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Qualidade de vida de crianças com fissura labiopalatina

Qualidade de vida de crianças com fissura labiopalatina: 
análise crítica dos instrumentos de mensuração
Quality of life among children with cleft lips and palates:  
a critical review of measurement instruments

RESUMO
Introdução: A equipe multidisciplinar que trata crianças portadoras de fissura labiopalatina 
busca promover qualidade de vida (QV) a essa população. O objetivo do presente trabalho 
foi identificar, na literatura, instrumentos que possibilitem a avaliação global da QV dessa 
população, envolvendo aspectos estéticos, funcionais e resposta do indivíduo ao tratamento. 
Método: Foi realizada revisão da literatura disponível no PubMed, no período de 2001 a 
2011, em busca de instrumentos específicos para avaliação de QV em crianças portadoras 
de fissura labiopalatina, com as seguintes palavras-chave (em língua inglesa): quality of life 
& oral cleft, quality of life & craniofacial deformities, quality of life & oral cleft speech, 
voice related quality of life. Resultados: Foram identificados 457 artigos relacionados ao 
tema. Foram avaliados os seguintes instrumentos específicos para a faixa etária pediátrica 
utilizados na mensuração da QV de pacientes com fissura labiopalatina: Quality of Life 
Instrument – Craniofacial Surgery (YQOL-CS), Youth Quality of Life Instrument-Facial 
Differences (YQOL-FD), Child Oral Health Quality of Life Questionnaire (COHQOL), Child 
Oral Health Impact Profile (COHIP), Pediatric Voice Outcome Surgery (PVOS) e Pediatric 
Voice-Related Quality of Life Survey (PVRQOL). Conclusões: Não se identificou, na litera-
tura, um instrumento que avaliasse integralmente as crianças com fissura labiopalatina, no 
que se refere aos aspectos estéticos, às consequências conceituais e perceptuais, bem como 
a todos os aspectos funcionais (aparelhos mastigatório e respiratório e ressonância vocal) 
que envolvem essa importante anomalia craniofacial congênita.
Descritores: Qualidade de vida. Fenda palatina. Fenda labial. Anomalias craniofaciais.

ABSTRACT
Background: Multidisciplinary teams that treat patients with cleft lips and palates seek to 
promote quality of life (QoL) in this population. In this study, we aim to identify instru-
ments in the literature that can be used to assess comprehensive aspects of QoL (related 
to functionality, aesthetics, and outcomes) for this population. Methods: We searched 
literature on PubMed published between 2001 and 2011 for specific instruments used to 
evaluate QoL among cleft lip and palate patients using the following keywords: quality of 
life & oral cleft, quality of life & craniofacial deformities, quality of life & oral cleft speech, 
voice related quality of life. Results: We identified 457 papers related to the subject and 
evaluated the following specific pediatric instruments for assessing QoL among cleft lip 
and palate patients: Quality of Life Instrument – Craniofacial Surgery (YQOL-CS), Youth 
Quality of Life Instrument-Facial Differences (YQOL-FD), Child Oral Health Quality of 
Life Questionnaire (COHQOL), Child Oral Health Impact Profile (COHIP), Pediatric Voice 
Outcome Surgery (PVOS) and Pediatric Voice-Related Quality of Life Survey (PVRQOL). 
Conclusions: No pediatric QoL instrument exists in the current literature that comprehen-
sively evaluates children with cleft lips and palates, including aspects related to aesthetics, 
conceptual and perceptual consequences, and functionality (chewing and respiratory sys-
tems, and vocal resonance) associated with this important congenital craniofacial anomaly.
Keywords: Quality of life. Cleft palate. Cleft lip. Craniofacial abnormalities.
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INTRODUÇÃO

A fissura labiopalatina é a deformidade craniofacial mais 
prevalente e pode afetar lábios, nariz, região alveolar e palato. 
Sua incidência varia conforme a raça e o local da população 
estudada. No Brasil, estima-se que uma criança em cada mil 
nascidos vivos seja portadora de fissura labiopalatina1. Souza 
et al.2 estudaram 12.782 prontuários de maternidades e en
contraram prevalência de 0,47 por mil nascidos vivos. No sul 
do País, no período de 1970 a 1974, foi encontrada prevalência 
de 0,88 por mil nascidos vivos3.

