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RESUMO

Objetivo: Identificar nas redes sociais informagdes sobre etiologia, diagndstico, alimentagao e tratamento do
paciente com fissura labiopalatina. Métodos: Estudo de netnografia, apoiada por revisdo de literatura,
utilizando as redes sociais Instagram® e Facebook®. O levantamento foi realizado no periodo de 02 a 31 de
maio de 2023. Resultados: Dados publicados entre os anos 2013 e 2022. Resultaram das buscas iniciais
235 paginas, apos os critérios de selegdo, 10 paginas foram inseridas na amostra. Quatro apresentaram todas
as categorias pesquisadas. O tratamento foi a categoria mais abordada; alimentagéo e etiologia foram as
categorias menos abordadas. Verificou-se a inexisténcia de informagdes técnicas destinadas aos
profissionais de salde com informacgdes claras e sistematicas direcionadas ao cuidado do paciente com
fissura labiopalatina. Conclusao: As informacdes sao fidedignas, abordam aspectos essenciais e basicos
para o ensino e autocuidado do paciente. No entanto, o usuario é obrigado a realizar buscas em varias paginas
para obter as informacdes completas.

Palavras-chave: Fenda labial, Enfermagem, Comunicagdo em saude, Redes sociais online.

ABSTRACT

Objective: To identify information on etiology, diagnosis, diet and treatment of patients with cleft lip and palate
on social networks. Methods: Netnography study, supported by a literature review, using the social networks
Instagram® and Facebook®. The survey was conducted from May 2 to May 31, 2023. Results: Data published
between 2013 and 2022. The initial search results in 235 pages, after the selection criteria, 10 pages were
inserted in the sample. Four presented all the categories surveyed. Treatment was the most addressed
category; Diet and etiology were the least addressed categories. It was found that there was no technical
information for health professionals with clear and systematic information directed to the care of patients with
cleft lips and palate. Conclusion: The information is reliable, addresses essential and basic aspects for the
patient's teaching and self-care. However, the user is required to search multiple pages to obtain the complete
information.

Keywords: Cleft lip, Nursing, Health communication, Online social networks.
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RESUMEN

Objetivo: Identificar informacion sobre la etiologia, diagnoéstico, dieta y tratamiento de los pacientes con labio
leporino y paladar hendido en las redes sociales. Métodos: Estudio de netnografia, apoyado en una revision
bibliografica, utilizando las redes sociales Instagram® y Facebook®. La encuesta se realizé en el periodo del
2 al 31 de mayo de 2023. Resultados: Datos publicados entre 2013 y 2022. Las busquedas iniciales dieron
como resultado 235 paginas, después de los criterios de seleccion, se insertaron 10 paginas en la muestra.
Cuatro presentaron todas las categorias encuestadas. El tratamiento fue la categoria mas abordada; La dieta
y la etiologia fueron las categorias menos abordadas. Se encontré que no existia informacion técnica para los
profesionales de la salud con informacién clara y sistematica dirigida a la atencion de los pacientes con labio
leporino y paladar hendido. Conclusion: La informacion es confiable, aborda aspectos esenciales y basicos
para la ensefianza y el autocuidado del paciente. Sin embargo, el usuario debe buscar en varias paginas para
obtener la informacién completa.

Palabras clave: Labio leporino, Enfermeria, Comunicacion en salud, Redes sociales en linea.

INTRODUGCAO

A fissura labiopalatina (FLP) se apresenta entre as malformagbes mais comuns que acometem a face,
com incidéncia no Brasil de 1/750 nascidos vivos, resultante de falha nos processos de fusao das estruturas
faciais durante o periodo embrionario (DUARTE GA, et al., 2016; CEZAR T, 2020). A etiologia é relacionada
com a interagdo complexa entre fatores ambientais genéticos e epigenéticos, e processos inflamatérios no
periodo embrionario (ALVIZI L, et al., 2023), de apresentagdo isolada ou associada a sindromes (VIANA AC,
etal., 2019).

O diagndstico pode ser realizado durante a gestagéo, através de exame de imagem auxiliando no
planejamento dos cuidados apds o nascimento, favorecendo o processo de reabilitagao do paciente (CEZAR
T, 2020).

