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RESUMO

As implicacdes das fissuras labiopalatinas séo estéticas e funcionais. Uma adaptagéo satisfatdria depende mais
da familia e de suas atitudes do que da prépria presenga da malformag&o. O processo ativo de resisténcia,
reestruturacdo e crescimento em resposta a crise e ao desafio € denominado resiliéncia. Para adaptar-se a
familia necessita ser instrumentalizada por meio do empowerment: desenvolver habilidades necessarias para
enfrentar e lidar com os eventos de vida, obter dominio sobre as suas questdes, ser mais forte e capaz de
administrar as demandas do cotidiano. Buscamos conhecer os mecanismos de empowerment que familias de
crianga com fissura labiopalatina tém desenvolvido ou potencializado para ser resilientes frente a presenca dessa
situacdo adversa. Trata-se de uma pesquisa clinico-qualitativa em que foi utilizada a Andlise de Contetdo para o
tratamento dos dados. Da analise emergiram duas categorias: “Vivendo um dia de cada vez: vencendo
etapas” , “Apoiando e sendo apoiado” , sendo esta Ultima composta de duas subcategorias “Pelos pares” e
“Pela equipe multiprofissional”. A falta de conhecimento priva o paciente e sua familia da gestdo da doenca,
impede-os de assumirem a responsabilidade, gera o sentimento de que sua vida esta fora de controle, o que
impacta negativamente na qualidade da vida da familia.

Palavra-chaves: Fissura Palatina. Familia. Crianca. Resiliéncia Psicolégica.

fissura. Uma adaptacdo satisfatéria depende
mais da familia e de suas atitudes do que da
prépria presenca da malformacdo. O processo
Diante do nascimento de uma crianga conativo de resisténcia, reestruturacdo e crescimento
malformacéo, a familia vivencia um processo deem resposta a crise e ao desafio é denominado de
luto pela perda do seu bebé idealizado. Nes:resiliéncid®. O ser humano é capaz de superar
contexto, emogdes negativas sdo descritas conadversidades e situagbes potencialmente
resposta dos pais a esse acontecimento, sendotraumaticas. Tal processo ndo é estanque nem
mais caracteristicas: ansiedade, confusédo mentlinear, pois um individuo pode se apresentar
depressao, choque, raiva, descrencga, ressentimeiresiliente diante de determinada situacdo e ndo o
e frustraca®. ser frente a outra, ou até mesmo nhao se
As implicacOes das fissuras labiopalatinas sé apresentar resiliente a mesma situacédo
estéticas e funcionais. As cirurgias de reabildaca posteriormente. Trata-se de um fenémeno
iniciam-se aos trés meses de idade com a repara¢ccomplexo, dinamico, construido nas interacées
da fissura labial e aos doze meses com a repara¢entre 0 ser humano e seu ambiente. Essas
da fissura palatina. Outras cirurgias, queinteracbes podem promover a capacidade de
beneficiam o ambito funcional e estético, sécenfrentar com sucesso situages que representam
necessarias no transcorrer do desenvolvimeniameaca ao seu bem e$tar
infantil e tém um impacto positivo no aspecto  No ambito da resiliéncia familiar, conceitua-
psicologico da crianga e dos familiares. Ao trilharse como familia resiliente aquela que resiste aos
0 longo e sofrido processo de reabilitagdo, iproblemas decorrentes de mudancas e que se
familia sente que ndo tem sido assistida em todiadapta as situacdes de crise. Esse processo
as suas necessidades pela equipe de@adde depende tanto dos recursos internos da familia
As atitudes dos pais em relagéo a situagéo séquanto dos recursos externos da comunidade,
cruciais para o ajustamento de criangas coralém do fator espiritugl.
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O empowerment (“empoderamento” como A técnica de coleta de dados utilizada foi a
neologismo da lingua portuguesag o0 entrevista semiestruturada, que possibilita a
desenvolvimento de habilidades necessarias pa@btencdo de dados de natureza subjetiva, nao
enfrentar e lidar com os eventos de vida, obtesendo simplesmente um trabalho de coleta de
dominio sobre as questdes do dia a dia, ser magados, mas sempre uma situagdo de interacdo, na
forte e capaz de administrar as demandas dqual as informa¢Bes dadas pelos sujeitos podem
cotidiano. Para isso a familia necessita seser profundamente afetadas pela natureza de
instrumentalizada.Seus membros, ao sentirem- suas relacées com o entrevistattor
se capacitados para tomar decistes e identificar O elemento disparador da entrevista com a
necessidades, poderdo adquirir maior autonomigamilia foi: “Contem-me como tem sido para
e independéncia frente aos profissionais. Paraocés a experiéncia de cuidar de uma crianca
gue isso ocorraa familia precisa ter acesso a com fissura labiopalatina”. Ao longo das falas, a
recursos e controle deles, precisa fortalecer pesquisadora utilizou perguntas e colocacdes
processo decisorio e as habilidades para resolvgyara favorecer a exploracdo, clarificacdo e
seus problemas e adquirir comportamentcampliacdo de ndcleos relevantes expostos. Como
instrumental necessario para interagirpor exemplo: Quais as maiores dificuldades?
efetivamente com outras pessoas na obtencao d&océ recebeu orientagcbes de como cuidar?
recurso¥. Onde? Quem deu as orientagbes? Por meio da

