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Sujeitos invisiveis e acessos possiveis:
cuidado a saude bucal de pessoas com fenda
orofacial e expressoes
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RESUMO O objetivo deste estudo consiste em compreender o cuidado a saide bucal de pessoas com
fenda orofacial e suas expressdes. Esta pesquisa teve a historia de vida como recurso metodoldgico.
Analisaram-se as narrativas de quatro mulheres com idades entre 19 e 28 anos, moradoras da zona urbana
de um municipio do Nordeste brasileiro. Foram estruturados quatro encontros, gravados e transcritos,
em que vivenciou-se a construcdo de uma identidade e formacio do vinculo, resgate das redes sociais
e comunitarias de apoio, caminhos percorridos nos servicos de saude e a percepcio sobre os servicos.
A andlise dos dados foi inspirada na abordagem hermenéutica de P. Ricoeur. Identificaram-se quatro
unidades de sentido: Ser-fissurado?; Rede de cuidados; Fluxos assistenciais em saude bucal para pessoas
com fenda orofacial e suas expressdes; e Percepcéo sobre os servicos de satide. Concluiu-se que ha uma
rede fragmentada quanto ao cuidado a saide bucal, com falhas na comunicacio, articulacio e integracéo
dos servicos de saude, pouco envolvimento e apropria¢io dos casos pelas equipes de atencdo basica, com
importantes repercussdes dos estigmas sociais sobre o paciente. Assim, estratégias para o aprimoramento
das relacdes, bem como articulacio e integracdo entre os servicos devem ser desenvolvidas na tentativa
de superar tais problemas.

PALAVRAS-CHAVE Acesso aos cuidados de saude. Saude bucal. Fissura labial. Fissura palatina. Pesquisa
qualitativa.

ABSTRACT The objective of this study was to understand the oral health care of people with orofacial cleft
and their expressions. This research had the history of life as a methodological resource. It was analyzed the
narratives of four women aged between 19 and 28 years, living in the urban area of a Brazilian northeast
municipality. Four meetings were structured, recorded and transcribed, in which we experienced the construc-
tion of an identity and formation of a bond, rescue of social and community support networks, paths taken in
health services and perception on services. The analysis of the data was inspired by the hermeneutic approach
of P. Ricoeur. Four sense units were identified: Be a person with orofacial cleft?; Health care network; Oral
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Introducio

O cuidado a saude deve ser oportunizado apds
o reconhecimento das necessidades, deman-
das e representacdes da populacio. Exige a
atuacéo, a articulacio e a integracdo de diver-
S0s sujeitos e setores na tentativa de se cons-
truir uma rede, tendo em vista a integralidade?.
Aqui, é importante salientar que o propoésito de
cuidado vai além da questio técnica. Inclui a
atencdo e a assisténcia a saude e faz referéncia
ao empoderamento dos sujeitos que operam
para a transformacio de suas praticas2.

A organizacio e o funcionamento das
acoes e dos servicos em Redes de Atencdo a
Saude (RAS) fazem parte dessa construcéo.
Constituem elementos de reestruturacio, man-
tendo a coeréncia com os principios e as dire-
trizes do Sistema Unico de Saude (SUS)3. Esse
¢ um dos aspectos da atual politica de saude
brasileira, formalizado por meio da Portaria
n° 4.279/2010 e do Decreto n° 7.508/201145.

O trabalho em rede exige a participacdo de
uma equipe multiprofissional e uma atuacéo
interdisciplinar, aliada a um modelo de atuacio
intersetorial®8. Esse é um desafio a ser supe-
rado pelas diversas categorias profissionais,
e a odontologia é uma delass.

A odontologia tem uma trajetoria singular
na historia das politicas publicas brasileiras. A
sua insercdo no modelo de atencéo orientado
pela Atencdo Primaria a Saide (APS) e com
enfoque nas familias e comunidades se deu
apos sete anos de implantacdo do Programa
Satide da FamiliaZ8. A partir das Conferéncias
de Satde Bucal e da formalizacdo da politica
nacional, intitulada Brasil Sorridente, percebe-
-se uma transformacdo no trabalho em satide e
aincorporacdo de aspectos mais abrangentes
na satde bucal das pessoas e comunidades®.

A Politica Nacional de Saude Bucal (PNSB)
propos niveis de atencdo com enfoque na huma-
nizacdo do trabalho e naintegralidade do cuidado.
Isso foi possivel por meio da construcio de linhas
de cuidado, as quais consistiram na concretizacio
das acdes e dos servicos da RAS. Entre as linhas
de cuidado, podem-se citar: grupos etarios, satide
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do trabalhador, pessoas com deficiéncia, pessoas
com doencas cronicas e satide da mulher8.

No Brasil, uma das redes tematicas de maior
relevancia tem sido a Rede de Atencéo a Saade
Materno-Infantil. Isso se deve ao movimento dis-
parado no Ambito mundial e esteve contido nos
objetivos do milénio da Organizacio Mundial da
Satde®. A Rede Cegonha, instituida por meio da
Portaria de n°® 1459/2011, é resultante desse movi-
mento e esta consolidada no Pais™.

A Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
(RCPCD), instituida no &mbito do SUS por meio
daPortarian®793/2012, também apresentou des-
taque no Brasil. Foi implantada com a intencéo
de ampliar o acesso e qualificar o atendimento
as Pessoa com Deficiéncia (PcD) no SUS, assim
como de promover a sua vinculacio e de suas
familias aos pontos de atencfio e garantir a articu-
lacdo e a integracdo dos servicos em redes. Aqui,
a saude bucal se mostrou transversal a todos os
seus componentes, seja nas Unidades Basicas
de Satude (UBS), nos Centros de Especialidades
Odontoldgicas (CEO) ou nas unidades hospita-
lares e em todos os niveis de atencéo"™2,

O movimento em prol do cuidado a saude
bucal de PeD teve outro marco historico, ainda
em 1994, por meio do Portaria SAS/MS n°
6213, Naquela ocasifo, foram estabelecidas
normas para o cadastramento de hospitais que
realizassem procedimentos integrados para
reabilitacdo estético-funcional dos portadores
de ma-formacéo labio-palatal para o SUS, bem
como elencados aspectos da estrutura fisica,
dos equipamentos e categorias profissionais
que, aqui, seriam indispensaveis. Em se tra-
tando dos procedimentos e do financiamento
para o servico, outras bases normativas foram
publicadas, a saber: Portaria SAS/MS n° 718,
de 20 de dezembro de 2010, e Portaria GM/
MS n° 2.867, de 27 de novembro de 20081314,

No Brasil, somente 28 hospitais foram cre-
denciados. Um deles encontra-se em Teresina,
Piaui®. Contudo, sabe-se que a unidade hospi-
talar ndo da conta de todas as necessidades e
demandas relacionadas ao cuidado a saude de
PcD. E importante investir no fortalecimento de
outros pontos de atencdo a saude, assim como
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no desenvolvimento do potencial humano, das
relacdes e da dindmica para o trabalho em rede.

Apés vivenciar o processo de territorializacéo
e planejamento em satde durante a Residéncia
Multiprofissional em Satde da Familia e
Comunidade, foram observados casos de ma-
-formacfo congénita relacionados ao processo
de desenvolvimento orofacial. Um deles envolvia
uma gestante que expressava essa situaco e, na
oportunidade do contato, era conhecedora desse
diagnostico também para a sua crianca. Isso gerou
uma reflexfo de como o cuidado estava sendo
conduzido para a mulher e de que forma estava
sendo preparada para cuidar do seu bebé.

Diante disso, o questionamento que movi-
mentou este estudo surgiu quanto ao cuidado
a saude bucal e a construciio de redes. Assim,
objetiva-se compreender o cuidado a saude
bucal de pessoas com fenda orofacial e suas
expressoes.

Material e métodos

Foi realizada pesquisa qualitativa, em que a
historia de vida foi utilizada como recurso me-
todoldgico®™7. Trata-se da historia contada por
quem avivenciou, com a finalidade de apreender
e compreender a vida conforme ela é relatada e
interpretadal. A partir disso, foi possivel carac-
terizar a pratica social de um grupo de pessoas
acerca do cuidado a saide bucal com resgate dos
seus valores, definicdes e atitudes.

A analise dos dados foi desenvolvida a partir
do referencial teorico da hermenéutica de Paul
Ricoeur. A Teoria de Ricoeur esta fundamenta-
daem trés niveis: o da vida cotidiana ou do vivido,
o davida cientifica e o nivel propriamente refle-
xivo, contemplando a fenomenologia, a ciéncia
e a filosofia da linguagem, respectivamente'.
Assim, toda a producéo de dados diz respeito a
questdes singulares.

Neste estudo, foram considerados os sentidos
e as unidades de significado de cada uma das
narrativas produzidas, obtidos apds aimersio em
trés fases: leitura inicial do texto, leitura critica
e apropriacdo. Trata-se aqui de uma possivel
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compreensio sobre essa tematica a partir desses
achados de pesquisa. Faz-se referéncia a con-
textos e cenarios especificos. Assim, é possivel
que outras compreensdes possam ser geradas a
partir de relatos de vida diversos&,

A pesquisa foi realizada com mulheres de um
dos bairros da zona leste/sudeste do munici-
pio de Teresina (PI). Participaram da pesquisa
mulheres nas idades compreendidas de 19 a 28
anos, com fenda orofacial e suas expressoes, ou
mdes de criancas com essa condicdo. O diag-
nostico clinico especifico da fenda orofacial
(se fenda labial exclusiva, por exemplo) néo
foi levado em consideracio. Para este estudo,
foi considerado o diagnostico ao nascer com a
fenda labial e/ou palatina (associadas ou nio).

Todos os sujeitos que participaram do
estudo foram selecionados a partir do pro-
cesso de territorializacfo. O contato com as
mulheres para participacio na pesquisa foi
feito pelo pesquisador principal.

As entrevistas foram estruturadas em quatro
encontros com cada participante, a saber:

i. Primeiro encontro: apresentacio e apro-
ximacdo, além do reconhecimento das ne-
cessidades de saude e cuidado. O recurso
utilizado foi um autorretrato construido por
meio de desenho.

ii. Segundo encontro: construcéo do ecomapa,
reconhecimento da histoéria de cuidado dos
sujeitos e suas relacoes. Pergunta disparado-
ra: ‘quando o assunto é cuidado a satude, que
sujeitos e equipamentos sociais e de satde
compdem sua rede?’.

iii. Terceiro encontro: reconhecimento das
necessidades, demandas e representacdes
das pessoas com fenda orofacial e suas ex-
pressdes, com énfase na satide bucal, além
da identificacdo do itinerario para a mate-
rializacdo do cuidado.

iv. Quarto encontro: analise da percepcio dos
servicos de saude, além das possibilidades de
aperfeicoamento e melhoria da rede.