Apds o nascimento, frequentemente os portadores de malformagéo congénita necessitam de cuidados
especiais, que apos a alta hospitalar serdo realizados pelos pais, que frente a essa nova demanda de
cuidados e responsabilidades, vivem mudancas significativas em suas vidas, com dificuldades relacionadas
ao processo de cuidar do recém-nascido (RN), sentimentos e situagdes conflitantes e estressoras (MEYER
BARDUZZI R, 2020).

Individuos com FLP podem apresentar problemas nas fun¢des basicas, como sucgdo, degluticdo e
respiragdo. A principal preocupagdo dos pais apds o0 nascimento esta associada principalmente as
dificuldades de alimentagdo, mas podem apresentar problemas sociais e de desenvolvimento
(NAMCHAITAHARN S, et al., 2021).

O acesso a informagéo é aspecto central para a promogéao do cuidado integral a saude, e para proporciona-
lo de forma adequada é importante sensibilizar a equipe com relagado a importancia do empoderamento do
usuario, de maneira a torna-lo protagonista do cuidado e ser aliado no processo de cuidar (VIANA AC, et al.,
2019; SHIBUKAWA BM, et al., 2019).

Para atender essas demandas de informacgdes legitimas sobre os cuidados de saude para essa populacéo,
o objetivo deste trabalho é identificar nas redes sociais com base na netnografia a existéncia de informacgéo
sobre o que é a FLP, diagnéstico, alimentagéo e tratamento da malformagéo congénita.

METODOS

Estudo de netnografia apoiada por revisdo de literatura. A netnografia estuda comunidades sem
localizagéo fisica, por estarem inseridas no ciberespago, mas influenciam na cultura tradicional. (SOARES SS
e STENGEL M, 2021). Caracteriza-se por cinco etapas que compreendem: definicdo da questdo de pesquisa,
identificacao e selegao da parcela da internet que sera estudada, a entrada no campo que é marcada pela
observagao participante ou ndo, além da coleta de dados, analise e interpretacdo dos dados produzidos com
redacéo e o relato dos resultados de pesquisa articulados a teoria. (SOARES SS e STENGEL M, 2021)
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A coleta de dados seguiu as etapas de definigdo da questdo de pesquisa, identificacdo e selegédo da
parcela da internet a ser estudada, a entrada no campo que € marcada pela observagao participante ou nao,
além da coleta de dados, analise, interpretagao dos dados produzidos com redacéo e o relato dos resultados
de pesquisa articulados a teoria.

Para a questado norteadora pergunta-se quais sao as informacdes disponiveis nas paginas sociais para o
ensino e autocuidado do paciente com FLP nos aspectos de etiologia, diagndstico, alimentagao e tratamento?

Na busca por informagdes utilizou-se como mecanismo de busca o Google®, com o termo de pesquisa
FLP (termo em portugués e inglés), reconhecendo-se como ambiente oportuno para intervengées em saude
o Facebook® e o Instagram®, por auxiliar seus usuarios no envolvimento com responsabilidade e
empoderamento através da informacgao.

Foram incluidas as paginas/perfis que eram administradas por profissional da area de saude ou centro
especializado em FLP; profissional que respondeu ao contato individual e em portugués do Brasil e/ou inglés.
Foram excluidas as paginas/perfis com outras tematicas, em outros idiomas, com acesso restrito, e paginas
repetidas.

O levantamento foi realizado no periodo de 02 a 31 de maio de 2023 e utilizados os descritores: fissura
labio palatal, fissura, fenda labial e cleft lip, cleft lip and palate. A analise foi feita de acordo com seguintes
passos (SHAW W, 2004): identificagdo do tema e selegdo questédo de pesquisa, estabelecimento de critérios
de selegdo, definicdo das informagdes a serem coletadas das paginas selecionados, avaliagdo das
informacgdes incluidas, interpretagdo dos resultados e apresentagao da sintese.