Dessa maneira, empowerment pressupdea  entrevista buscou-se compreender 0s
potencializacdo de competéncias ja existentes omecanismos dempowerment que essas familias
0o seu desenvolvimento. Para isso ostém utilizado diante das necessidades,
trabalhadores de saude precisam construipeculiaridades e dificuldades no cuidado a
relacbes horizontais com a familia, exercitando arianca com fissura.
didlogo para superar as desigualdades de poder, Todas as entrevistas, realizadas nos meses de
disponibilizar e possibilitar a familia o acesso asdezembro/2011 a julho/2012, foram realizadas
informacdes, motiva-la a buscar a sua autonomiao domicilio da familia e foram gravadas apés a
para tomada de decisdes e identificacdo dassinatura do Termo de Consentimento Livre e
problema¥. Esclarecido pelos participantes. Constituem-se

Nesse contexto, questiona-se como tem sido aujeitos deste estudo familias de criancas com
trajetéria familiar em busca de mecanismos ddissura labiopalatina, cadastradas na Associacéo
empowerment que possibilitem enfrentamento de Apoio a Fissurados de uma cidade do interior
das situacdes que se apresentam na vivéncia coe Sao Paulo. A partir das fichas cadastrais foi
a crianca com fissura. feita uma lista de criancas e familias que

Este estudo tem, portanto, como objetivoatendiam aos critérios de inclusdo: familias de
conhecer os mecanismos depowerment que  criangas com fissura labiopalatina com até 3
familias de crianca com fissura labiopalatina témanos de idade, que residissem na cidade de
desenvolvido ou potencializado para serorigem; criancas com fissura apenas labial, fora
resilientes frente & presenca dessa situacada faixa etaria prevista. Pessoas e familias
adversa. indecisas diante da proposta ndo fizeram parte

TRAJETORIA METODOLOGICA dogztr?;jticiﬁiram-se articipantes deste estudo
Trata-se de uma pesquisa qualitativa qu P P

e o . .
. L dez familias de criangas com fissura
trabalha com o universo de significados. No &

. o abiopalatina de até 3 anos de idade. Foram
contexto da pesquisa qualitativa_optou-se pelAcincopentrevistas com mae e pai e cinco somente
método clinico-qualitativo, concebido como um com a mie. A coleta foi F()encerrada Lanto
meio  cientifico de investigacdo, uma ' 9

. o . ... __alcangcamos a saturagdo dos dados.
particularizagdo dos métodos qualitativos & ¢

genéricos das ciéncias humanas, que busca Por se tratar de uma pesquisa envolvendo

conhecer e interpretar as significacbes que oREss0as, fo,”’?m observadqse resp_eﬁadqs todos os
individuos déo aos fendmenos do campo d§Spectos - eticos. .OA projeto foi avaliado e
binomio satde-doenta aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com

