06- “Ele mamou um ano e dois meses no seio, sem complemento
(formula). Até os seis meses [exclusivo]”.

Outras criancas receberam férmula ainda no hospital, e uma delas saiu da maternidade com
indicacao de férmula.

M 02- “Ja no hospital ela recebeu formula”.

M 03- “No hospital ele recebia formula. Até os nove meses eu dei o peito e
a férmula, depois continuei s6 com a formula e comecei a introduzir
comida. Eu sai da maternidade XX com uma cartinha para ganhar a
férmula do governo”.

M 04- “Na UT]/ ele recebia formula”.

Embora seja possivel diagnosticar a fissura labiopalatina ainda na gestacao, muitas criancas e
familias recebem o diagnostico de forma tardia, o que abala e desestrutura a familia, e influencia no
sucesso da amamentacao.

A oferta de leite as criancas com fissuras exige uma série de cuidados, principalmente quanto ao
posicionamento. As maes entrevistadas adotaram a posi¢ao sentada no intuito de reduzir as chances
de engasgo e refluxo nasofaringeo de leite.

A amamentagdo no contexto de fissura labiopalatina € um processo mais complicado, e mesmo
existindo a possibilidade de oferecer o leite materno por meio da ordenha da mama, esta técnica
ainda é pouco utilizada, fato que reduz os indices de AME neste publico.
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Dentre os dispositivos selecionados para a oferta de leite as criancas, a mamadeira e a chuquinha
ainda sao as mais comumente utilizadas.

2- PROCESSO DE AMAMENTAGCAO DA CRIANCA COM FISSURA: DIFICULDADES E
FACILIDADES

As dificuldades relatadas pelas méaes no processo de amamentagao incluem a procura por bicos de
latex, os quais s@o os mais recomendados e que facilitam a pega, porém nao sdo encontrados com
facilidade.

M 01- “A chuquinha foi um pouco dificil achar [...] porque ndo existe hoje
mais o bico, geralmente sé tem de uma marca”.

M 07- "E muito dificil achar aqueles bicos amarelos pra poder colocar na
mamadeira grande".

O medo da amamentagdo apds os procedimentos cirirgicos também esteve presente, assim como
a dificuldade de pega e succdo no seio materno, o refluxo nasofaringeo de leite, a dor e o cansaco
para amamentar.

M 01- A gente via que ele fazia succdo, mas ele logo cansava. A parte
mais dificil da amamentagdo pra mim foi fazer a ordenha [...] meu medo
era mais dele machucar a fissura, de abrir os pontos, ou inflamar e néo
cicatrizar corretamente. Teve o medo (de engasgar), porque pra
amamentar no copinho tinha que mamar e ficar sentado”.

M 03- “Ele foi bem complicadinho porque teve também refluxo, entdo
voltava muito pelo nariz. Quando voltava o leite, era terrivel, vocé achava
que ele iria sufocar, ia morrer [..] eu tive depressdo, e precisei tomar
remédio pra ansiedade. O leite ndo descia de jeito nenhum e eu chorava
muito [...] ele néo tinha muita forca pra sugar”.

M 05- “Comecei a sentir muita dor, eu fui desistindo”.

M 06- “Mesmo com o labio ja fechado, ele ndo tinha aquela pega, aquela
forca pra abocanhar a aréola e ficar sozinho como um bebé sem fissura
tem. Entdo eu pincava o peito e segurava na boquinha dele o tempo todo
que ele mamava. Era cansativo pra mim ajudar ele o tempo todo”.

Algumas criancas sempre tiveram bom ganho de peso e outras apresentaram perda de peso apos
arealizacdo das cirurgias. Vale ressaltar que alguns profissionais de salde orientaram as mdes a darem
férmula ao invés de leite materno, mesmo com os bebés na linha correta de crescimento.

M 01- “Ela [pediatra] cismava porque estava na linha certa, acho que ela
queria que fosse uma crianga um pouco mais gorda, acima da linha. [...]
ele estava certo na linha, por que ela insiste que eu dé a férmula? [...] por
conta da cirurgia a gente fica preocupado, porque tem que ganhar peso [...]
Mas hoje ele anda naquela linha do peso certinho, nunca nem abaixo nem
acima, isso no meu ponto de vista é muito bom”.