Os encontros aconteceram em uma sala da
Unidade Basica de Saude (UBS) ou na resi-
déncia da participante, conforme sua escolha.
Cada um desses encontros teve tempo médio
de 60 minutos; foi gravado; e, posteriormente,
transcrito para analise.

O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité
de Etica da Universidade Estadual do Piaui, sob o
namero 2.059.339. Os nomes das participantes da
pesquisa, aqui apresentados, sio ficticios.

Resultados e discussio

Analisaram-se as narrativas de 4 mulheres entre
um universo de 11 casos identificados. Destes,
3 eram menores de 18 anos, 1 havia mudado de
bairro durante a pesquisa e outras 3 se recusa-
ram a participar. As 4 mulheres que fizeram
parte deste estudo apresentaram histérias sin-
gulares, que se diferenciam desde o diagnostico
até o acesso arede. Vale ressaltar que as narra-
tivas apresentadas dizem respeito a trajetorias
e acontecimentos que atravessam ciclos de vida
diferentes e, por isso, resgatam necessidades,
demandas e representac¢des diversas. Isso foi
levado em consideracdo na analise.
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Construiu-se uma breve caracterizacéo
dessas historias e, em especial, as intercorrén-
cias do itinerario terapéutico. A saber:

A historia de Frida: “na escola, perguntavam
se eu era de outro pais ou era de outro mundo”.

Frida, teresinense, 26 anos, casada, tinha uma
filha também com o diagnostico de fenda orofacial
obtido ainda durante a gestaco. Carregava um
grande peso consigo, ja que atribui a separacio
de seus pais ao diagnostico. Sua mie, em uma
‘vida Severina’, teve que priorizar a alimentaco
da familia em detrimento de sua cirurgia. Com
a demora no acesso a cirurgia, Frida foi vitima
do estigma social durante sua infincia. Ela se
deparou com um meio social que a isolava e, por
isso, perdeu um ano escolar. No inicio da adoles-
céncia, teve acesso ao procedimento cirirgico
no palato. Assim que fez a cirurgia, relatou que
passou trés meses sem falar, porque estranhou sua
propriavoz. Buscou meios diversos de superacio.
Além de forte religiosidade, contou com umarede
de apoio familiar e profissional. De sua rede as-
sistencial, destacou os profissionais da psicologia
e da fonoaudiologia. Depois de tudo que tinha
passado, Frida percebia que a sua relacdo com a
rede de apoio familiar, composta por sua mée e
sua irmd, é um ponto forte na sua vida (figura I).

Figura 1. Frida, a procura de si mesma
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O que Tarsila tem para contar: “o hospital
€ a minha segunda casa”.

Tarsila, teresinense, 20 anos, casada, estava
gestante e foi diagnosticada assim que nasceu
com fenda orofacial, que se estendia do labio
ao palato. Relatou ter passado por dificulda-
des, pois néo conseguia segurar o alimento na
boca. Somado a isso Tarsila tinha muita dnsia de
vOmito e queixava-se de sangramentos frequen-
tes. Foi amparada pelos pais, que sofriam com o
seu estado de saude e a acompanhavam nas suas
peregrinacdes pelos hospitais do municipio.

Tinha o hospital como uma segunda casa, pois
havia permanecido 14 por muito tempo. Sentia-
se muito grata por todo tratamento no hospital,
porque foi 14 que realizou o tratamento clinico
e cirtrgico para o fechamento da fenda. Além
da equipe médica e odontoldgica, contou com
o cuidado do fonoaudi6logo. Tarsila era grata
ao cuidado e a preocupacéo dos seus pais, que
significavam um porto seguro. Também de-
monstrou ansiedade e apreensio, pois estava
gestante e no sabia, ainda, se o seu filho apre-
sentava o mesmo defeito congénito (figura 2).

Figura 2. Tarsila, por ela mesma
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Coisas que Adriana tem para dizer: “sé vim
conhecer o que era vaidade depois que me casei”.

Adriana, potiguara, 36 anos, era casada e
tinha uma filha. Aos 15 anos, mudou-se para
Teresina. Teve que largar os estudos cedo para
ajudar nas despesas de casa. Demonstrou pre-
ocupacio com sua familia, pois aos 12 anos viu
seu Unico irmao falecer. Por conta disso, foi
superprotegida em casa e teve infAncia e ado-
lescéncia muito restritivas. No quesito vaidade,
s6 foi conhecer o que era maquiagem apos o
casamento. Demonstrava ser preocupada com
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a familia, religiosa, vaidosa e se considerava
livre. Comentou que a conquista da liberdade
era motivo de felicidade, uma vez que teve uma
adolescéncia de muitas restricdes. Em se tra-
tando da construcio de sua rede assistencial,
pontuou que foi desafiante. Foi informada no
pré-natal que sua filha iria nascer com uma
fenda orofacial. Contudo, nio recebeu orien-
taco e se viu perdida quando sua filha nasceu.
O acesso a rede se deu por meio do plano de
satude da sua filha. Nio tinha conhecimento
do acesso na rede publica (figura 3).