O protocolo de tratamento mais utilizado atualmente é o 
fechamento do lábio com 3 meses de idade e o do palato, em 
tempo único, com 1 ano de idade. O enxerto ósseo alveolar 
é realizado entre 7 anos e 9 anos de idade, quando o dente 
canino está próximo a sua irrupção. A cirurgia ortognática é 
realizada entre 13 anos e 15 anos de idade. A cirurgia final do 
paciente fissurado é a rinoplastia secundária, para correção 
da deformidade nasal residual4. Um protocolo de tratamento 
bem estabelecido pode levar a índices de sucesso em torno 
de 96% na reabilitação dos pacientes fissurados, e depende 
basicamente de três pilares:

1.	 adesão do paciente ao tratamento;
2.	 gravidade da fissura labiopalatina;
3.	 experiência da equipe multidisciplinar.

A ausência da abordagem multidisciplinar pode levar à 
diminuição significativa dos índices de sucesso da reabilita
ção desses pacientes. Segundo a Associação Americana de Fis
suras Palatinas (ACPA) e a Associação Europeia de Fissura 
Palatina (Eurocleft), a equipe multidisciplinar deve ser mi
nimamente composta por cirurgiões plásticos, psicólogos, 
odontólogos, fonoaudiólogos e otorrinolaringologistas5,6. No 
cenário brasileiro, os centros que se dedicam ao tratamento 
das deformidades craniofaciais devem ter adicionalmente dois 
profissionais extremamente importantes: o assistente social 
e o pediatra, que serão responsáveis por garantir a adesão 
ao tratamento e o acompanhamento clínico dos pacientes 
anêmicos, desnutridos ou portadores de doenças crônicas que 
eventualmente acompanham a fissura labiopalatina.

A ausência de tratamento adequado pode levar a sequelas 
irreversíveis, que afetam a função e a harmonia estética da 
face. A voz hipernasal é uma grave sequela funcional, que pode 
afetar a qualidade de vida (QV) desses pacientes. Da mesma 
maneira, a ausência de face harmônica e/ou a deformação da 
face podem levar a sequelas psicológicas e cognitivas. Essas 
sequelas são motivo de estigma e discriminação entre os pares, 
podendo afetar a QV dessas crianças e de suas famílias7.

Métodos para aferição dos resultados obtidos com o tra
tamento dos pacientes fissurados foram apresentados por 
inúmeros autores nas últimas décadas, abrangendo desde 
a inspeção visual dos resultados por pares até a aferição de 
medidas anatômicas com a utilização de fotografia em 2 di
mensões e, mais recentemente, em 3 dimensões. A aferição 

de resultados cirúrgicos efetuados por pares é um método 
subjetivo, mas com grande aceitação científica quando reali-
zada obedecendo a critérios predeterminados8,9. 

A aferição dos resultados realizada por fotografia em 2 e 
em 3 dimensões é um método objetivo de análise de resul-
tados, embora sejam necessários equipamento adequado e 
técnica de padronização fotográfica10,11. Da mesma maneira, 
os instrumentos de avaliação da voz e da audição variam desde 
métodos perceptuais até métodos mais objetivos, como nasovi-
deoendoscopia, espelho de Glatzel e videofluoroscopia12,13. No 
entanto, esses métodos não registram ou aferem a percepção 
do paciente sobre ele mesmo, de forma que um resultado 
cirúrgico pode eventualmente ser demonstrado em números 
e escalas objetivas como sendo de excelência e, simultanea
mente, ser percebido pelo próprio paciente como pobre e 
insuficiente14. Em última análise, o que deve determinar o 
sucesso da reabilitação é a percepção do paciente sobre ele 
mesmo e sobre o resultado do tratamento e sua QV após o 
tratamento14.