Na analise das paginas incluidas, buscou-se identificar os objetivos do estudo, compondo as seguintes
categorias pré-estabelecidas: (1) etiologia, (Il) diagnéstico da malformacéo, (1) alimentagéo e (IV) tratamento.
Os dados coletados foram armazenados em planilha do Excel® especialmente criada para este estudo.

As categorias listadas foram discutidas a partir de protocolos e publicagbes cientificas, Manual de Etapas
e Condutas Terapéuticas do Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sao
Paulo (HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS DA UNIVERSIDADE DE SAO
PAULO, 2018), diretrizes e recomendacgdes internacionais da Organizagdo Mundial da Saude (OMS)
(BECKER DE OLIVEIRA L, et al., 2023) e com o protocolo Global Strategies to Reduce the Health-Care
Burden of Craniofacial Anomalies e da American Cleft Palate Craniofacial Association (SOUZA LC, et al.,
2022), que s&o as principais organizacdes que publicam protocolos de referéncia na area de FLP.

Os pesquisadores mantiveram a autenticidade de ideias, conceitos e definicdes dos autores dos artigos
utilizados na revisédo. Os aspectos éticos foram preservados, mantendo-se o anonimato das paginas de redes
sociais analisadas e sem a identificacdo dos envolvidos.

RESULTADOS

Em relagdo a caracterizagdo das paginas, publicados entre os anos 2013 e 2022 nas redes sociais
Facebook® e Instagram®, 235 paginas resultaram das buscas iniciais, e apds aplicados os critérios de
selecdo, 162 paginas foram revisadas individualmente, com criacdo de duas tematicas: profissional (n= 42
paginas) e pessoal (n= 122 paginas) (Figura 1). Das péaginas profissionais selecionadas, 13 s&o da rede social
Facebook® e 27 da rede social Instagram®.

Da andlise das 42 paginas profissionais, resultaram 20 paginas que foram contatadas individualmente com
objetivo de verificar se as informagdes publicadas eram realizadas por profissional da area de saude, centro
especializado ou hospital.

Desse processo, somente 10 contatos retornaram e foram inseridos na amostra final. Esta maneira
legitimou as publicagdes e por entender que a informagao deve proceder de profissional capacitado
tecnicamente e com formagao na area da saude.
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Figura 1 - Fluxograma da coleta dos dados.

Descritores: fissura labio
palatal, fenda labial,
fissura, cleft lip and palate

WEBSITE INSTAGRAM E
FACEBOOK

235 paginas que foram
aplicados critérios

Excluidas = 71
Outros temas: 61
Repetidos:7
Outro idioma: 3

= 164 paginas

I

Criagao das tematicas
Profissional e pessoal

Pessoal: 122

Excluidas = 2

Profissional: 42 Outros idioma: 2

l Excluidas = 20
Facebook: 13 Outros idioma: 2
Instagram: 27 N&o abordavam nenhum
| tema: 16
Privadas: 2
Contato individual com
cada pagina

=20 paginas

1

=10 paginas

Fonte: Weizenmann EK, et al., 2025.

Apbs categorizacdo, as paginas incluidas foram revisadas em sua integra, na busca de orientacbes
oferecidas conforme os critérios estabelecidos. Das 10 paginas profissionais aptas ao estudo, quatro abordam
todas as categorias pré-selecionadas, trés paginas abordam trés categorias, duas paginas abordam duas
categorias e somente uma pagina apresenta uma categoria. A categoria tratamento esta presente em 90%
destas. A etiologia e a alimentagédo foram as categorias menos frequentes, presentes em 7 e 6 paginas,
respectivamente (Quadro 1).

Quadro 1 - Paginas selecionadas para analise individual e categorias abordadas.

n Paginalperfil Etiologia Diagnéstico Alimentacéao Tratamento
1 Perfil 1 X X X X
2 Perfil 2 X

3 Perfil 3 X X
4 Perfil 4 X X X
5 Perfil 5 X X
6 Perfil 6 X X X
7 Perfil 7 X X X X
8 Perfil 8 X X X X
9 Perfil 9 X X X X
10 Perfil 10 X X X

Fonte: Weizenmann EK, et al., 2025.