Figura 3. Por tras de Adriana
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As varias afetacdes de Edith: “faco trata-
mento desde o nascimento [...] sou uma pessoa
muito feliz por ter satide”.

Edith, teresinense, 19 anos, era solteira e
nasceu com fenda orofacial. Sua mie tomou
consciéncia da sua condicdo de saude somente
apés seu nascimento. Tinha uma irma que
nasceu com a mesma expressio que a sua, mas
faleceu com 2 meses de vida. Fazia tratamento
desde seu nascimento e era muito grata por
sua saude. Estava terminando o ensino médio
em uma escola particular. Em seu tempo livre,
ajudava no empreendimento de sua tia. Edith
morava com sua méie. Seus pais se separaram

quando ela tinha 14 anos. Apesar disso, os pais
de Edith mantiveram contato, e isso a deixava
bastante feliz, porque poderia contar com o
apoio deles. Edith se sentia fortalecida pela
unifo de sua familia e seus amigos. Com isso,
nfo tinha motivos para lamentar; somente,
agradecer. Algumas pessoas chegavam a men-
cionar para ela que nunca a viam triste. Certo
dia, perguntou a sua mée quantas cirurgias ja
tinha feito, e ela respondeu que “tinha perdido
as contas”. Relatou que nfo sentia medo diante
dos procedimentos cirtrgicos que precisava
fazer. Percebia o quanto melhoravam sua fala
e sua aparéncia (figura 4).

Figura 4. Autorretrato de Edith

Ao analisar as narrativas dessas mulheres,
identificaram-se quatro unidades de significa-
do: Ser-fissurado?; Rede de cuidados; Fluxos
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assistenciais em satide bucal para pessoas com
fenda orofacial e suas expressoes; e Percepcio
sobre os servicos de saude (figura 5).
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Figura 5. Unidades de sentido relacionadas a rede de cuidados de pessoas com fenda orofacial e suas expressées
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a)  Ser-fissurado?

Alguns sujeitos percebem a fenda orofacial
como um problema de constituicfo fisica, que
pode envolver labio, gengiva, palato e compro-
meter as funcdes mastigatorias, a fonacéo e o
alinhamento dentario (estética). Trata-se de um
tipo de ma-formac&o ndo sindromica, comumna
regifio craniofacial, e que acarreta diversos trans-
tornos, entre eles, os sintomas depressivos20:21,

Quando questionados, os participantes da
pesquisa relataram néo se sentirem satisfeitos
com o termo ‘fissura’, utilizado para tratar
desse problema. Uma delas mencionou que:
“fissura s6 me lembra de cachorro” (Frida).
Diante dessa narrativa, é importante refletir
acerca da terminologia mais adequada e da
forma de abordar os sujeitos. Ndo atentar
para isso podera contribuir para a reprodu-
céo do preconceito, reforcar o estigma que
atravessa as expressoes da fenda orofacial e
interferir na qualidade de vida de cada uma
dessas pessoas?2.

Historicamente, o termo utilizado para
esses casos era ‘labio leporino’, e foi atribuido
as pessoas que sofriam com defeito congénito
caracterizado pela fusdo do processo nasal
mediano com o processo maxilar (fissura ou
fenda labial). A falha na fusio das prateleiras
palatinas resultava em fenda palatina?3. A
fenda na drea labial era similar, morfologica-
mente, com a regifo labial apresentada pelos
mamiferos lagomorfos da familia Leporiadae,
geralmente conhecidos como lebres.

Para o Comité Federal de Terminologia
Anatdmica (FCAT) e a Federacio Internacional
das Associacdes de Anatomistas (IFAA), os termos
mais apropriados sdo fenda labial, fenda palatina
ou fenda labiopalatina/orofacial, pois descrevem
concretamente essa falha de desenvolvimento e
evitauma comparacdo morfologica que, de certa
forma, torna-se desdenhosa e nio obedece auma
linguagem médica e cientifica apropriada?4,

Esse tipo de fenda pode ser percebido
ainda durante a gestacdo, por meio do exame
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de ultrassonografia morfolégica. Contudo, o
nivel de comprometimento funcional e es-
tético da fenda s6 é possivel detectar apds o
nascimento?s. Isso significa dizer que, desde
cedo, a gestante podera se apropriar dessa
expressio e dos principais cuidados que deve
compartilhar com os seus filhos. Além disso,
essa informacfo, ainda durante a gestacéo,
poderd preparar a mée quanto aos sentimentos
e afetacOes relacionados a essa descoberta.

Quando questionadas sobre as reacdes
diante do diagnostico, algumas mulheres re-
lataram ansiedade, medo e apreensio: “quando
minha mde me viu, teve reacdo de susto [...]
aceitou, porque tinha solu¢cdo” (Frida). Isso
foi minimizado por meio de consulta aos pro-
fissionais, além da rede de apoio, familiares
e amigos:

0 médico falou para minha mde, durante o exame,
que eu tinha um problema e deveria fazer uma ci-
rurgia [...] mas ela sé entendeu o problema quando
nasci. (Edith).

