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Quality of life among children and adolescents with cleft lip
and palate: the caregiver’s view
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RESUMO

Obijetivo: Avaliar a qualidade de vida relacionada & satde
de criangas e adolescentes portadores de fissura labiopalatal,
na visdo dos pais e responsdaveis. Método: Estudo observa-
cional, transversal, com aplicacéo do questiondrio PedsQL™
4.0, na versdo em portugués brasileiro. Foi realizada entrevista
com pais ou responsdveis por criancas e adolescentes de 2 a
18 anos com fissura labiopalatal, sem outras anormalidades,
que |G haviam sido submetidos a, pelo menos, uma cirurgia
reparadora e que estavam em acompanhamento no Centro de
Atendimento Integral ao Fissurado Lébio Palatal, Curitiba-PR.
Resultados: Foram entrevistados cuidadores de 119 criancas
e adolescentes, dos quais 22,7% tinham diagndstico prévio de
fissura labial, 16,8%, de fissura palatal e a maioria, 60,5%, de
fissura labiopalatal. Néo houve diferenca de qualidade de vida
entre os trés grupos de fissurados quanto aos dominios avalia-
dos pelo PedsQL™. Entretanto, pacientes com acometimento
de palato apresentaram piores indices de qualidade de vida
do que aqueles com acometimento de lébio isolado. Quando
comparados a uma amostra sauddvel, os pacientes fissurados
apresentaram escores de qualidade de vida relacionada & sad-
de inferiores em todos os aspectos estudados (fisico, emocional,
social, escolar e qualidade de vida total). Conclusoes: Para os
cuidadores, as implicacées funcionais das fissuras orais influem
mais que o aspecto estético na qualidade de vida dessas crian-
cas e adolescentes. Apesar do avanco das técnicas cirirgicas
na correcdo da deformidade, as fissuras orais ainda afetam
a qualidade de vida dessa populagao, tornando necessdria a
atencdo precoce de equipe multi e interprofissional.

Descritores: Fissura palatina. Fenda labial. Qualidade
de vida.

ABSTRACT

Purpose: To evaluate the health-related quality of
life of children and adolescents with cleft lip and palate,
in the perspective of their parents and/or responsible.
Methods: An observational transversal study with ques-
tionnaire application of the PedsQL™ 4.0 questionnaire,
in its Brazilian Portuguese version. The study group was
composed of parents or responsible of children and ado-
lescents aged 2 to 18 years with oral clefts and without
other abnormalities, who were previously submitted to, at
least, one reparative surgery and were being attended at
Associate Center for Cleft Lil and Palate, in Curitiba-PR.
Results: Caregivers of 119 children and adolescents
answered the questionnaire. Most of them presented
previous diagnosis of cleft lip and palate (60.5%), 22.7%
of isolated lip cleft and 16.8% of isolated palate cleft.
The three cleft groups did not differ from each other on
any of the PedsQL™ scales of quality of life. However,
patients with palate involvement scored lower than those
with isolated lip involvement. Also, the cleft lip and/or
palate sample as a whole, presented significantly lower
scores than a normative healthy sample on all studied
aspects (physical, emotional, social, scholar and total
quality of life). Conclusions: In the caregiver’s perspec-
tive, the functional implications of oral clefts are more
influent than the aesthetic aspect in the quality of life of
these groups of children and adolescents. Despite the
progress of surgical techniques, oral cleft still affect the
quality of life of these population, making it necessary
an early multi and interdisciplinary care.
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INTRODUCAO

As fissuras de labio e/ou palato (FLP) s@o as anomalias
congénitas craniofaciais mais comuns, representando aproxi-
madamente 65% de todas as malformagdes dessa regido’. Ha
uma grande variag@o da incidéncia de acordo com a etnia ¢ a
geografia, sendo que o Brasil apresenta incidéncia de 0,19 —
1,46 para cada 1000 nascidos-vivos'?. Desse total, 70% apre-
sentam causas nao sindrémicas, relacionadas a embriogénese,
com a participa¢do de multiplos genes ¢ influéncia de fatores
ambientais'.

Clinicamente, as FLP sdo divididas, de acordo com sua
apresentagdo anatomica, em fissuras labiais, fissuras isoladas
de palato e fissuras labiopalatais, ocorrendo algumas variagdes
raras denominadas fissuras raras da face*’.