As paginas séo gerenciadas: 50% por equipe médica, 40% por profissionais de fonoaudiologia € 10% por
cirurgido buco maxilo facial (Quadro 2).
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Quadro 2 - Gerenciamento dos perfis e rede social.

n Paginalperfil Administrador Rede social
P1 Perfil 1 Centro especializado Instagram®
P2 Perfil 2 Fonoaudidloga Instagram®
P3 Perfil 3 Fissurados Paraiba Instagram®
P4 Perfil 4 Buco maxilo facial Instagram®
P5 Perfil 5 Centro especializado Instagram®
P6 Perfil 6 Fonoaudiologa Facebook®
P7 Perfil 7 Fonoaudiologa Facebook®
P8 Perfil 8 Equipe médica Facebook®
P9 Perfil 9 Fonoaudidloga Facebook®
P10 Perfil 10 Equipe médica Facebook®

Fonte: Weizenmann EK, et al., 2025.

Quanto a etiologia da FLP, sete paginas apresentam informag¢des em forma de “post” sobre FLP e com
descricao de possiveis causas e incidéncia. Autores apresentam publicagdes de nao haver somente uma
causa, sendo uma mal formagéo multifatorial, envolvendo aspectos genéticos e ambientais.

“quando se pensa na causa de fissuras labiopalatais baseado na variagdo que se
vé na populagdo, pode-se dizer que 90% dessa variagdo se deve por contribuigdo
genética e o restante 10% influéncias ambientais ou néo-genéticas. todavia, essa
contribuigdo genética na maioria dos casos de FLP se da através de mais de um gene
(entre 5 ou 20 provavelmente) que individualmente tém efeito pequeno. Sob essas
circunstancias é comum de se ver diferengas em frequéncia de casos, dependendo da
area geografica. Esse é o caso para FLP. A frequéncia é menor em negros,
intermediaria em brancos, e maior em asiaticos e indios das américas. Em termos
praticos, dentro desses subgrupos, enquanto para cada mil crianga brancas nasce uma
com FLP, nasce uma crianga com fissura para cada trés mil criancas negras, ou uma
crianga com fissura para cada 500 criangas asiaticas.” (P1).

Outro publica que:

“Nao ha apenas uma causa para a ocorréncia da FLP. Acredita-se que a fissura se
dé por uma interagao de diversos genes associados a fatores ambientais; este modelo
€ conhecido como heranga muiltifatorial.” (P4). Neste mesmo post, o perfil descreve
com maiores detalhes os fatores ambientais que podem estar envolvidos na mal
formacao.

A FLP pode acarretar prejuizos e sequelas ao seu portador caso nao receba o tratamento adequado, como
apresentado na postagem:

“[...] desencadeiam uma série de alteragbes que podem comprometer severamente
a fala, a alimentagéo, o posicionamento dentario e a estética. Sem o devido tratamento,
as fissuras podem provocar sequelas graves, como a perda da audi¢do, problemas de
fala e déficit nutricional, além do sofrimento com o preconceito.” (P7)

Informacdes sobre o diagndstico da FLP estdo presentes em oito paginas, com publicagdes sobre como é
realizado na gestagao e ao nascimento, bem como a idade gestacional que é possivel realiza-lo. O diagnéstico
da FLP na gestagao é defendido em varias publicagdes, afirmando que esse permite o inicio do tratamento
dos primeiros meses de vida.

“Por meio de uma ultrassonografia, a partir da 132 semana de gestagao, é possivel
saber se seu bebé nascera com fissura labiopalatina. Lembre-se de que a fenda
palatina é mais dificil de detectar.” (P8).
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A alimentagdo € um dos aspectos de maior preocupacao dos pais apos o diagndstico da FLP, tanto na
gestagdo quanto no nascimento, gerando muitas duvidas e incertezas. Orientagdes sobre alimentagéo estéao
presentes em seis paginas.

“Os bebés que tém FLP Z e terapia da fala.” (P8).