Isso também aconteceu com as pessoas que
apresentavam a fenda orofacial, na medida em
que comecavam a se apropriar do seu proprio
corpo e se relacionavam com outras pessoas.
O olhar do outro sobre aquela expressio era
percebido com diferenca e estigma: “minha
voz era anasalada ao ponto de ninguém enten-
der nada [...] perguntavam se era de outro pais
ou de outro mundo” (Frida). Goffman2é trata
do estigma como o produto de um juizo de
valor que se atribui a uma pessoa sem levar
em consideracdo as suas qualidades, que pode
gerar comportamentos sociais defensivos ou,
mesmo, o isolamento social.

Os impactos no convivio social mencio-
nados pelos sujeitos estavam relacionados a
problemas com a fonacio e a estética. Quanto
a comunicacido, mencionaram a vergonha e o
medo de falar diante da dificuldade de articu-
lacdo das palavras: “tenho vergonha de falar [...]
medo de ndo conseguir me expressar” (Edith).

Os impactos no convivio social relaciona-
dos ao estigma estético acontecem diante da
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expressio da fenda labial e do achatamento do
nariz. Isso pode ser percebido pelos sujeitos
no contato com outras pessoas em cada um
dos espacos que frequentam: “o povo fala:
meu Deus!!! [...] tens aquilo diferente no Idbio”
(Edith).

Acredita-se que a educagiio em satide pode
ser um dos mecanismos para minimizar os
estigmas sociais relacionados a pessoa com
fenda orofacial. Isso pode ser oportunizado em
momentos diferentes, na tentativa de estabele-
cer o contato com as diversas tematicas, as suas
expressoes e as formas de cuidar. A educacio
em saude, enquanto estratégia de promogéo da
saude, tem sido caracterizada como um veiculo
transformador de praticas e comportamentos,
capaz de construir mecanismos que possam
reduzir os estigmas sociais?.

Apesar do estigma, os sujeitos mencionaram
buscar estratégias para a sua superacdo. O
reconhecimento do estado de satide no &mbito
sistémico esteve muito além da expressio res-
tritiva da fenda orofacial:

ndo tenho nenhum motivo para chorar [...] as
outras pessoas falam que nunca estou triste, sé
estou sorrindo [...] sou uma pessoa muito feliz por
ter satide. (Edith).

b)  Rede de cuidados

Diante das necessidades geradas, foi possi-
vel compreender a rede de cuidados construida
por cada um dos sujeitos entrevistados. Em
cada uma das narrativas, percebeu-se que a
rede tem inicio no Ambito familiar e tem sido
o motivo do bem-estar subjetivo: “o que mais
me faz feliz, hoje, é saber que meus pais me
apoiam em tudo” (Edith).

De fato, os pais tém sido essenciais para
compor a rede de cuidados. Apés a fase de
apropriaciio da sua satde e do reconhecimento
da falta de recursos para o cuidar-de-si, os
sujeitos costumam mobilizar o seu ntcleo
familiar28. Isso perpassa a afetividade e a res-
ponsabilizacio, e é indispensavel para operar
a transformac@o mencionada anteriormente
sobre a efetivaciio do cuidado.



Durante o tratamento, o papel dos pais e
responsaveis esta relacionado com a conti-
nuidade do p6s-operatorio no ambito domici-
liar, de forma compartilhada com a equipe de
satde. E construido a partir das dificuldades
do cotidiano?®. Isso se estende aos conjuges, na
medida em que se formam novos lacos afetivos
e amorosos com outros sujeitos: “em relagcdo
a saude, posso contar com duas pessoas: meu
esposo e minha mde” (Frida).

Isso significa dizer que a familia, por
muitas vezes, sente-se fragilizada diante do
quadro clinico vivenciado e também precisa
de atencéo. Aqui, podem-se mencionar di-
ficuldades nas relacoes interpessoais, com
destaque para a falta de estrutura emocional
que alicerca essa rede de apoio. Entre os sen-
timentos que essa familia possa vivenciar e
que, possivelmente, podem comprometer o
suporte no cuidado, estdo: a desesperanca, a
impoténcia e o medo. Esses sdo alguns exem-
plos de aspectos que merecem atencao.

Neste estudo, algumas adversidades foram
entendidas como barreiras para o cuidado.
Foram relatadas dificuldades inerentes ao
tratamento longo e invasivo da fenda orofa-
cial e ao afastamento da familia devido a essa
condicdo: “meu pai sé namorou com minha mde
[...] engravidou ela [...] e devido eu ter nascido
com a fenda, ele a abandonou” (Frida).

O tratamento da pessoa com fenda orofacial,
usualmente, torna-se complexo e longo, pois
inclui uma equipe multiprofissional em con-
tatos frequentes, assim como a realizacdo de
procedimentos cirurgicos bastante invasivos
aliados a observacdo da evolucéo e do pro-
cesso de cicatrizacdo3°. Aqui, o vinculo com
os profissionais opera em prol do cuidado e
possibilita o reconhecimento da situacéo de
saude, além da tomada de decisdes sobre a
conduta e a adesdo ao plano de tratamento
proposto3'. Isso foi observado em algumas
narrativas:

durante as internacées, eu achei bom, porque,
apesar de ficar no hospital, fui muito bem cuidada.
(Frida).
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o hospital representou boa parte da minha vida
até os dias de hoje [...] agradeco muito aos pro-
fissionais de ld [...] todo tratamento [...] eu gosto
de ir Id, me sinto em casa. (Tarsila).

