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RESUMO

As fissuras orofaciais sdo malformacdes congénitas decorrentes de falhas na fusédo
dos processos embrionarios faciais, exigindo acompanhamento multiprofissional
continuo e repercutindo na dindmica familiar. O objetivo deste estudo foi descrever a
experiéncia de ser mae de uma crianga com fissura orofacial e sua interacao com a
condigédo do filho. Pesquisa qualitativa, descritiva e exploratéria, fundamentada no
Modelo Interacional de Cuidado a Familia, realizada com oito méaes cuidadoras
atendidas em uma associagdo no Sul do Brasil. Os dados foram coletados por meio
de entrevistas semiestruturadas e submetidos a andlise tematica indutiva, com
aprovagao ética sob parecer n? 7.041.250. Os achados evidenciaram trés
categorias: a transicado do medo e incertezas no diagnédstico para a ressignificacédo e
a fé; o desenvolvimento de competéncias para o manejo alimentar, cirurgico e
comunicacional; e as adaptagcdes nos padrdes organizacionais da familia frente as
dificuldades financeiras, a falta de emprego e a sobrecarga materna. Conclui-se que
a trajetoria de cuidado exige adaptacdes continuas, fortalecendo os vinculos
familiares e o cuidado a familia.

INTRODUCAO

As fissuras orofaciais sdo malformacdes congénitas decorrentes de falhas na fusédo
dos processos embrionarios faciais, de etiologia multifatorial, envolvendo a interacao
entre fatores ambientais e predisposicao genética, e que afetam a anatomia do
labio, do palato ou de ambos (Babaij; Irving, 2023).

No ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), essa condicdo demanda uma linha
de cuidado integrada, multiprofissional e prolongada, devido ao comprometimento
funcional da succéo, degluticdo, audicdo e fonacdo, o que exige acompanhamento
continuo (Santos, 2025).

O diagnostico pode provocar luto pelo filho idealizado, duvidas, medo e
inseguranca, enquanto a rotina de cuidados pode gerar estresse e rupturas
profissionais e financeiras, especialmente para a mae, que assume o papel de
cuidadora principal (Barduzzi et al., 2021).



Praticas pautadas no Cuidado Centrado na Familia favorecem a inclusao ativa dos
pais, 0 manejo do tratamento no domicilio, a redugéao do estresse e o fortalecimento
dos vinculos familiares (Mori et al., 2024).

Nesse sentido, conhecer as interac6es construidas pelas méaes ao longo da
experiéncia permite desenvolver intervencbées que fortalecam os lacos familiares, o
cuidado com o filho e as interagdes com sua condigdo e com a equipe. Assim, o
estudo buscou descrever a experiéncia de ser mae de uma criangca com fissura
orofacial e sua interagdo com a condi¢ao do filho.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, descritivo e exploratério,
fundamentado no Modelo Interacional de Cuidado a Familia (MICF) e nas
recomendagdes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research
(COREQ) (Tong; Sainsbury; Craig, 2007).

O MICF compreende a familia como unidade central do cuidado e considera as
interacoes familiares, os significados atribuidos a condi¢édo de saude e a capacidade
de enfrentamento das adversidades (Marcheti; Mandetta, 2024; Marcheti et al.,
2023).

A pesquisa foi realizada com oito maes cuidadoras de criangas de até 12 anos com
fissura orofacial, acompanhadas em uma associacao localizada no Sul do Brasil. A
coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas presenciais, individuais e
semiestruturadas, realizadas em ambiente reservado, tendo como pergunta
norteadora: “Conte-me como tem sido sua experiéncia em ter uma crianga com
fissura orofacial?”. As entrevistas foram gravadas, transcritas na integra e
encerradas por saturagéo tedrica. Os dados foram submetidos a analise tematica
indutiva (Braun; Clarke, 2006). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa sob o parecer n® 7.041.250 (CAAE 81990024.0.0000.0104)

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram da pesquisa oito maes, todas principais cuidadoras das criangcas com
fissura orofacial, com idades entre 23 e 52 anos. A andlise dos relatos permitiu
compreender diferentes aspectos da experiéncia de cuidar de uma crianga com
fissura orofacial, evidenciando trés categorias centrais.

A primeira, “Da ruptura a reconstrucao de significados: a interacao das maes
com a fissura orofacial”’, evidenciou que o diagnéstico foi marcado por
sentimentos de medo, inseguranca, angustia e desconhecimento, especialmente
diante das duvidas sobre os cuidados diarios e o futuro da crianca. Com o decorrer
do tratamento, observou-se um processo de ressignificacdo, no qual a fissura
deixou de ser percebida como um problema insuperavel e passou a ser entendida
como uma condi¢do suscetivel de tratamento e superacado. A espiritualidade e a fé



também foram mencionadas como fontes de enfrentamento e fortalecimento
emocional.

A segunda categoria, “Construindo competéncias para o cuidado e mobilizando
recursos internos”, evidenciou que a alimentacédo foi um dos principais desafios
nos primeiros meses, devido ao medo de engasgos e as dificuldades na succao. O
acompanhamento da equipe de saude favoreceu o desenvolvimento de
competéncias para o manejo alimentar e cirdrgico, proporcionando maior seguranca
as maes. A preparacdo para as cirurgias e o periodo de recuperagao também
exigiram esforgo e resiliéncia diante do receio de procedimentos anestésicos e
possiveis complicacdes pds-operatoérias.

A terceira categoria, “O ser mae e os padroes organizacionais da familia frente
ao cuidado da condicao do filho”, evidenciou que o tratamento exigiu
reorganizagdo da rotina familiar e gerou impacto financeiro, incluindo abdicagao
profissional, mudancas na organizacdo da familia e deslocamentos constantes para
centros especializados. As maes relataram sobrecarga fisica e emocional
relacionada ao papel de cuidadora principal, além das dificuldades para conciliar o
cuidado com o trabalho e as demais responsabilidades familiares. Apesar das
dificuldades, evidenciou-se unido familiar e busca conjunta por suporte para a
superacao dos desafios relacionados ao tratamento.

CONCLUSOES

O estudo evidenciou que a experiéncia de ser mae de uma crianga com fissura
orofacial € marcada por uma trajetéria dinamica que envolve o impacto inicial do
diagnostico, as incertezas nutricionais e cirurgicas, até o desenvolvimento de
competéncias para o cuidado. O suporte dos profissionais de saude, a fé e o
fortalecimento da rede de apoio familiar foram determinantes para a ressignificacao
da condicao do filho. Apesar das sobrecargas emocionais e financeiras impostas as
maes como cuidadoras principais, o referencial do Modelo Interacional de Cuidado a
Familia (MICF) demonstrou a capacidade adaptativa das familias, ressaltando a
importancia da assisténcia a familia LFno acompanhamento continuo da fissura
orofacial.
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