A complexidade do tratamento e das implicagdes da FLP s&o encontradas em publicagdo que remetem a
nitida falta de informacgdes sobre a problematica apresentada:

“Minha filha Eleanor nasceu em agosto de 2021 com uma fenda palatina nao
diagnosticada, algo que eu e meu parceiro pensamos ser uma solugao rapida. De
repente, ocorreu-nos quando a enfermeira fissurada explicou o numero de
complicagbes que as pessoas podem experimentar como resultado de uma fissura,
como dificuldade para se alimentar, infecgbes de ouvido e perda auditiva, problemas
dentarios, dificuldades de fala que eram particularmente dolorosas quando eles
disseram especificamente que muitas vezes pai/papai € uma palavra com a qual eles
lutam.” (P5). (Tradugéao propria).

DISCUSSAO

Os resultados encontrados evidenciam que as informagdes disponiveis nas paginas das redes sociais
analisadas sao apresentadas de maneira isolada, sem uma sequéncia légica e generalistas, exigindo que o
leitor realize buscas em diversos locais a fim de obter informagdes sobre os aspectos basicos que envolvem
a FLP. Somente quatro paginas concentram todas as categorias pesquisadas. A FLP tem etiologia complexa,
multifatorial, com fatores genéticos e ambientais com base molecular ainda desconhecida, comprometendo
além da alteragéo fisica visivel, audigéo, fala, mastigagéo, degluticdo e respiragao (THOMPSON RL, et al.,
2023, BECKER DE OLIVEIRA L, et al., 2023).

Seu diagnéstico no pré-natal é fundamental para estabelecer plano de tratamento a longo prazo com
prognostico e aconselhamento adequado aos pais. Mesmo n&o sendo um procedimento de rotina, a avaliagao
de malformagdes craniofaciais € possivel na gravidez através de ultrassonografia. O diagnéstico clinico é
realizado no momento do nascimento pois a alteracdo morfologica é evidente (CARDOSO MC, 2023;
MARTIN SV, et al., 2023). As familias devem receber assisténcia de equipe interdisciplinar logo apés o
encaminhamento (SOUZA LC, et al.,, 2022) para assisténcia com a alimentacdo, instrucbes e materiais
educacionais, disponibilidade de dispositivos especiais, manejo postural e cuidados basicos.

O método de alimentacdo escolhido pela mée deve ser respeitado, desde que seguro e atenda as
necessidades nutricionais do bebé. Entretanto, o aleitamento materno em bebés com FLP ¢ significativamente
inferior se comparada aos bebés sem FLP, sendo um grande desafio para as maes (DUCHI VALDEZ JPD, et
al., 2020). A auséncia de pressao intraoral em pacientes com FLP impede a succao e degluticdo de serem
eficientes, e por isso tém maior risco a desnutrigdo nos primeiros meses de vida. Assim, 0 acompanhamento
do enfermeiro especialista torna-se crucial para melhorar os resultados nutricionais dos bebés com FLP
(MARTIN SV, et al., 2023).

Os portadores de FLP apresentam desafios relacionados a amamentagdo em fungédo das diferencas
anatdmicas pela dificuldade em gerar a presséo negativa necessaria para a extragdo do leite materno, além
da presenca de refluxo nasal, ingestdo excessiva de ar, ingesta inadequada de leite e cansago devido ao
tempo excessivo da amamentagdo (DUCHI VALDEZ JPD, et al., 2020).

Em uma das publicagdes mais recentes sobre a abordagem do paciente com FLP aponta-se que a
intervengao precoce dos portadores é benéfica em todos os aspectos da mal formagdo. A FLP é considerada
uma malformagéo congénita frequente que necessita de agao interdisciplinar para sua reabilitagédo, a partir
do nascimento, buscando identificar e corrigir a anomalia, minimizando possiveis comorbidades, favorecendo
sua funcionalidade, estética e qualidade de vida. O tratamento da FLP deve se iniciar ja no acolhimento do
bebé e sua familia, com acompanhamento de seu desenvolvimento neuropsicolégico, crescimento e
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eventuais cirurgias reparadoras, possibilitando sua integracéo social e o pleno desenvolvimento da crianga
(ABUALFARAJ RJ, et al., 2019).