Existem trabalhos demonstrando satisfacdo com o trata-
mento cirargico da FLP, no entanto, os impactos em longo
prazo, como, por exemplo, na qualidade de vida, perma-
necem pouco estudados®. Nos ultimos anos, tem crescido o
interesse em investigar a qualidade de vida relacionada a
saude (QVRS) de pacientes submetidos a diferentes inter-
vengdes, assim como o desenvolvimento de testes para medir
arelacgdo entre saude e qualidade de vida’. Embora ndo haja
consenso sobre o conceito de qualidade de vida e a forma
de mensura-la, pode-se citar o que sugere a Organizacdo
Mundial de Satde (OMS): “qualidade de vida trata da
percepcao do individuo de sua posi¢ao na vida no contexto da
cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relagdo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes’s.
Essa defini¢do deixa implicito que o conceito de qualidade
de vida é subjetivo e multidimensional®.

Meeberg'® evidenciou, em revisdo de literatura, quatro
atributos relacionados a qualidade de vida: satisfagdo com a
propria vida em geral; capacidade mental de avaliar a propria
vida como satisfatoria ou de outra forma; aceitavel estado
de saude fisica, mental, social e emocional, determinado
pelo individuo e avaliagdo objetiva sobre as adequadas
condig¢des de vida. Portanto, os instrumentos que se prestam
a avaliacdo da QVRS devem permitir uma avaliagdo multidi-
mensional, incluindo dimensdes fisica, psicoldgica e social
do paciente'"'2,

Nesse contexto, o presente estudo teve como objetivo
avaliar a qualidade de vida dos pacientes submetidos a cirurgia
para corre¢do da FLP na perspectiva dos pais ou responsaveis.
Este trabalho foi realizado em um centro de referéncia no aten-
dimento de criangas portadoras dessa malformacao, localizado
em Curitiba, Parana.

METODO

Trata-se de um estudo observacional, transversal, com
aplicagdo de questionario por meio de entrevista. O projeto
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria
de Estado de Satde do Parand, sob o nimero 300. A pesquisa
foi realizada no Centro de Atendimento Integral ao Fissurado
Labio Palatal (CAIF/AFISSUR), localizado em Curitiba/PR.
Esse centro ¢ um 6rgdo da Secretaria de Satide do Estado que
oferece atendimento multi e interdisciplinar a portadores de
deformidades craniofaciais.

Os critérios de inclusdo foram familiares ou responsa-
veis de criangas e adolescentes entre 2 e 18 anos, portadores
de fissura labial e/ou palatal, sem outras anormalidades,
que ja houvessem sido submetidos a alguma cirurgia
reparadora e estivessem em acompanhamento no CAIF/
AFISSUR. A coleta de dados foi realizada de maio a agosto
de 2011.

Utilizou-se o questionario PedsQL™ 4.0 na versdo para
os pais, traduzido e validado para portugués brasileiro, o
qual apresenta 23 itens, abrangendo cinco dimensdes (fisica,
emocional, social, escolar e sumario psicossocial, sendo que
esse ¢ a média das tultimas trés) (Quadro 1). Os formularios
foram divididos em faixas etarias de 2-4, 5-7, 8-12 e¢ 13-18
anos, sendo que os itens do questionario de cada grupo sdo
similares, diferindo apenas quanto ao nivel de desenvolvimento
da crianga ou adolescente'>!3.

Todas as perguntas investigaram quanto cada item foi um
problema durante o Gltimo més e o entrevistado respondeu
por meio de uma Escala Likert de 5 pontos (0 = nunca foi um
problema; 1 = quase nunca foi um problema; 2 = algumas
vezes foi um problema; 3 = frequentemente foi um problema;
4 = quase sempre foi um problema). Os itens, entdo, foram
transpostos linearmente para uma escala de 0-100 (0 = 100,
1=175,2=50,3=25,4=0), de modo que quanto maior o
escore, melhor a QVRS!>1,

Essa versdo do PedsQL™ foi projetada para ser auto-
aplicada. Entretanto, dado o baixo nivel socioecondmico e
cultural de muitos participantes, optou-se pela realizagao de
entrevista efetuada pelos proprios autores, os quais foram
uniformemente treinados. Esse instrumento ja havia sido
utilizado em pesquisa brasileira para mensurar a QVRS de
criancgas e adolescentes com desordens reumatologicas e
obesidade!'>!,

Quadro 1 - Descricdo dos itens que compdem cada dominio
do instrumento PedsQL™ 4.0

"’ No ¢ltimo més, quanto seu filho (a) tem tido problemas com...”