Esse vinculo com a equipe multiprofissional
do hospital, por vezes, foi representado de
forma individual por um tnico profissional:
“a doutora faz parte da vida de todo mundo
que tem a fenda labiopalatina” (Frida). A cen-
tralizacdo do cuidado na figura de um tnico
profissional em um equipamento de saude
em um nivel de atencdo terciario nio foi vista
como oportunidade neste estudo. Isso podera
comprometer a unidade da rede. Acredita-se
que devem existir profissionais de referéncia
em cada um dos niveis de atencio na tentativa
de articular o cuidado mediante as necessida-
des de saude dos sujeitos.

¢)  Fluxos assistenciais em satide bucal
para pessoas com fenda orofacial e suas
expressoes

A assisténcia integral a mulher, que inclui o
planejamento familiar e o pré-natal, constitui
requisito basilar na Estratégia Saide da Familia
(ESF)32. A gravidez é um periodo de mudancas
fisicas e emocionais que as mulheres viven-
ciam de forma distinta. Essas transformacoes
podem gerar medo, dividas, angtstias, fanta-
sias ou simplesmente curiosidade de saber o
que acontece no interior do seu corpo32,

Nesse aspecto, as equipes de Satide Bucal
(eSB) também devem valorizar esse periodo
tdo significativo na vida da mulher, incluindo a
atencio odontologica no pré-natal. No entanto,
é preciso ir além da atenc¢éio multiprofissional.
E necessario tencionar praticas interdiscipli-
nares e intersetoriais na tentativa de ampliar
as possibilidades de cuidado para a saide da
mulher e da crianca.

A assisténcia a satide da pessoa com fenda
orofacial e suas expressdes inicia-se antes
mesmo do nascimento. E importante que o
primeiro contato se dé, ainda, no planejamento
familiar e durante o pré-natal, uma vez que
existem fatores etiologicos que extrapolam
a genética, como a exposicdo ao alcool, ao
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cigarro, as deficiéncias nutricionais e a expo-
sicdo a defensivos agricolas?3. Durante as con-
sultas de pré-natal, por exemplo, deverdo ser
feitas investigacdes sobre os fatores de risco e
fatores protetivos relacionados a essa expresséo,
a fim de reconhecer as necessidades imediatas
de cuidado e de estabelecer uma conduta de
contato, articulaco e a integracio com os servi-
cos de referéncias. Esse é um dos pré-requisitos
de constituicio darede33. A falta de informacéo
nesse periodo pode ocasionar alguns proble-
mas, que incluem o desconhecimento da rede
assistencial: “quando soube, durante a gestagdo,
0 médico ndo me informou nada sobre o trata-
mento de fenda [...] ndo sabia como conseguir
uma consulta pelo SUS” (Adriana).

Uma vez iniciado o tratamento, as consul-
tas devem acontecer periodicamente, pois as
expressoes da fenda orofacial acompanham
as fases de desenvolvimento e crescimento
da crianca, sendo necessarias intervencoes
em periodos de tempo que s6 podem ser de-
terminados mediante analise: “é feito acompa-
nhamento com a doutora em relag¢do a dentigdo,
pois [...] a pessoa que nasce com a fenda ndo tem
os dentes alinhados” (Adriana).

A proposta de rede vivenciada no SUS tem
a atencdo basica (AB) como coordenadora e
reguladora do cuidado33. As consultas para os
equipamentos de atencdo secundaria e tercia-
ria devem ser reguladas pelas UBS, compondo,
assim, o sistema de referéncia e contrarre-
feréncia. Neste estudo, observou-se que os
profissionais da AB nio estavam preparados
para orientar o usudrio na rede:

na UBS, pedi para marcar para o hospital, mas ndo
colocaram o nome do profissional, e voltei [...] na
UBS, de volta, disseram que ndo sabiam fazer[...]
liguei para o hospital, e a atendente deu as orien-
tacdes para a funciondria do Same [Servico de
Arguivamento Médico e Estatistica]. (Adriana).

A falta de informacdes sobre a organizacéo
e o funcionamento dos servicos e o despreparo
da equipe do Same, nesse caso, constituem as
barreiras funcionais.
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A dificuldade no acesso as consultas espe-
cializadas de servicos publicos também foi
relatada pelas participantes desta pesquisa:

nunca recorri a UBS porque demora e tem que
acordar de madrugadal [...] vou ao plano de satide
[...] em trés dias liberam a cirurgia. (Adriana).

hoje, para tudo que for fazer [...] vocé marca no
posto de satide e agenda a consulta [...] uma luta.
(Frida).

O cuidado a saude ndo se materializa
somente com o acesso ao procedimento. A
falta de informacéo e o despreparo dos cuida-
dores antes da realizacdo dos procedimentos
poderio ocasionar desconforto e interferir no
vinculo com a equipe de satde3!. E indispen-
savel incorporar a familia em todas as etapas.
Isso inclui a tomada de decisdes quanto aos
procedimentos que serdo oportunizados a
pessoa com fenda, as orientacdes no pré e no
pés-operatorio.