QV pode ser definida como a percepção do indivíduo 
sobre sua própria posição diante da vida, sob uma perspec-
tiva cultural, obedecendo a sistema de valores nos quais ele 
se insere, avaliando seus objetivos, expectativas, padrões e 
preocupações15. 

O objetivo do presente trabalho foi identificar, na litera-
tura, instrumentos que possibilitem a avaliação da QV dos 
pacientes portadores de fissura labiopalatina de forma global, 
envolvendo aspectos estéticos e funcionais e a resposta do 
indivíduo ao tratamento e suas várias etapas.

MÉTODO

Foi realizada uma busca de instrumentos específicos de 
QV em crianças portadoras de fissura labiopalatina no site 
PubMed, no período de 2001 a 2011. As palavras-chave 
utilizadas foram: quality of life & oral cleft, quality of life & 
craniofacial deformities, quality of life & oral cleft speech e 
voice related quality of life. 

Foram incluídos nessa busca os instrumentos de mensu-
ração de QV que priorizaram em conjunto ou isoladamente a 
função (avaliação da ressonância vocal) e a harmonia facial e 
suas sequelas e consequências psíquicas e cognitivas. 

Foram excluídos todos os artigos relacionados aos estig
mas sofridos por essa população pediátrica sem a utilização 
de instrumentos de mensuração da QV. Foram excluídos todos 
os trabalhos que utilizaram a palavra QV sem a utilização 
de qualquer instrumento de mensuração e também os artigos 
que avaliaram exclusivamente os responsáveis legais, sem a 
participação efetiva das crianças portadoras dessa deformi-
dade craniofacial. Adicionalmente, foram excluídos todos os 
instrumentos utilizados em outras doenças que podem afetar 
a população pediátrica (asma, epilepsia e câncer).
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RESULTADOS

Foram identificados 457 artigos relacionados ao tema 
sugerido. Os questionários gerais mais utilizados para ava
liar a QV em pacientes fissurados foram o Generic Chil-
dren Health-Related Quality of Life (KINDL), inicialmente 
descrito em alemão, e o Health-Related Quality of Life 
(HRQoL)16-19. No entanto, como o objetivo do presente tra
balho foi identificar instrumentos específicos, esses instru-
mentos não foram submetidos a análise crítica.

Apenas dois questionários específicos foram utilizados 
na mensuração da QV de crianças portadoras de fissura la
biopalatina: o Quality of Life Instrument – Craniofacial Sur
gery (YQOL-CS), que objetiva avaliar, sob uma perspectiva 
única e individual, o resultado do ato operatório na vida 
do indivíduo20, e o Youth Quality of Life Instrument-Facial 
Differences (YQOL-FD), que apresenta seis domínios que 
avaliam as consequências negativas da deformidade facial 
na vida do indivíduo (autoimagem, discriminação e estigmas 
que a deformidade facial pode eventualmente gerar, além da 
capacidade de resistir e enfrentar eventuais problemas re
lacionados à deformidade facial)21.

Os questionários que avaliam o status do sistema oral em 
associação com autoavaliação perceptual também foram 
identificados e podem ser utilizados na mensuração de QV 
de crianças portadoras de fissura labiopalatina. O Child Oral 
Health Quality of Life Questionnaire (COHQOL) apresenta 
cinco domínios que avaliam a criança sob sua própria pers
pectiva em relação aos sintomas orais decorrentes das doen
ças crônicas ou congênitas que afetam a cavidade oral (os 
demais domínios compreendem aspecto funcional, aspectos 
emocionais e autoestima, e a relação do indivíduo com a so
ciedade e o meio ambiente)22, e o Child Oral Health Impact 
Profile (COHIP), que agrupa os domínios apresentados pelo 
COHQOL e acrescenta dois domínios que também avaliam 
a criança sob sua própria perspectiva em ambiente escolar e, 
principalmente, sua autoimagem23.