M 02- “Ela sempre foi super facil pra pegar peso [...] rapidinho ela atingiu
0 peso pra fazer a cirurgia”.
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M 06- “Ele tava na linha, nunca muito abaixo, mas néo passava dela. O
pediatra [..] me falava [..] o que a gente tem que olhar é que ele td
mamando no peito e é a melhor coisa pra ele, ele ndo ta acima, mas
também ndo esta abaixo”.

M 07- “Quando ele era mais novo, antes de um ano, ele ganhava peso
muito rdpido, ai depois que ele fez a primeira cirurgia ele comecou a ficar
doente, perder peso”.

Algumas criancas apresentaram episédios de engasgo, o que € comum em criancas com fissuras.
M 01- “Ele chegou a ter um engasgo uma vez de madrugada”.

M 04- “Ele teve s6 algumas intercorréncias, ndo foram muitas. No hospital
ele engasgou e teve que voltar para a UTI".

M 08- “Uma cinco vezes, a outra ndo engasgou. Onde eu aprendi os
primeiros socorros foi no celular e eu consegui fazer todas as vezes,
desafoguei”.

Entre as principais causas de desmame precoce ou oferta de férmulas, encontra-se o cansaco das
maes em ordenhar o leite e a dificuldade que a crianga possui com a pega correta. Além disso, a
redugdo da quantidade de leite materno, dificuldades relacionadas a cirurgia ou até mesmo a falta de
instru¢do do profissional de saide também estiveram presentes.

M 01- “Cansaco, e porque eu percebi que o leite diminuiu.”

M 04- “Eu nGo amamentei porque ele ficou na UTI por muito tempo, 42
dias. Al quando ele saiu ja ndo tinha mais leite. Eu perguntei se queriam
que eu tirasse o leite pra dar pra ele, e elas falaram que néo precisava, eu
tinha leite e tirava na maquininha, e era descartado.”

M 06- “Foi quando ele fez a palatoplastia, foi o ultimo dia que ele mamou.
[...] Néo podia por conta dos pontos e da sensibilidade do céu da boca, ai
depois disso como eu ja vinha de uma amamentacgdo que ndo era facil eu
optei por ndo continuar. [...] eu ja vinha de um processo cansada, de um
ano e dois meses ajudando ele na amamentacGo sempre, sempre
sentadinho, nunca deitado, onde foi que eu decidi parar.”

M 08- “Depois o leite secou. [...] eu falei, nGo vou ser menos mde por ndo
dar o peito.”

De forma geral, as maes percebiam a importancia da rede de apoio e da familia durante o processo
de amamentagao, contribuindo com o sucesso da pratica.

M 01- “Enquanto eu ordenhava a minha mde ficava com ele, segurando
ele pra mim. Quando néo era minha mde era meu esposo |[...] Mas acho
que da minha rede de apoio eu ndo tenho o que falar, porque tanto aqui
(AFIM), quanto em casa eu sempre tive uma rede de apoio muito grande”.
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M 04- “A familia sempre ajuda, a familia é tudo. Se mobiliza para ajudar,
para ver o que precisa. Eu ndo tenho o que reclamar do hospital, apesar de
ndo ser bem instruida na questdo do mamd, mas a questdo de cuidado, de
troca de fralda, dar banho, tudo, nessa parte eu fui bem assistida”.

M 06- “Tive [bastante incentivo para amamentar]. Sozinha provavelmente
eu ndo iria. [a ajuda] de profissionais, e da familia que me ajudava, no que
eu precisava pra eu ta voltada pra ele. Porque querendo ou ndo um bebé
Ja exige da gente, e no caso dele um pouquinho mais ainda”.

Porém, algumas das maes ndo tiveram essa mesma vivéncia, encontrando ajuda apenas no servico
de atendimento (AFIM), e com outros profissionais de saude.