Dominio Fisico Dominio Emocional

Andar mais de um quarteirdo _|Sentimento de medo

Sentimento de fristeza ou

Correr depressdo
Praticar atividades ativas ou
exercicios Sentimento de raiva

Dificuldade para dormir
Preocupacdo consigo

Levantar peso

Tomar banho sozinho

Pegar brinquedos/Auxiliar nas
tarefas de casa

Dor

Falta de energia

Dominio Social

Convivéncia com outras crian-
cas/adolescentes

Dominio Escolar
Prestar atencdo na aula

Fazer amizades Esquecer as coisas

Provocagdo por parte de outras|Acompanhar as atividades da

criancas/adolescentes classe
Fazer coisas que outras crian-|Faltar na escola por nédo se
cas/adolescentes fazem sentir bem

Acompanhar criancas/adoles-|Faltar na escola para ir ao

centes da mesma idade médico ou hospital

Adaptado de Klatchoian et al.'?.

Rev Bras Cir Craniomaxilofac 2011; 14(4): 194-7

195



Pazinato LV et al.

Juntamente com o questionario PedsQL™, foram cole-
tadas outras informagdes utilizando questionario suplementar,
incluindo: tipo de fissura, presen¢a de outra pessoa com fissura
na familia, quando a fissura foi descoberta, idade dos pais ao
nascimento do paciente, estado civil, renda mensal e escola-
ridade dos pais. Os tipos de fissura foram classificados em
fissura labial isolada (FL), fissura palatal isolada (FP) e fissura
labiopalatal (FLP).

Todos os participantes receberam e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Os dados foram tabulados no programa Sphinx Léxica V5
e analisados no Statistica 9.0. A avalia¢do das diferencas entre
as médias dos escores obtidos ¢ o grupo de comparacdo foi
realizada utilizando-se o teste t de Student. Para comparar as
médias dos escores de cada dominio entre os diferentes tipos
de fissura e em relagdo as variaveis sociodemograficas, foi
utilizado o teste Anova de Tukey.

RESULTADOS

Responderam ao questionario 118 pais ou responsa-
veis, na maioria maes (80,5%), de 119 pacientes. Desses,
61 (51,3%) eram meninos. Quanto aos tipos de fissura,
22,7% eram FL, 16,8% eram FP ¢ a maioria, 60,5%, apre-
sentavam FLP.

Nao houve diferenca nos escores de QVRS entre os
trés grupos de fissurados quanto aos dominios avaliados.
Entretanto, ao se agrupar os pacientes com acometimento de
palato (FLP + FP) e compara-los aqueles com FL, observou-
se médias dos escores significativamente mais baixos no
aspecto emocional, no sumario psicossocial e no escore total
do primeiro grupo (FLP + FP). Esses resultados podem ser
visualizados na Tabela 1.

Além disso, as médias dos escores de cada dominio do
PedsQL™ de todos pacientes fissurados foram comparados
com dados publicados na literatura brasileira referentes a
criancas e adolescentes saudaveis. Encontrou-se que o grupo
de fissurados, como um todo, apresentou médias de escores
significativamente inferiores as médias da amostra saudavel
em todos os dominios pesquisados (Tabela 2).

Na populag@o estudada, a faixa etaria de 5-7 anos apresentou
os escores totais mais baixos em relacdo aos demais grupos
etarios, mas sem que houvesse diferenca significativa.

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre
a QVRS dos pacientes de distintos niveis de renda familiar,
diferentes idades, estado civil ou escolaridade dos pais.

Tabela 1 — Comparacdo das médias dos escores para cada
dominio avaliado entre criancas e adolescentes com acometi-
mento de palato e acometimento labial isolado.

Dominio FLP + FP (N=92)[FL (N=27)] »p
Escore Total 84,05 88,67 <0,05
Capacidade Fisica 94,31 97,45 0,056
Aspecto Emocional 73,73 80,62 <0,05
Aspecto Social 86,14 92,22 0,09
Aspecto Escolar 73,07 79,23 0,12
Sumdrio Psicossocial 78,09 83,86 <0,05

Tabela 2 — Comparacdo das médias dos escores de cada
dominio avaliado entre criancas e adolescentes com fissura
orofacial e amostra sauddvel.