Seres Humanos da Faculdade de Medicina de
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Sao José do Rio Preto - FAMERP (Parecer n° Assim, a familia enfrenta os desafios do
415/2011 de novembro de 2011). cuidado e dos procedimentos cirurgicos, vivendo

A andlise dos dados foi feita segundo aum dia de cada vez, passo a passo, adaptando-se
Andlise de Contetido de Barffinque requer o constantemente e aprendendo a superar cada
desmembramento do texto em unidadestapa. As familias, nesse processo de
tematicas. Tomando-se como base o objetiveempowerment, valem-se de recursos internos e
proposto no estudo, foram desenvolvidas agxternos, de conhecimentos e habilidades para
seguintes etapas operacionais: 1. Constituicdo deolucionar o0s problemas que surgem no
Corpus: 0 conjunto das entrevistas; 2.cotidiano do cuidado a crianga, tornando-se
Composicdo das unidades de andlise: leituraesilientes. As falas apontam o quanto essas
flutuante das entrevistas e definicbes dadamilias se tornam resilientes, quando se
subcategorias emergentes, com opc¢ao pelaspropriam de recursos e buscam superar as
unidades de contexto compreendidas pelos tematificuldades e esclarecer suas duvidas. Adaptam-
maiores das entrevistas, que em seguida forarse e recuperam-se diante dos desafios, sentindo-
decompostos em unidades de analise teméticas® capazes e fortalecidas para reverem uma
posteriormente, em temas semanticos maisituacao de sofrimento.

simples; 3. Cate\gorlza(;ao.. as subca.tegorlas Eu falo que o trabalho com eles, acho que nunca
foram agrupadas as categorias e posteriormente termina, ainda falei isso pro meu marido, eu acho
analisadas. que é uma coisa continua, porque a gente volta 1a

Para elucidar as categorias e subcategorias, [nome da cidade do Centro de Referéncia], o ano
foram apresentadas as falas dos participantes, que vem a gente tem que voltar de novo, que eles
utilizando-se da seguinte padronizacdo: cada uma mandam a cartinha chamando a gente. A gente vai
delas vem acompanhada de quem a manifestou e o € sempre tem uma coisa nova. (M, E9)

numero da entrevista, ou sejl, (£2) significa a E no comeco é bem dificil porque vocé ndo sabe
Mée, Entrevista com a familia 2 @&1) Pai, como cuidar.[...] Era mais pegar pratica mesmo,
Entrevista com a familia 1. mas no comeco foi bem dificil viu pra cuidar. [...]

~ Tem que ser os cuidados bem certinho mesmo,
RESULTADOS E DISCUSSAQ cuidado, limpar direitinho, evitar ficar perto de

‘Emergiram  duas categorias tematicas:  gieira, perto de animais, essas coisas que
“Vivendo um dia de cada vez: vencendo etapas” ransmitem um pouco de sujeira, as vezes a
e “Apoiando e sendo apoiado”, sendo esta Ultima  crianga vai, passa a mao em tudo isso e depois pée
composta de duas subcategorias: “Pelos pares” e a mio na boca, entdo evitar bastante ter contato.
“Pela equipe multiprofissional”. (M, E3)

Vivendo um dia de cada vez: vencendo etapas Ali se estourasse um pontinho abria tudo. Ele ndo
A jornada da familia da crianca com fissura podia [...], tinha que evitar néo deixar ele ficar
labiopalatina é longa, estressante, sofrida e ¢horando, ele ndo podia ficar chorando, ele
desgastante e exige uma adaptacio e gostava muito de dar risada, ndo podia fazer ele
aprendizado constantes frente as novas situacoes dar risada sabe. Era tudo ali na paciéncia. Evitar
P . i ¢ visita, sabe, porque é muito complicado todo
que se colocam durante a trajetoria de vida.