M 07- “No hospital sim, em casa ndo. E aqui na AFIM foi um lugar que eu
me senti muito acolhida, desde psicolégica até fisicamente, onde
receberam ele muito bem e cuidam dele muito bem”.

M 08- “No hospital as enfermeiras que véo ld, orientam como tem que ser
a pega. Al quando eu cheguei na minha cidade o pessoal vai la pra
puericultura, ai a fono foi la pra tentar ajudar como fazia a pega”.

Quanto a ajuda dos profissionais de saude, algumas maes referiram que nao tiveram ajuda nem
incentivo para amamentar.

M 01- “O pior foi isso, ter que escutar pra dar a formula sendo que eu tinha
leite o suficiente, bastante ndo era pouco, e sendo que ndo tinha
necessidade. [...] eu sai do posto de saude arrasada, eu cheguei em casa
chorando, por causa que eu ndo queria”.

M 04- “Eu ndo tive nenhum tipo de ajuda pra amamentar, nem das
enfermeiras. Quando eu cheguei em Curitiba, até uma coisa que ndo sai
da minha cabega, ela me perguntou “que leite que ele toma?”, e eu disse
que ndo sabia, al falaram "mas mde, vocé ndo trouxe o leite dele??”, eu
falei, “ndo, nés viemos de UTI, eu ndo sei que leite ele toma, ninguém me
falou nada”. Entdo me marcou muito, foi uma coisa assim, ai a mée ndo
sabe nem o leite que o filho toma [...] isso me marcou, me marcou muito”.

Algumas maes relatam que se tivessem descoberto a fissura anteriormente e o servico de
atendimento (AFIM), o processo de amamentagao e preparo para os cuidados teriam sido mais faceis.

M 02- “Se tivesse alguma médica ali, uma pessoa no pré-natal que ja
mostrasse o que era uma crianga fissurada. Porque vocé saber que seu filho
vai nascer com fissura é uma coisa, vocé ver é uma totalmente diferente.
Aqui (AFIM) vocé chega e ja vé crianca fissurada [...] quando eu vim aqui
com ela com 15 dias de nascido, na minha cabeca era s6 a minha filha,
ndo tem outras crian¢as no mundo [...] entdo pra mim que ela iria vir com
aquele sinalzinho ja fechado”.

M 03- “Eu acho que sim [conhecer o servico antes iria facilitar] foi uma fase
bem dificil. Eu chorava muito, passavam pela psicéloga aqui e chorava. A
gente se sente incompetente”.
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M 04- “Se tivesse sido diagnosticado dentro da barriga, no pré-natal seria
bem mais fdcil. Porque vocé fica ciente de tudo que pode acontecer, como
vai lidar”.

A rede de apoio familiar é de extrema importancia para auxiliar as maes, de forma que se sintam
mais acolhidas e assistidas, e com um suporte emocional. Nesse sentido, os profissionais de saude
também podem auxiliar no processo oferecendo apoio e informacdes claras e precisas.

O diagndstico da fissura labiopalatina pode ocorrer ainda na vida intrauterina, entre a 282 a 332
semanas de gestacdo, por meio da ultrassonografia. O reconhecimento precoce da fissura
labiopalatina permite que os pais sejam encaminhados ainda na gestacao a um centro especializado
para receberem orientacdes. Além disso, a aceitacdo da familia ocorre de uma forma mais facil,
reduzindo o choque no momento do parto (Vitorino et al, 2022). Os resultados da presente
investigacdo vao de encontro com a literara ao apontarem para o fato de que muitas criangas e familias
recebem o diagnéstico de fissura somente no parto, ou dias apds do nascimento, tornando assim o
momento mais complicado o que implica de forma direta no sucesso da amamentacao (Vitorino et
al., 2022; Amorim et al., 2019).

O processo de amamentagdo para criangas com fissura labiopalatina exige uma série de cuidados,
entre eles, o posicionamento correto do bebé. As criancas com fissuras devem ser alimentadas, seja
por leite materno ou férmula, em posicado vertical, superior a 60°. Essa pratica visa reduzir as chances
de refluxo nasofaringeo, e ainda, reduzir os indices de otite pela presenca de leite no ouvido médio
em especial quando alimentadas por mamadeira (Amorim et al., 2019; Ville et al., 2022).