As criancas submetidas aos procedimentos
cirurgicos, quilorrafia e palatorrafia recons-
trutoras da fenda labial e da fenda palatina,
respectivamente, devem receber alta hospi-
talar quando seus cuidadores estiverem aptos
aos cuidados inerentes a cirurgia242°, Essas
sdo as primeiras cirurgias plasticas repara-
doras executadas durante o longo e complexo
tratamento das pessoas com fenda orofacial.

Para criancas que nascem com a fenda, a
cirurgia é um desafio nio sé estético, mas,
principalmente, funcional. Os cuidados
incluem a preparacéo e a atencdo na con-
sisténcia dos alimentos, utensilios utiliza-
dos para a administracio da alimentacio,
técnica de limpeza da ferida operatoria,
realizacdo da higiene oral, sinais e sinto-
mas de dor, analgésicos a serem utilizados
em cada um dos casos e reconhecimento
de sangramento atipico3'. Algumas dessas
complicacdes foram relatadas: “tudo que eu
comia, vomitava e derramava muito sangue
[...] voltei para casa depois de muito tempo
no hospital” (Tarsila).



A atuacdo multiprofissional e a conduta
interdisciplinar também contribuem para
construir o cuidado a saude das pessoas com
fenda orofacial. Entre os profissionais, tem-se
o Cirurgido-Dentista (CD), que tem como
desafio a promocdo de satde, a prevencio
de agravos, o diagndstico e o tratamento da
fenda orofacial, como a restauracio de dentes
cariados, substituiciio de dentes ausentes por
meio de reabilitacdes protéticas e ortodonticas,
entre outros34. Isso tudo sem perder de vista as
necessidades de sauide que se somam, como o
acompanhamento psicoldgico, fonoaudidlogo
e fisioterapéutico, que estdo associados ao
cuidado em saide de forma mais abrangente.

No Brasil, ndo ha uma legislacdo especi-
fica sobre a composicio da equipe multidis-
ciplinar ou um modelo organizacional que
deve compor a assisténcia de satde a pessoa
com fenda orofacial. No entanto, estabelece
as normas para hospitais credenciados para
realizacdo de procedimentos integrados de
reabilitacdo estético-funcional para pessoas
com fenda orofacial no SUS35. Isso ratifica a
necessidade de se pensar em bases normativas
que assegurem a composicio de uma equipe
minima para o seguimento do cuidado de
pessoas com fenda orofacial.

d)  Percepciosobre os servicos de saude

No que diz respeito a percepgio sobre os
servicos de satde, foram apresentadas outras
dificuldades quanto ao acesso:

o0 acesso a doutora é complicado [...] tive que andar
bastante para conseguir [...] tive que pagar para
poder falar com ela pela primeira vez e conseguir
chegar ao tratamento no hospital. (Adriana).

O acesso, enquanto atributo da atencéo
primaria a satde, implica contato e utilizacdo
dos servicos de satide pelos usuarios3é. Neste
estudo, percebeu-se que existem diversas
barreiras, como a intensa burocratizacio. Isso
resulta em um elevado tempo de espera para as
consultas e os exames. Nesse caso, os servicos de
saude parecem construir impedimentos para a
construcdo de umarede eficiente e resolutiva.
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A identificacdo dos limites do acesso foi
observada desde a AB até os servicos de média
e alta complexidade. Entende-se que a AB,
enquanto porta de entrada, deve disparar
processos que mobilizem servicos e setores
em prol do cuidado. Nesse sentido, devem-se
aglutinar recursos para que isso se concretize.

Em outra fase, o acolhimento se apresentou
como recurso para a construcdo de vinculos.
Alguns autores mencionam que o acolhimento,
quando feito por uma equipe multiprofissional,
tem como finalidade manter a escuta qualifi-
cada, delimitar de forma participativa os enca-
minhamentos oportunos e necessarios, assim
como minimizar as dificuldades inerentes a
marcacio de consultas e ao acesso ao tratamen-
to nos niveis de atencio especializada e de alta
complexidade3’. Esse deve ser um investimento
a ser vivenciado por toda a equipe de saude, e
as interferéncias diante desse processo devem
ser minimizadas ou superadas.

Com relacfo ao seguimento do tratamen-
to, também foi citada a falta de cobertura de
procedimentos de média e alta complexidade,
€Omo 0 acesso ao enxerto 0sseo e gengival e a
implantes unitdrios:

o dentista falou que tinha que pagar [0 material,
tendo em vista que aquele disponibilizado no
servico publico era de qualidade inferior] [...]
e ainda demorou uns dois meses para liberar [0
procedimento] pelo SUS. (Edith).