e ¢ - i mundo querendo ver ele sabe. [...] Tudo que eu
Os primeiros  desafios 540 relativos a0  dava pra ele [...], tinha que bater como se elsefos
cuidado com a crianga recém-nascida com ainda um bebezinho, um recém-nascido. [...] Ele

fissura. Emerge para os familiares a sensacdo ficou um més sem comer, era tudo liquido, tudo
inicial de n&o saberem o que fazer e surgem as no copinho. (M, E1)

d_uwdas_ no deco,r_rer dp cuidar. Na dlnam_lca do Mas, a gente tem que aprender [..]. A gente
dia a dia, a familia vai aprendendo a cuidar de acostuma facinho com as coisas, pega os habitos

sua crianca, personalizando esse cuidado. facil, ai vai melhorando cada dia mais. (M, E7)

Outro desafio se relaciona ao processo de A dantacio familiar desd 0 d
reabilitacdo, o qual tem seu inicio logo apo6s o (re)adaptacdo familiar desde o momento do

nascimento da crianca, estendendo-se por muitcg"j‘tgnc’St'fc’;]I nascimento 9}. em (I:ag_a leasF dg
anos. [Esse processo  implica  VArios ratamento da crianga com fissura labiopalatina €

procedimentos cirrgicos que se caracterizanf'™ Processo complexo enfrentado no dia a dia,
como etapas imprescindiveis ao tratamento.
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requerendo e possibilitando um aprendizado &specializado no Tratamento de Fissuras
familia. Labiopalatinas, onde os profissionais foram
Em relacdo a categoridivendo um dia de  identificados como fortes fontes de apoio social.
cada vez vencendo etapas, a literatura Pelos pares
possibilita refletir que o tratamento € longo e E no relacionamento com outras familias de
gradativo, desde o0 nascimento da criancacriancas com fissura labiopalatina que
estendendo-se por muitos affos encontram a compreensao dos pares. Nessa
Na caminhada percorrida dia a dia, passo aelacdo elas tém a possibilidade de compartilhar
passo, vencendo etapas, é que a familiguas duvidas, anseios, dificuldades, vitérias com
desenvolve seempowerment para superar cada outras familias que vivenciam a mesma situacao.
novo desafio, na esperanca da vitéria mediante As familias entrevistadas apontam a
cada batalha, sempre consciente de que a lutemportancia dessa interacdo como ferramenta
ainda continua e um novo animo e félego saderapéutica valiosa. A empatia é o propulsor
imprescindiveis para prosseguir com leveza alessa relacdo que se estabelece e que
coragem. proporciona aos familiares reconhecerem-se
Nos primeiros dias de vida da crianca, aatravés de suas vivéncias e oportunidades de:
familia inicia a jornada terapéutica, tomandofalar e ser entendidos, ouvir e entender, ser
decisGes relacionadas ao futuro tratamentoconfortados e confortar, ser encorajados e
Durante a infancia e adolescéncia, asencorajar, ser apoiados e apoiar, ajudar e ser
preocupacdes dos pais estdo relacionadas ajudados, informar e ser informados. O
cirurgias, ortodontia, terapia para os problemasompartilhar experiéncias entre as familias é
de fala de seus filhos, perda auditiva, aparénciama ferramenta terapéutica valiosa para o seu
facial e dentéria, dificuldades respiratdrias eempowerment.

alimentares”. Quando eu encontrei outras mies com 0 mesmo

As cirurgias sdo apontadas, por alguns
autores, como o0 principal fator que afeta
positivamente a qualidade de vida da crianca,

problema, a gente fica no mesmo local ali do
bercario, a gente trocava. [...] Quando eu cheguei,
eu vi que eu tava em casa, todas as mées passando

enquanto a satisfagdo familiar ndo depende pelo que eu estava passando, a gente trocou
apenas dos resultados cirargicos, mas também da informagdes, elas passaram pelos mesmos
comunicagdo e empatia estabelecida com os Ppreconceitos. Foi muito importante saber que nédo
profissionais de salde, das expectativas e €ra sO a minha realidade aquilo que eu tava
realizacdo de cuidados pos-cirdrgicos. A maioria Passando, que tinha outras pessoas também
dos pais atribuem maior relevancia aos cuidados Passando por isso e me ajudando, foi muito bom.