Dentre as técnicas mais utilizadas para a oferta do leite em criancas com fissuras e que nao
conseguem sugar de forma efetiva o seio materno, tem-se a mamadeira com bico comum ou especial,
colher, seringa, e algumas necessitam de sonda nasoenteral. A mamadeira é a mais utilizada, por ser
uma alternativa que promove o fortalecimento do vinculo entre mae e filho ao permitir o contato
fisico, além disso exige menos suc¢do e movimento dos musculos. Deve-se sempre estar atento
quanto a escolha do bico adequado, considerando sua flexibilidade, comprimento, e até mesmo o
tamanho do furo (Vitorino et al., 2022; Amorim et al., 2019).

Devido todos os beneficios do leite materno é recomendado que a mae realize a ordenha e ofereca
seu préprio leite, independente da técnica para a oferta do leite. Mas caso ndo seja possivel, outro
leite deve ser oferecido, sempre com orientagdo médica e nutricional (Amorim et al., 2019; Ville et al,,
2022; Vitorino et al., 2022).

A dificuldade com a succao e a pega correta estdo relacionados de uma forma direta com o tipo
de fissura. Algumas criancas conseguem sugar diretamente no seio, embora necessitem de um
cuidado e auxilio maior, como a sustentacdo da pega (Vitorino et al., 2022). Entre as maes entrevistadas
neste estudo, somente uma conseguiu amamentar direta e exclusivamente no seio.

Apesar das dificuldades com a amamentagdo, as mdes devem receber orientacbes de como
oferecer o leite materno a seus filhos utilizando outros métodos. A técnica da ordenha deve ser
ensinada aos pais e a familia, assim como as formas de armazenamento e como ofertar o leite de
forma adequada. Pois assim, elevam-se as chances de obter éxito na oferta de leite materno pelo
tempo recomendado (Ville et al., 2022).

O desmame precoce ocorre quando o bebé recebe o leite materno por um tempo inferior ao
recomendado pelos érgaos de saude, que preconizam o AME até os seis meses de idade, devendo ser
complementado até os dois anos de idade (Ville et al., 2022). Entre as principais causas do desmame
precoce estdo as mulheres/maes que sdo mais jovens, devido ao fato de serem menos experientes e
possuirem mais duvidas quanto a pratica; menor escolaridade, o que dificulta o acesso a informacao;
menor renda, e por isso precisam procurar empregos que as vezes nao garantem o direito de
amamentar; situacdo conjugal, visto que o apoio paterno é importante para reduzir a ansiedade e
auxiliar no processo de aleitamento; a incerteza e preocupacao com o ganho de peso, pois as criangas
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que estao em AME podem ganhar peso de forma mais lenta e gradual quando comparado com o uso
de férmulas; e o cansaco materno, visto que a amamentagao exige muito esforco e dedicagdo da mae,
ocorrendo varias vezes a privagdo de sono (Andrade et al,, 2018).

O consumo de leite materno entre as criancas com fissura labiopalatina é abaixo do recomendado,
e o principal motivo para o desmame nessas criancas é a incapacidade do bebé em sugar. Além disso,
o tipo de fissura também influencia no sucesso da amamentacdo. Estudo de coorte retrospectivo
identificou que as taxas de aleitamento materno apds a corregdo cirdrgica precoce em criangas que
apresentaram apenas fissura labial foram maiores (78,6%) do que em criancas que apresentavam
fissura de labio e palato (6,2%) (Burianova et al, 2017). Dessa forma, as dificuldades no processo de
amamentar sdo potencializadas em maes de criancas com malformacgdes orofaciais, incluindo a fissura
labiopalatina (Ville et al, 2022; Amorim et al, 2019). Parte das maes incluidas neste estudo
consideraram que em determinado momento do processo de amamentacao, oferecer a formula foi
mais facil e menos desgastante.

