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AVALIAGAO DA QUALIDADE DE VIDA DOS PAIS DE PACIENTES
PORTADORES DE FISSURA LABIOPALATINA.
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As fissuras orofaciais sdo a segunda maior causa de anomalias congénitas em
nascidos vivos, inclusive, estima-se que ela abranja 1 a 2 a cada 1.000
neonatos no Brasil. A maior parte dos pacientes com tal condicdo nao
apresenta nenhuma outra anormalidade, caracterizada como fissura orofacial
nao-sindrébmica, porém uma parcela significativa - 30 a 50% - apresenta outras
malformagdes e pode ser portadora de uma sindrome. O nascimento de uma
crianga com alguma anomalia provoca uma crise que atinge toda a familia,
abalando sua identidade, estrutura e funcionamento. Esse estudo avaliou a
qualidade de vida dos pais de pacientes portadores de fissura labiopalatina,
tendo como objetivo principal a compreensao do impacto psicossocial dessa
condigcao nas vidas dos pais e familiares desses pacientes. Para alcangar esse
objetivo, foi realizada uma revisao da literatura, envolvendo a selegao e analise
critica de 15 artigos de alto impacto, incluindo revisdes sistematicas e meta-
analises em portugués e inglés. Essa abordagem metodolégica proporcionou
uma visao abrangente e aprofundada do tema, reunindo evidéncias
consolidadas sobre a qualidade de vida dos pais de criangas com fissura
labiopalatina. Os resultados desta revisdo destacam a importancia de
considerar ndo apenas o bem-estar fisico, mas também o bem-estar mental e
social, conforme definido pela Organizagdo Mundial da Saude. Os pais
enfrentam desafios emocionais significativos, alteragdes nos relacionamentos
familiares e até mesmo impactos financeiros devido as demandas do
tratamento da crianga. Além disso, o estigma e a discriminagdo associados as
sequelas da fissura labiopalatina podem afetar profundamente a qualidade de
vida da crianga e de seus familiares. A andlise dos artigos revelou que a
qualidade de vida dos pais de pacientes com fissura labiopalatina é
frequentemente afetada por fatores psicossociais relacionados a aparéncia e a
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fala da crianga. Além disso, o processo de diagndstico, tratamento e adaptacao
a condi¢cao exige uma curva de aprendizado e ajustes significativos por parte
da familia. Conclui-se que esta pesquisa fornece uma visdo abrangente e
embasada sobre a qualidade de vida dos pais de pacientes com fissura
labiopalatina. Esses resultados podem ser valiosos para profissionais de saude
e formuladores de politicas na busca por estratégias de apoio mais eficazes e
abordagens multidisciplinares para melhorar o bem-estar ndo apenas das
criancas afetadas, mas também de suas familias. A compreensdo mais
profunda desse contexto pode contribuir para a promog¢ao de uma abordagem
mais holistica da saude, considerando ndo apenas o aspecto clinico, mas
também as dimensdes psicossociais envolvidas.
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