. fe i do que A cirurgia em si. [...] Quando eu vou agora, tém bebés 14 de 2
pre € pos-cirurgicos q 9 meses, 3 meses, as mdes choram com medo de
AIe'm disso, tambe'm apontam que 0s mom?[‘to_s engasgar, as vezes a vo que tem que cuidar porque
mais marcantes e importantes de sua experiéncia g mae ta tdo angustiada, com depressao, do baque
estdo relacionados ao momento do diagndstico, a que levou, e eu falo: oh, ndo, ndo é assim. Eu faco
primeira cirurgia e & insercdo da crianga na o que eu gostaria que tivessem feito comigo,
escol&™. porque eu falo: oh, ele também, ele engasgava, ele
ndo sei o que, fica calma. Entdo elas olham,
assim, nao acreditam, falam: ‘ah, ela ta falando
porque [...]. Nao acreditam muito. A pessoa vem
falar que ja passou por isso, vocé fica imaginando:
ah, sera? SO vocé passando pra vocé acreditar,

Apoiando e sendo apoiado

A importancia do apoio social é ressaltada
pelas familias, principalmente aquele associado
a duas grandes dimensfes: a emocional e a
informacional. As familias participantes tém mas o0 que eu posso ajudar as maes que eu
intercambiado esses apoios com outras familias, conheco, eu faco. (M, ES)