A reabilitagdo completa dos portadores de FLP depende da atuagao de diferentes areas, de forma
integrada, devendo o tratamento ser eficiente com o minimo de danos ao crescimento da face. O
estabelecimento de condutas é fundamental para cada tipo de FLP, proporcionando que a equipe trabalhe
com uma filosofia de multidisciplinariedade, com a mesma importancia e com objetivo de um resultado de
tratamento satisfatério para o paciente (HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS
DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO, 2018).

As cirurgias primarias referem-se aos procedimentos cirlrgicos essenciais para reconstru¢do da mal
formacgao, de acordo com um protocolo, abrangendo cirurgia de labio, de palato e enxerto ésseo alveolar.
Cirurgias secundarias, termo usado para qualquer outro procedimento cirirgico, é necessario para otimizagao
de resultados estéticos e funcionais (SRIVASTAV S, et al., 2022).

No Reino Unido no cronograma tipico de cirurgias reparadoras, ressalta-se que o objetivo é reparar a
fissura labial em torno de 6 meses de idade e a fenda palatina aos 13 meses de idade, desde que a crianga
apresente boas condigdes clinicas e peso adequado. O tratamento aponta também para o reparo da fenda
labial associado ao fechamento do palato duro entre 3-6 meses, e o reparo completo da fenda palatina entre
9-13 meses de idade, nos casos de FLP completa (SRIVASTAV S, et al., 2022).

Corrobora-se a realizagao da cirurgia primaria em pacientes com FLP a partir dos 3 meses de idade, com
correcao da asa nasal e palatoplastia anterior associado a labioplastia unilateral. A correcédo da fenda palatina
é orientada a partir dos 12 meses. Para todos os procedimentos cirurgicos € necessario que o bebé tenha
indice de massa corpoérea adequado, exames laboratoriais sem alteragdo e boas condigdes de saude bucal
(HOSPITAL DE REABILITACAO DE ANOMALIAS CRANIOFACIAIS DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO,
2018).

A FLP tem implicagdes significativas e a necessita de tratamento por especialistas em centros com equipe
multidisciplinar tem por objetivo principal atingir forma e fungdes normais para que a crianga possa atingir seu
pleno potencial na vida (SRIVASTAV S, et al., 2024). Entende-se que o tratamento é longo, com duragdo em
torno de 16 a 20 anos, consistindo basicamente em cirurgias corretivas, com objetivo de reestabelecer ndo
somente a estética, mas funcbes de fala, degluticdo, respiracdo (THOMPSON RL, et al., 2023).

Em estudo realizado ficou evidente que o uso de tecnologias como aplicativos méveis para o cuidado em
saude deve ser utilizado como ferramenta para educagéao, e € um auxilio para qualidade de vida e bem viver
apoiando ac¢des de monitoramento, informacéo, reabilitacdo e atendimento a pessoas (SANTOS TR, et al.,
2021).

Mesmo com uma significativa quantidade de informagdes fornecidas para pais e pacientes com FLP, estas
podem n&o estar direcionadas para maximizar a compreensao de pacientes nascidos com FLP, sendo
essencial que as informacgdes e o apoio fornecidos também sejam relacionados a momentos especificos do
desenvolvimento onde podem surgir problemas e possam apresentar dificuldades em gerenciar situagdes
sociais, combater o estigma e o bullying ou discriminacdo, bem como sua capacidade em fazer escolhas
sobre opgdes de tratamento disponiveis (ABUALFARAJ RJ, et al., 2019). E necesséario ampliar o acesso da
comunicagao em saude, particularmente para os que operacionalizam centros especializados no tratamento
da pessoa com FLP (CEZAR T, 2020).

CONCLUSAO

As informacdes sobre a etiologia da FLP, diagndstico, alimentagéo e tratamento que estédo disponiveis nos
perfis sdo legitimas, abordam aspectos essenciais e basicos para o ensino e autocuidado do paciente com
FLP. No entanto, o usuario é obrigado a realizar busca em diversas paginas para obter um conhecimento
minimo sobre a mal formag&o. Verificou-se a inexisténcia de informagbes técnicas destinadas aos
profissionais de saude com informagdes claras e sistematicas direcionadas ao cuidado do RN.
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