Dominio NuUmero de |Todas as| Amostra p
pacientes | fissuras | saudavel’

85,11 92,32
Escore Total 119 (9,64) (6,01) <0,001
Capacidade 95,02 97,86
Fisica 119 (7,54) (4,31) <0,001
Aspecto Emo- 75,29 80,52
cional 119 (15,82) (12,59) <0,001
Aspecto 87,52 96,38
Social 119 (16,44) (8,89) <0,001
Aspecto 74,55 90,93
Escolar 108* (17,92) (11,85) <0,001
Sumério 119 74,55 90,93 <0,001
Psicossocial (17,92) (11,85)

11 pacientes ndo frequentavam creches ou escolas. Adaptado de
Klatchoian et al.’2.

DISCUSSAO

Neste estudo, observou-se que criangas e adolescentes
portadores de fissuras craniofaciais apresentam pior QVRS que
criangas classificadas como normais. Esses achados reforcam a
importancia da atuagdo da equipe multiprofissional no acom-
panhamento dessas criancgas, para ajuda-las a desenvolver seu
potencial e sua melhor insercdo na sociedade. Além disso, o
acometimento palatal foi determinante de piores indices de
QVRS que o acometimento labial isolado, o que pode ser
explicado pelas maiores implicagdes funcionais desse tipo de
fissura, principalmente quanto a fonagao, audicao, alimentagao
e infeccdes de repetigdo, decorrentes da disfungdo dos miisculos
velopalatinos'>'7. As fissuras labiais, apesar de afetarem a
produgdo de alguns sons labiais, t€m no componente estético
seu principal impacto.

Analisando a literatura, Damiano et al.'®, em estudo reali-
zado nos Estados Unidos com maes de criancas de 2 a 12 anos
portadoras de fissura labial e/ou palatal, também encontraram
médias no escore psicossocial menores que em criangas
saudaveis, sem que houvesse diferenca significativa entre os
diferentes tipos de fissura. Ao contrario do presente estudo, os
autores encontraram relacdo entre a idade e o acometimento
labial, sendo que criangas de 2-7 anos com FL e FLP apresen-
taram melhor QVRS do que com FP, havendo inversdo desse
padrdo em criangas maiores. Tais autores concluiram que, na
visdo das maes, o aspecto estético se tornava mais importante
quanto mais proximo da adolescéncia a crianga estivesse!'s.

Nao se encontrou a mesma relacdo na amostra pesqui-
sada, uma vez que, excetuando-se a faixa etaria de 5-7 anos,
a QVRS de portadores de FL foi superior a do grupo FP+FLP
nas demais idades, sugerindo que, na populacdo estudada, os
cuidadores consideraram o aspecto estético menos importante
que o funcional como preditor de pior qualidade de vida.

Além disso, o fato da faixa etaria de 5-7 anos ter apresen-
tado a pior QVRS entre as demais, embora esse resultado nao
tenha significancia estatistica, coincide com a idade de inser¢do
da maioria das criangas nos ambientes sociais e escolares,
periodo em que ha rapido desenvolvimento e amadurecimento
social, emocional e mental, com formagdo da autoimagem e
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autoestima da crianga'®?. Tais conceitos, apesar de iniciados
na inféncia, podem influenciar no comportamento dessas
criangas na adolescéncia e vida adulta, como demonstrado em
estudo comparando adolescentes com e sem fissura, em que se
constatou que os portadores de fissura apresentaram menores
escores de autoestima?!.

Damiano et al.'® também relataram associag¢do entre
melhores escores de qualidade de vida com maior renda
familiar, maior nimero de pessoas na casa e pais casados. Tais
relagdes ndo foram encontradas na amostra estudada.

CONCLUSAO

A QVRS de criangas e adolescentes com fissura labial e/ou
palatal, apds inicio do tratamento cirurgico, na visdo de seus
cuidadores, ¢ inferior a de criangas e adolescentes saudaveis.
Para os pais, as implicagdes funcionais parecem influenciar
mais que o aspecto estético na QVRS dessa populagio.

Conclui-se que, apesar do avango nas técnicas cirurgicas
na corre¢ao da deformidade, a fissura labial e/ou palatal afeta
a qualidade de vida de criangas e adolescentes, sendo neces-
saria a atencdo precoce de equipe multi e interprofissional,
que possibilite adequado desenvolvimento € minimizagdo dos
danos psicossociais.
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