Os procedimentos cirdrgicos, como a queiloplastia e palatoplastia também sdo fatores que
influenciam de forma negativa na amamentacao, exigindo maiores cuidados na alimentacao do bebé.
No pés-operatorio, principalmente da palatoplastia, a oferta de leite as criangas deve ocorrer através
de copos ou colheres para ndo comprometer as suturas (Ville et al,, 2022). As maes entrevistadas
relataram preocupacdo em alimentar as criangas no pos-operatoério, por medo de machucar ou
influenciar no processo de cicatrizagdo da incisdo cirurgica.

No presente estudo, apenas duas criangas receberam o AME conforme o indicado, enquanto outras
receberam férmula ainda no hospital. Uma explicacdo para o ocorrido pode estar relacionada a
unidade hospitalar em que a crianga nasceu. As instituicbes que contam com o selo Iniciativa do
Hospital Amigo da Crianca (IHAC) preconizam a reorganizacao das praticas e rotinas para o apoio da
amamentacdo. Além disso, a presenca de um lactario na instituicdo também influencia no tipo de leite
gue o recém-nascido ira receber (Silva et al., 2018).

A avaliacdo do ganho de peso é de extrema relevancia para o crescimento e desenvolvimento das
criancas, principalmente com fissura labiopalatina, devido a ingestdo deficiente de proteinas em
decorréncia da anomalia facial e pelas dificuldades em se alimentar. Em alguns casos, a férmula pode
ser indicada para auxiliar no ganho de peso de algumas criancas, mas, é necessario realizar uma
avaliacdo com um profissional qualificado para ter um aconselhamento nutricional efetivo (Vitorino et
al., 2022; Ville et al., 2022).

O ganho de peso das criangas deve ser avaliado de forma individual, considerando a particularidade
de cada crianca, para identificar de forma precoce os riscos de morbimortalidade e desnutri¢do. O
Grafico Peso/ldade presente no Cartdo da Crianca avalia o peso em quilogramas (eixo vertical) em
relacdo a idade (eixo horizontal), avaliando os riscos de acordo com o percentil do grafico. Dessa
forma, € importante que os profissionais de saude, em especial os enfermeiros, preencham a curva do
crescimento e acompanhem os marcos de desenvolvimento infantil (Brasil, 2002). Porém, nos
resultados da pesquisa percebe-se, através dos relatos maternos, um despreparo dos profissionais da
saude em interpretarem o ganho de peso das criancas, priorizando o peso acima do que é considerado
normal para o desenvolvimento da crianga, o que, em alguns casos, acarretou a prescri¢do de formula
sem a devida necessidade.

Os episodios de engasgos sdao comuns em criangas com fissura labiopalatina, devido a anatomia
do nariz e boca e da dificuldade em coordenar a succao e degluticdo. Nesse sentido, o enfermeiro
possui um importante papel na educacdo em saude, explicando aos pais as maneiras de evitar o
engasgo, e como agir frente a este episddio. A falta de informacao a respeito da manobra de Heimlich
€ preocupante, pois se ndo realizada de forma correta e em tempo habil, pode causar a morte do bebé
por asfixia (Amorim et al., 2019; Farinha et al., 2021; Vitorino et al., 2022).

Atualmente, o facil acesso a internet e os meios de comunicacdo sao ferramentas facilitadoras da
disseminacao de informacgdes, que podem ser utilizadas para a capacitacdo de pais e da sociedade em
geral. Mas, ainda assim, o enfermeiro deve orientar e capacitar os pais. A manobra de Heimlich, para
o desengasgo, deve ser executada com movimentos que realizam uma pressdo sub diafragmatica ou
abdominal a fim de auxiliar a saida do objeto ou alimento das vias aéreas (Farinha et al., 2021). Uma
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mae participante desta pesquisa relatou que sé conseguiu realizar a manobra em sua filha porque,
anteriormente ao acontecido, havia buscado informacdes nas redes socais, por conta propria.