Os questionários que avaliam a QV de crianças que apre
sentam déficit de ressonância vocal também podem ser úteis 
na mensuração da QV de crianças com fissura labiopalati
na: Pediatric Voice Outcome Surgery (PVOS)24 e Pediatric 
Voice-Related Quality of Life Survey (PVRQOL)25. Os ins
trumentos de mensuração de QV de pacientes portadores 
de fissura labiopalatina devem apresentar domínios que 
avaliem tanto a harmonia anatômica da face quanto a função 
da mastigação e da fala. Alterações anatômicas congênitas e 
adquiridas que interferem na anatomia da face podem pro
vocar impacto na percepção do indivíduo sobre si mesmo e 
sobre os ambientes social e escolar. As dificuldades na fala 
e na mastigação, eventualmente identificadas em pacientes 
fissurados, podem gerar sequelas cognitivas significativas. 
Dessa forma, instrumentos que objetivam mensurar a QV 
desses pacientes devem tentar identificar, por meio de seus 

respectivos domínios, o impacto negativo que a deformidade 
craniofacial pode causar ao indivíduo nos âmbitos pessoal, 
social e escolar. Portanto, os instrumentos descritos e citados 
neste trabalho avaliam, de forma independente, o impacto 
negativo da deformidade craniofacial sobre o indivíduo de 
maneira tanto global como específica para as várias vertentes 
que podem provocar insatisfação com determinada situação 
e/ou condição anatômica.

DISCUSSÃO

Os instrumentos de mensuração da QV se expandiram e 
se popularizaram nos últimos 10 anos. O reconhecimento por 
parte dos cientistas de que os instrumentos de mensuração 
da QV podem avaliar os resultados e a efetividade de uma 
determinada terapia ou técnica operatória tornou o conheci
mento dessa ferramenta indispensável dentro da equipe mul
tidisciplinar. Os questionários que abordam a QV nas crianças 
portadoras de fissura labiopalatina deveriam tentar mensurar 
três aspectos básicos da vida desses indivíduos:

1.	 o aspecto funcional, com domínios que envolvem 
mastigação, respiração e ressonância vocal (iden-
tificação dos problemas causados pela presença de 
voz hipernasal);

2.	 o aspecto estético, com domínios que envolvem 
a resposta do indivíduo a seus pares em ambiente 
tanto social como escolar, a resposta do indivíduo 
ao estigma da doença e a discriminação;

3.	 e a resposta do indivíduo ao tratamento e suas várias 
etapas (este item teria como objetivo detectar a resposta 
e a adesão ao tratamento e as potenciais possibilidades 
de evasão e não continuidade do tratamento). 