O acesso a procedimentos integrados para
reabilitacdo estético-funcional para pessoas
com ma-formacéo labiopalatal estd amparado
legalmente pela Portaria de n°® 718 desde dezem-
bro de 201035, Entretanto, os procedimentos de
alta complexidade, como implantes dentarios,
ndo foram incluidos como procedimento de re-
abilitacdo estético-funcional. Sobre esse acesso,
anotatécnicaden®23,de 20 de junho de 2017,
previu mudancas a partir do ano de 2018 na
composicdo dos repasses efetuados pelo Fundo
Nacional de Satde, revisando valores de proce-
dimentos ofertados e incluindo a reabilitacido
com implantodontia e ortodontia pelo SUS38.
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Quanto a qualidade do material, entende-se
que se trata de uma demanda relacionada a
aquisicdo e ao processo licitatorio. Nesse caso,
é importante compor uma equipe técnica que
seja capaz de descrever arelacdo dos materiais
ou servicos, com suas especificacdes técni-
cas apropriadas, além de estabelecer prazos
de entrega, condicdes de recebimento, entre
outros. Cabe a equipe responsavel por essa
atividade acompanhar a compra e o recebi-
mento de cada um dos itens na tentativa de
checar se todos os aspectos foram cumpridos.

Vale ressaltar que as falhas nesse proces-
so ndo justificam a solicitacdo de materiais
e servicos particulares, como se percebe na
narrativa anterior. E preciso que as informa-
coes sobre a qualidade do material cheguem ao
gestor e, assim, possam ser desenhadas outras
formas de superar o problema.

No que diz respeito aos cuidados pré e pds-
-operatorio, outro componente interpretativo
presente neste estudo, percebeu-se que ha
despreparo da equipe de saude e dificuldade
de socializacdo das informacdes entre os pro-
fissionais, clientes e cuidadores: “seria bom que
os profissionais do posto de satide fossem mais
informados sobre a fenda |[...] eles ndo sabem
orientar” (Adriana).

O cuidado de pessoas com fenda orofacial e
suas expressoes exige capacitacio técnica ade-
quada, que passa pelo conhecimento de espe-
cialidades como a cirurgia buco-maxilo-facial,
ortodontia e aimplantodontia, por exemplo35.
Isso esta relacionado com forte investimento
de formacéo e desenvolvimento profissional.

Aliado a isso, o cuidado exige suporte
individual e familiar continuo. A promocéo
de saude e a capacitacdo dos cuidadores re-
ferentes aos aspectos pré e pos-operatorios
contribuem para amenizar a sua ansiedade, ja
que, geralmente, enfrentam niveis elevados de
estresse fisico e psicolédgico, além de reduzirem
as possiveis complicacdes pds-operatdrias3©.
Neste estudo, algumas situacdes foram de-
sencadeadoras do nervosismo e da ansiedade,
colocando em debate o adequado suporte que
deveria ser compartilhado:
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queria que os médicos explicassem melhor sobre o
aparelho [...] apés a colocacdo, minha filha vomi-
tava muito [...] fiquei muito nervosa no banheiro
do hospital. (Adriana).

Em outras situacdes, algumas mulheres
perceberam diferenca no cuidado a saude
entre o servico publico e o privado:

viuma crianca como a minha, que fez a cirurgia e
ndo precisou de pontos [...] fez particular [...] saiu
no mesmo dia [...] quem faz pelo SUS é pontilhado
e sai depois [...] € de qualquer jeito, mas resolve.
(Frida).

Alguns autores mencionam que a presta-
clo de servico ptblico ainda mantém foco na
oferta desse servico, deixando de se preocupar
com a qualidade®®. A qualidade dos servicos
pode ser percebida por meio de componentes
de tangiveis e intangiveis. A tangibilidade do
servico consiste naquilo que o usudrio conse-
gue perceber e sentir, por exemplo, a aparéncia
fisica do local3®. Os componentes intangiveis
seriam as caracteristicas inerentes ao vinculo
com os profissionais de saude, como a hu-
manizacdo do atendimento, sendo, portanto,
diretamente ligados ao relacionamento com a
equipe multiprofissional e o paciente. Diante
disso, é possivel ressaltar que podem existir
diferencas na prestacio de servicos. Contudo, é
importante investir em componentes diversos,
oferecer alternativas para a decisdo conjunta
entre os profissionais e clientes, bem como na
educacfio em satde e comunicacio.

Aliado a isso, 0 acesso aos servicos, publi-
cos ou privados, nio assegura o cuidado4°. A
oferta de servicos, tendo em vista o acesso, é
um quesito dentro de uma perspectiva multi-
dimensional. O cuidado deve estar centrado
na pessoa, considerando a experiéncia de
viver, as suas relacdes, o cendrio e o contex-
to. As tecnologias no ambito dos servicos de
satde devem ser acionadas a partir das suas
necessidades e demandas na intencéo de se
construir o plano de cuidados mais apropria-
do para o caso.



Consideracdes finais

Conclui-se que hd uma rede plural de cuidado
a satde bucal construida com elementos
formais e informais, bem como uma diversi-
dade de caminhos percorridos no acesso aos
servicos. Isso marcou momentos e memorias
nas historias de vida das pessoas com fenda
orofacial e suas expressdes e contribuiu para
a construcdo de uma identidade singular.
Em Teresina, Piaui, a assisténcia a saude
bucal esta centralizada em unico servico de
média e alta complexidade. Ha uma rede frag-
mentada quanto ao cuidado a saade bucal,
com falhas na comunicacfo, articulacéo e in-
tegracdo dos servicos, pouco envolvimento e
apropriacdo dos casos pelas equipes de atencéo
basica, com importantes repercussdes dos es-
tigmas sociais sobre o paciente. Isso fragiliza a
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