que também vivenciam a presenca da fissura A equipe de salde tem um papel relevante
labiopalatina na crianca. para estabelecer contatos e propiciar a
Quanto ao apoio social dos profissionais decomunicacdo entre as familias das criancas com
saude, os entrevistados relataram uma grandgssura. Pais sugerem que esse suporte deve ser
deficiéncia em varios servicos. A exce¢ao € adicionado ao processo de tratamento através da
equipe  multiprofissional ~ do  Centro criacdo de uma rede de pais para pais. Propdem
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também a confec¢do de um folheto informativoinfluenciar no tratamento. Sente que nédo foi
pelos pais direcionado aos pHis considerada e ndo tem certeza sobre o seu papel
A oportunidade de conhecer outros pais deno cuidadd®.
criancas com fissura labiopalatina permite trocar Estudd” que aborda estratégias deping
pensamentos e conselhos praticos em umeas pessoas com doencga neurologica cronica,
perspectiva diferente daquela trazida pelogevela que o apoio social emergiu como o
profissionais de satd@. componente mais vital no manejo dessa doenca.
A despeito das dificuldades enfrentadas com@ familia e os amigos foram apontados como
resultado da fissura labiopalatina infantil, osspai fonte de apoio pelo grupo que apresentou niveis
acreditam nao haver diferencas significativasmais altos de resiliéncia. Nesse grupo, as
entre seus filhos com tal problemética e as outrasstratégias de enfrentamento envolveram
crianca8”. Assim, apesar do potencial de desfrutar a vida e reduzir o foco na doenca,
estigmatizacdo social e do estresse associado apsupar-se de situacdes estressantes reduzindo
varios procedimentos médicos, a diferenca dosssim a pressdo na vida diaria. Entretanto o
problemas psicossociais existentes entre criangagupo que apresentou niveis baixos de resiliéncia
com e sem fissura labiopalatina, bem como entrendossava estratégias de enfrentamento com
seus pais, é minima, sugerindo que as familiafbco na doenca, tais como medicacdo. O grupo
de criancas com fissuras orofaciais saomais resiliente mostrou-se muito interessado em
resilientes e tém se adaptado munir-se de informacgfes, enquanto O outro
satisfatoriament®. grupo estava mais interessado em receber ajuda
Ao ser colocada como participante ativa nofinanceira externa e servigos.
cuidado ao paciente, a familia se sente plena de Assim, tal estudo permite apreender que
empowerment e tem forcas para assumir a quanto maior for o apoio social recebido pelos
responsabilidade do cuidado, sendo respeitad@amiliares, maior sera a possibilidade de eles se
como parceira importante. tornarem resilientes. Além disso, percebe-se que
A confiangca na equipe de saude é essencidamilias resilientes se utilizam de estratégias de
para o sentimento deempowerment dos enfrentamento que ndo se limitam ao foco da
membros da familia e essa confianca vai seloenca em si.
configurando & medida que a familia acredita Outra pesquis® identificou os fatores
estar o paciente recebendo cuidados adequadqgwmotetores presentes no grupo resiliente: maior
A experiéncia de continuidade de cuidados consenso de dominio (ou seja, autoeficicia) sobre o
qualidade e atendimento das necessidadesstresse em suas vidas, funcionamento social e
sustentam a seguranca e a confiancaapoio social. Foi evidenciado que esses trés
Compreender a doenca através do conhecimenfatores sdo considerados protetores e
e da obtengcdo de respostas para as suaentribuintes para o processo de resiliéncia, cada
perguntas é apontado como um importantaum desempenhando um papel na adaptagdo e
instrumento deempowerment pelos membros da enfrentamento diante da adversidade associada a
familia. Eles buscam suprir as lacunas deuma doencga cronica.
conhecimento conversando com a equipe de A familia percebe a falta de preparo dos
saude, através da Internet ou se apropriando darofissionais de saude para lidar com a presenca
literatura. Assim, €& papel do profissional deda fissura labiopalatina. Eles ndo sabem como
saude criar um ambiente de apoio que aumente@municar a noticia, ndo tém conhecimento
autonomia e a participacdo dos membros da&obre o assunto para esclarecer as duvidas da
familia no cuidado ao paciente, convidando-os damilia e acabam por assustar as familias com
desempenhar um papel ativo nas decisbes delocacdes infelizes e equivocadis
saude.O contraponto aparece quando se sentem A falta de conhecimento sobre a doenca priva
a margem, sem conhecimento sobre como apoiar paciente e sua familia da gestdo da doenca,
0 paciente e a sensacdo de nao seremmpede-os de assumir a responsabilidade, gera o
reconhecidos como parceiros na discussao sobsentimento de que sua vida esta fora de controle,
os cuidados de saude. Além disso, a familiam que impacta negativamente na qualidade
experimenta limitacbes quando ndo podedessas pessoas. O paciente e sua familia nutrem
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a expectativa de que os profissionais de salde cirurgia a psicologa me chamou, falou: ‘mae,
proporcionardo estimulo positivo e informagdes cOmo que vocé ta? Porque depois que ele fizer a
relevantes para que possam, efetivamente, gerir Cirurgia vocé tem que estar bem, ele vai precisar
sua doenca e tomar decisbes eficazes para os d€ VOCE'. Entdo la eu me senti acolhida, de ver
cuidados. Porém, essa expectativa, muitas vezes, f,asos como o dele e até mais graves, de Salb,er ?ue
nao é correspondida. A capacidade de sustentar a & ey estou segura porque o que acontecer 1a, €les

s téo la pra orientar, entdo é o melhor lugar pra mim
esperanca de um futuro melhor, atraveés de uma ,qgim, até superou o atendimento daqui da

longa jornada de experiéng(i)as, € um elemento maternidade, onde eu me senti totalmente perdida.
fundamental nempower ment®. (M, E5).