O sucesso da amamentagdo esta relacionado a uma série de fatores, e entre eles, a presenga de
uma rede de apoio possui um papel muito importante. A rede de apoio, durante a amamentacao,
permite que a mulher se sinta acolhida em suas necessidades fisicas, emocionais, sociais, culturais e
profissionais, tornando a amamentagdo mais saudavel e prazerosa, ao envolver a familia ou toda a
rede de apoio no processo (Alves et al., 2019).

Porém, tem-se notado na realidade da maioria das mulheres, elas ndo contam com o auxilio de
uma rede de apoio, considerando principalmente a auséncia da figura paterna no auxilio dos cuidados
com o bebé, fato que acarreta uma sobrecarga da mae e refletindo de forma negativa na lactacao.
Nesse sentido, a inclusdo da familia, principalmente dos pais desde o pré-natal deve ser incentivada
pelos profissionais de saude, contribuindo assim para o fortalecimento do vinculo entre a familia, a
fim de que se constitua uma rede que ird auxiliar a mde com os cuidados do bebé no puerpério e
amamentacao (Alves et al., 2019).

A postura profissional diante das orientagdes que sao realizadas as maes a respeito do aleitamento
materno influencia diretamente no sucesso dessa pratica. Nesse contexto, os profissionais de
enfermagem possuem papel fundamental no auxilio a amamentagdo. As maes devem ser orientadas
desde o pré-natal, como uma forma de capacitacdo e aprendizado constante para as dificuldades que
poderao surgir. Entretanto, um estudo de coorte prospectivo, realizado em uma maternidade no Norte
do Parand, no periodo de 2013 a 2015, identificou que o indice de AME esta abaixo do recomendado.
Desta forma, é necessario mudar a assisténcia as mulheres desde o pré-natal, utilizando-se de varias
estratégias, como o desenvolvimento de grupos de gestantes, para capacitar essas maes e prepara-
las para lidar com as dificuldades da amamentacao e consequentemente, reduzir os indices de
desmame precoce (Bauer et al.,, 2019).

As faltas nos atendimentos agendados para as consultas configuram-se como limitadores para o
desenvolvimento do estudo, bem como a caréncia de artigos cientificos publicados sobre a tematica.
Neste sentido, o presente estudo pode contribuir para uma melhor assisténcia as maes e familias de
criangas com fissura labiopalatina, de modo a orientar a pratica da amamentagao, facilitando o
processo, e preparando as maes garantindo um maior tempo de aleitamento materno.

CONCLUSAO

A amamentacao é um processo que exige uma grande dedicacdo por parte das méaes considerando
as dificuldades durante a sua pratica, as quais sao potencializadas nos casos de criangas com fissura
labiopalatina.

Dentre as vivéncias maternas relacionadas a amamentacao, identificaram-se que as dificuldades se
relacionam desde a pega e succdo em seio materno, associada ao fato do tipo de fissura apresentado
pela crianca e se estende a outros pontos como o ganho de peso, posicionamento, procedimentos
cirurgicos, cansado materno e necessidade de ordenha de leite. Todos estes fatores foram elencados
como fatores dificultadores do processo.

Cabe aos profissionais de saude orientar as maes de criangas com fissura labiopalatina na pratica
do aleitamento materno, oferecendo informagdes adequadas e auxiliando na redu¢do do desmame
precoce neste publico.

Entende-se que os resultados encontrados refletem uma realidade local. No entanto,
considerando-se a importancia da tematica e a escassez de estudos acerca do tema, ressalta-se que
o estudo contribui de forma significativa para o manejo do aleitamento materno em criancas nascidas
com fissura labiopalatina e reitera a necessidade de mais trabalhos que versem sobre a amamentacéo
em criangas nascidas com fissura. Da mesma forma, torna evidente a importancia do acolhimento
adequado, somado a boa postura dos profissionais de saide no exercicio de sua profissao relacionada
a assisténcia das maes e criangas com fissura labiopalatina, a fim de que possam receber orientacoes
gue contribuam para que o aleitamento materno seja oferecido a crianca pelo maior tempo possivel

Revista Ciéncia et Praxis, 2024, v. 19, n. 34, jul/dez, p. 20-34, ISSNe: 1983-912X



considerando-se a importancia deste alimento no seu desenvolvimento.
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