Os instrumentos de mensuração de QV identificados neste 
estudo levam em consideração esses 3 pilares, essenciais para 
a aferição da satisfação do indivíduo com sua própria vida. 
As fissuras labiopalatinas são as deformidades congênitas 
craniofaciais mais frequentes. É interessante ressaltar que a 
maioria das deformidades craniofaciais também apresenta 
déficit de forma e função. As fissuras raras de Tessier e 
as craniossinostoses sindrômicas são exemplos de doença 
cuja população envolvida pode apresentar dificuldade na 
fala, na audição, no desenvolvimento neurocognitivo, e na 
harmonia tanto facial como corporal (as deformidades das 
mãos são as anomalias que mais frequentemente acompa-
nham as deformidades craniofaciais). Esses instrumentos 
poderão ajudar os cirurgiões plásticos que atuam nessa área 
a identificar variáveis anatômicas que podem influenciar a 
QV de uma gama da população portadora de deformidades 
craniofaciais congênitas, tanto no período pré-operatório 
quanto no pós-operatório, e, em última análise, contribuir 
com o aperfeiçoamento de técnicas que possam melhorar 
a satisfação do indivíduo com o resultado cirúrgico obtido.
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Não foi identificado, na literatura, um único instrumento 
que avaliasse de maneira integral (nos três aspectos citados) 
o indivíduo portador de fissura labiopalatina. O YQOL-FD 
apresenta seis domínios e aborda as consequências da de
formidade craniofacial na interação e reação do próprio 
indivíduo a ele mesmo e seus pares. Os domínios desse ques
tionário visam a avaliar os sentimentos de luta e relutância 
à deformidade craniofacial, os sentimentos de estigma e 
isolamento, sentimentos de intimidade e confiança, conse-
quências positivas, autoimagem e sentimentos negativos. 
Esse questionário, embora ainda em fase de validação, não 
foi desenvolvido para avaliar o aspecto funcional e a resposta 
do indivíduo ao tratamento e suas várias etapas21.

O Youth Quality of Life Instrument-Craniofacial Surgery 
Module visa a avaliar a aceitação e os benefícios gerados 
pelas cirurgias plásticas nos indivíduos portadores de defor-
midades craniofaciais20,21.

O COHIP foi desenvolvido para mensurar o bem-estar e 
a QV de crianças portadoras de qualquer deformidade que 
possa afetar a função mastigatória, e as consequências e os 
efeitos deletérios da ausência de dentes ou de um sorriso 
anatomicamente normal23. Entre as deformidades congênitas 
que com maior frequência afetam a função mastigatória, a 
mais prevalente é a fissura labiopalatina. Ausência de dentes 
é observada em 70% dos portadores de fissura labiopalatina 
completa, o que pode afetar a função e a estética26-28. Esse 
instrumento com cinco domínios talvez seja o mais completo 
para ser aplicado em crianças portadoras de fissura labiopa-
latina, uma vez que abrange a resposta do indivíduo à função 
mastigatória e a sua própria face, bem como a interação do 
indivíduo com seus pares e a avaliação de seu bem-estar e 
de sua autoimagem. Contudo, esse instrumento não avalia a 
ressonância vocal, a aceitação, a adesão e os benefícios que 
o curso do tratamento proporciona ao indivíduo23.

O questionário COHQOL foi desenvolvido por meio da 
revisão de indivíduos considerados normais com doenças 
específicas que afetavam o aparelho mastigatório, com o 
objetivo de mensurar a QV de pacientes que apresentavam 
grande variedade de deformidades orofaciais22. Apresenta 
várias versões a serem respondidas por responsáveis legais 
de crianças entre 6 anos e 14 anos de idade, e versões a 
serem respondidas pela própria criança (entre 8 anos e 10 
anos de idade e entre 11 anos e 14 anos de idade)22,29,30. O 
questionário principal apresenta 35 itens divididos em cinco 
domínios, que avaliam a saúde oral, o bem-estar funcional, 
o bem-estar social (e emocional), a resposta ao ambiente 
escolar e a autoimagem. Esse questionário não avalia a 
adesão do indivíduo ao tratamento por meio de perguntas 
que buscam analisar a satisfação com as cirurgias e com os 
benefícios funcionais e estéticos obtidos com o ato cirúrgico 
nos períodos pós-operatórios imediato e tardio22,29,30.

A ressonância vocal é um item indispensável na reabili-
tação global dos pacientes portadores de fissura labiopalatina. 