Pela equipe multiprofissional A familia faz referéncia a satisfacdo com os
No Centro Especializado a familia € atendidaservicos recebidos, descrevendo-os como
pela equipe multiprofissional, que conta comexcelente$?. Alguns pais mencionam que
profissionais de varias areas do conhecimentadiferentes técnicas ou intervencgdes craniofaciais
como: Assisténcia Social, Enfermagem,implementadas pelos membros da equipe foram
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Medicina, Uteis, pois possibilitaram: reiterar informagdes,
Nutricdo, Odontologia, Pedagogia, Psicologia eobservar fotos de outras criancas (antes e apds a
Terapia Ocupacional. Os profissionais recebentirurgia), adquirir orientacdo preventiva sobre
reconhecimento familiar pelo apoio emocional ecomo lidar com os olhares de outras pessoas
informacional que tém lhe dado. diante da crianca com fissura labiopalatina,
O apoio informacional constitui-se de entender o procedimento cirlirgico e o
orientacbes sobre os cuidados pés-operatéricscompanhamento das cirurgias e  obter
imediatos e mediatos a crianga com fissura énformagdes sobre o desenvolvimento futuro da
esclarecimento de dividas. Esses profissionaigrianca. Alguns pais, entretanto, solicitavam
sdo qualificados para tratar eficazmente nédo sO mais recursos de apoio informacional,
correcao cirargica da fissura em si, mas tambénespecialmente por escrito, como, por exemplo,
repercussdées em outros ambitos, tais como panfletos sobre os temas que mais enfrentavam:
psicolégico e o emocional. dificuldades com a alimentacdo, quantidade
O apoio social dos profissionais de saude tengerta de calorias, conversdes de calorias,
se configurado como uma ferramenta importanterientacbes de enfermagem sobre problemas
no atendimento a familia, reduzindo-se niveis deapés a cirurgia, adverténcias sobre as
ansiedade. Esse apoio apontado pelas familiasdificuldades que as criancas podem ter com a
considerado um fator de protecdo que aslimentacdo depois da cirurgia, e mais
impulsiona para superar as adversidadesnformac6es sobre o periodo de tempo envolvido
vivenciadas, portanto, sdo condi¢Ges favoraveidessa adaptacdo. Além disso, sugeriam a criagdo
para se tornarem resilientes. de um recursmn-line para obter informacdes
As enfermeiras de [cidade do Centro s_obre_ alimerltagéo, dificuldades na alimgntag_éo,
Especializado], quando a gente tem alta elas va&irurgias, cuidados e acompanhamento cirdrgico,
la, elas ensinam a gente limpar os pontos, elagtiologia das fissuras e dicas.
ensinaram todas nés a limpar os pontos, pra nés Familias de criancas com fissura identificam
podermos vir pra ca. [...] Me ensinaram a fazer asalguns fatores cruciais para a qualidade de vida.
massagens, depois que tirassem os pontos, como@ primeiro fator destacado foi a necessidade de
gente ja n&o ia ja logo pra la e tirar os pontos ngpojo  imediato, logo apés o0 nascimento
cidade da gente, ensinaram a fazer uUmMginciyindo grupos de apoio as familias), e ainda a
massagem, pra ndo ficar [...], pra ficar perfeito 0g.n05 e informagées confiaveis e conselhos para
ponto, a cirurgia. (M, E2) . L . :
a vida diaria nas diferentes fases da vida da
Nossa, eles tém todo um cuidado sabe, eles estagrianca. Receber o apoio dos profissionais de
preocupados com a crianga, mas também com 0§a(de é de extrema importancia para a familia,

pais. Eles estdo o tempo todo perguntando: ‘afhgis  muitas vezes, ele se torna o principal,

a e 3 ? e ~ ;. P
mde, vocé ta bem? COmMO VOCE 14 g and0 nAo o Gnico suporte com o qual a familia
psicologicamente?’ [...]. Eles se preocupam com de contdt!

0s pais, porque eles falam que se a mée nado {0
bem, como ela vai cuidar da crianca? Antes da
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A falta de orientagbes priva a familia de facilitadores doempowerment de cada familia e
apropriar-se da situacdo que est4d vivendopaciente assistidos, com vistas a um cuidado
aumentando seu sofrimento e desespero. Dessdetivo que 0s ajude a materializar o seu
maneira, o apoio atua de forma a modular ampowerment.
experiéncia da familia. Portanto, quanto mais Espera-se que o0s resultados deste estudo
apoio recebido de modo eficaz e eficiente, maisejam Uteis para a constru¢cdo de uma abordagem
rapida e satisfatoriamente a familia se adapta que objetive oempowerment da familia da
situacgéao, ressignificando-a crianca  com  fissura, instrumentalizando

As familias sé@o incapazes de tomar decisGesnfermeiros e demais profissionais de saude.
significativas de salde quando ha falta deDestaca-se a necessidade de o enfermeiro
informacdo adequada. A ideia de que essenvolver-se com a educacgdo e aconselhamento
conhecimento proporciona uma sensagdo deessa familia e ndo somente com a prestacéo de
empowerment € um tema potencial a ser mais cuidados clinicos. Ele deve ter em vista um

explorado na experiéncia desses (pais cuidado individualizado e personalizado para
B com a familia, de acordo com suas necessidades
CONSIDERAGOES FINAIS e expectativas, bem como um acompanhamento

que permita a ela lidar de forma confortavel
Neste estudo foram identificados e discutidoscom a situag&o.