Acredita-se que os índices de sucesso no tratamento do fissu-
rado possam chegar a 96% quando o tratamento é realizado 
de maneira multidisciplinar e obedecendo a um protocolo de 
tratamento bem estabelecido. No entanto, pacientes que por 
algum motivo não foram levados por seus pais a centros espe-
cializados apresentam sequelas muitas vezes irreversíveis. 
Uma das sequelas mais graves é a voz hipernasal e ininteli-
gível, que leva invariavelmente a pessoa a ter medo de falar e 
de se comunicar, gerando problemas de isolamento social. Os 
questionários PVOS e PVRQOL, inicialmente desenvolvidos 
e validados para administração na população adulta com o 
objetivo de avaliar e mensurar aspectos sociais, emocionais, 
físicos e funcionais da voz alterada e posteriormente vali-
dados e adaptados para a população pediátrica, foram criados 
para mensurar o bem-estar e a QV de crianças portadoras 
de doenças otorrinolaringológicas24,25. Esses questionários 
podem ter aplicabilidade na mensuração da ressonância 
vocal de pacientes portadores de fissura labiopalatina, de 
fissura palatina ou de outra síndrome que apresente a fissura 
palatina como espectro clínico da doença (por exemplo, 
síndrome de Apert e sequência de Pierre Robin). Ambos os 
questionários foram desenvolvidos para serem respondidos 
por pais ou responsáveis legais. No entanto, os pais podem 
perceber o problema de uma forma diferente da percebida 
pelos filhos, diferença essa que pode afetar diretamente a 
acurácia e a fidedignidade desses questionários. Os autores 
desses questionários obviamente discordam dessa máxima e 
descrevem que a avaliação dos pais sobre o status funcional 
da ressonância vocal de seus filhos é bastante fidedigna e 
se correlaciona diretamente com a opinião deles sobre o 
problema14,24,25.

CONCLUSÕES

A ressonância vocal é o elemento mais importante na 
reabilitação da criança portadora de fissura labiopalatina. A 
alteração na ressonância pode afetar diretamente a QV dessa 
população. Questionários que avaliem diretamente a opinião 
das próprias crianças em relação à voz podem trazer dados 
importantes para ajudar os profissionais da equipe multidisci-
plinar na reabilitação e na integração social dessa população.

Não identificamos, na literatura, um único instrumento 
que pudesse avaliar integralmente as crianças portadoras 
de fissura labiopalatina, abrangendo os aspectos estéticos 
e suas consequências conceituais e perceptuais, bem como 
a avaliação perceptual do indivíduo em relação ao eventual 
déficit funcional na mastigação, na respiração e ressonância 
vocal, e, finalmente, a avaliação perceptual do indivíduo 
em relação aos benefícios do tratamento, o que certamente 
implicará diretamente na adesão do paciente ao tratamento e 
a satisfação com a equipe multidisciplinar. Assim sendo, há 
demanda para o desenvolvimento de novos questionários e 
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instrumentos de mensuração de QV que possam avaliar todos 
esses aspectos com a utilização de um único instrumento.

Todos os questionários de QV mencionados neste manus-
crito podem ajudar no planejamento pré-operatório de cada 
paciente. Dessa forma, propomos um algoritmo de utilização 
desses questionários que podem ser utilizados também para 
pacientes portadores de outras deformidades craniofaciais, 
nos quais a fala, a audição e a mastigação estejam comprome-
tidas. Atualmente, enfatizamos a necessidade de associação 
de todos os instrumentos para a mensuração do indivíduo 
portador de deformidade craniofacial nos aspectos que en
volvem sua autopercepção, função e interação com seus 
pares nos ambientes social e escolar, bem como a aferição 
de possíveis variáveis que possam interferir na adesão do 
paciente ao tratamento proposto. O algoritmo apresentado na 
Figura 1 pode ser utilizado para guiar o cirurgião plástico na 
escolha de instrumentos de mensuração de QV em pacientes 
portadores de fissura labiopalatina e/ou outras deformidades 
craniofaciais, de acordo com as respectivas prioridades: har
monia facial; percepção em relação à autoimagem; função; 
percepção em relação ao déficit de função; e adesão ao tra
tamento-interação com pares em ambiente social e escolar e 
suas repercussões e consequências.
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