0s mecanismos denpowerment utilizados pelas O presente estudo limitou-se as familias de
familias de criancas com fissura para umacriangas com fissura labiopalatina na faixa etaria
adaptacao satisfatoria e maior qualidade de vidade 0 a 3 anos, o que aponta a necessidade de

O enfermeiro interage com o paciente e suanais estudos que explorem essa perspectiva e
familia em diversos momentos de sua trajetoria gue abranjam outras faixas etarias, com foco néo
ndo s6 pode como deve atuarempowerment  s6 na familia como também na crianga e no
dos que assiste. E necessario que busqugdolescente com fissura labiopalatina.
compreender as barreiras e 0s mecanismos

EMPOWERMENT MECHANISMS USED BY THE FAMILY OF A CHIL D WITH CLEFT LI
AND PALATE TO A RESILIENT PATH

ABSTRACT

Cleft lip and palate have aesthetic and functional implications. A satisfactory adaptation depends more on the
family and their attitude, rather than on the very presence of the malformation. The active process of endurance,
growth, and restructuring, in response to the crisis and challenge is called resilience. To adapt, the family needs
to be equipped through empowerment: developing skills to cope and deal with life events, gaining mastery over
their issues, becoming stronger and capable of managing the demands of everyday life. We sought to understand
the mechanisms of empowerment that families with children with cleft lip and palate have developed or enhanced
in order to be resilient when facing this unfavorable situation. This is a clinical-qualitative research and content
analysis was used for data processing. Two categories emerged from the analysis: "Living one day at a time:
overcoming the stages”, "Giving Support and receivin g support" , the latter of which is composed of two sub-
categories "For pairs" and "For the multi-professional team”. Lack of knowledge deprives the patient and his/her
family from knowing how to manage the disease, preventing them from taking responsibility, generating the
sensation that their lives are out of control, which negatively impacts the family’s quality of life.

Keywords: Cleft Palate. Famlily. Child. Resiliense Psychological.

MECANISMOS DE EMPOWERMENT QUE UTILIZA LA FAMILIA DE UN NINO CON
PALADAR HENDIDO A UNA TRAYECTORIA RESILIENTE

RESUMEN

Las implicaciones de paladar hendido son estéticas y funcionales. Una adaptacion satisfactoria depende mas de
la familia y sus actitudes, que la sola presencia de la malformacion. El proceso activo de la resistencia,
crecimiento y reestructuracién en respuesta a la crisis y el reto se llama resiliencia. Para adaptarse a las
necesidades de la familia para ser manipulados a través del empowerment: el desarrollo de habilidades para
enfrentar y lidiar con eventos de la vida, tener dominio sobre sus problemas, ser mas fuertes y capaces de
gestionar las demandas de la vida cotidiana. Buscamos entender los mecanismos de empowerment que
permiten a las familias de nifios con paladar hendido han desarrollado o mejorado para ser resistente ante la
presencia de esta situacién adversa. Se trata de una investigaciéon clinica-cualitativa y analisis de contenido
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utilizado para el procesamiento de datos. Emergieron dos categorias de analisis: "Vivir un dia a la vez: pasos

ganadoras”, "Apoyo y siendo apoyados"

, el tltimo de los cuales se compone de dos sub-categorias "Para el

equipo multidisciplinario” y "Para parejas". La falta de conocimiento priva al paciente y la gestion familiar de la
enfermedad, lo que les impide asumir la responsabilidad, creando la sensacién de que su vida esta fuera de
control, impactando negativamente en la calidad de la familia.

Palabras clave: Paladar Hendido, Familia, Nifio, Resiliencia Psicol6gica.
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