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1 INTRODUGAO

Anomalias congénitas sdo alteracdes estruturais ou funcionais que ocorrem durante a
vida intrauterina e que podem ser detectadas antes, durante ou apds o nascimento (SALARI et
al., 2022). As fissuras orofaciais sdo umas das anomalias congénitas mais comuns, sendo as
fissuras de labio e/ou palato as malformagdes mais graves que afetam a boca e estruturas
relacionadas (FUANGTHARNTHIP et al.,2021; NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-
SABBAGH, 2021; SALARI et al., 2022; VYAS et al., 2020).

As fissuras de labio e/ou palato ocorrem nos estagios iniciais de desenvolvimento devido
a falha ou fusdo inadequada dos tecidos e € caracterizada por um distirbio morfologico que
altera as estruturas faciais, com a presenca de espago anormal ou interrup¢ao no labio superior,
alvéolo ou palato, alterando as estruturas faciais e afetando a anatomia e a fung¢ao dos musculos
faciais em graus variados de gravidade (CRES; MARQUES; BETTIOL, 2016; SALARI et al.,
2022; VYAS et al., 2020). O termo coloquial 1dbio leporino ¢ muitas vezes utilizado para
descrever essa condi¢do, entretanto, seu uso deve ser desencorajado devido a sua conotagio
depreciativa (VYAS et al., 2020). Os termos fenda labial (FL), fenda palatina (FP) ou fenda
labiopalatina (FL/P) sao mais apropriados dependendo das estruturas afetadas (VYAS et al., 2020).

A etiologia das fissuras congénitas de labio e palato ¢ complexa e envolve fatores
genéticos e ambientais (HAKIM et al., 2021; SALARI et al., 2022). A FL/P podeocorrer
isoladamente ou de forma sindrémica, estando relacionada a mais de 400 sindromes genéticas
reconhecidas (CARDENAS-NIETO et al., 2020; SALARI et al., 2022; VYAS et al., 2020). A
FL/P sindromica esta associada a anormalidades fisicas ou cognitivas adicionais e representam
30% dos casos (CARDENAS-NIETO et al., 2020). A categoria ndo sindrémica ocorre na
maioria dos individuos com fissura de labio ou palato e uma causa conhecida nao pode ser
identificada para o disturbio (VYAS et al., 2020).

A fissura de labio e/ou palato pode impor uma grande carga de cuidados a satde, uma
vez que ocorre em um local estratégico da regido orofacial (SALIMI et al.,2019; VYAS et al.,
2020). Criancas com FL/P podem apresentar aleitamento prejudicado com consequente falha
no crescimento, disturbios graves de fala, altera¢des auditivas, ma oclusdo, deformidade facial

e problemas psicossociais



graves(HAKIM et al., 2021; LETHAUS et al., 2021; SALARI et al., 2022). O manejo bem-
sucedido desses pacientes requer uma abordagem complexa, multidisciplinar e interdisciplinar,
com condutas terapéuticas executadas no momento e na idade correta(COOPER et al., 2019;
VYAS etal., 2020).

O tratamento para uma crianca com fissura comega desde o periodo pré-natal,durante a
primeira deteccdo da fissura, até a idade adulta (HUSSIN et al., 2022; LE etal., 2020; MINK
VAN DER MOLEN et al., 2021). O aconselhamento e¢ educacdo dos pais ou cuidadores
primarios impactam diretamente a qualidade de vida dessas criangas e sua familia (COOPER
et al., 2019; HAKIM et al., 2021; HUSSIN et al., 2022). Interven¢des educacionais especiais
podem melhorar a comunicagdo e compreensao dos pacientes e familiares, ajudando a aumentar
as taxas de conscientizagdo do acompanhamento a longo prazo, reduzindo tensdes psicologicas
e melhorando a gestao da saide (COOPER et al., 2019; HAKIM et al., 2021; HUSSINet al.,
2022).

A administragdo de cuidados a pacientes com FOF tem representado um desafio global
de saude (CHONNAPASATID et al., 2022). O manejo de criangas nascidas com FL/P ¢
complexo e geralmente ocorre ao longo de toda a vida, sendo imprescindivel que seus cuidados
ndo sobrecarreguem pacientes e cuidadores,especialmente nos paises de baixa e média renda
(CHONNAPASATID et al., 2022). Levando isso em consideragdo, Chonnapasatid et al. (2022)
destaca a importancia deum sistema com cooperacao entre as forcas de trabalho clinico e
administrativo, da ajuda governamental planejada e da formulagdo de politicas publicas de
saude visando medidas de prevencao, bem como testes diagndsticos e terapéuticos para reduzir
os efeitos desse transtorno.

A qualidade dos cuidados recebidos pelos pacientes com FOF ¢ altamente dependente
da distancia percorrida até o centro de tratamento e, embora os provedores possam ndo ter muito
controle sobre os custos desembolsados pelas familias, os profissionais de satide devem se
esforgar para tornar o atendimento da equipe de cuidados a pacientes com FL/P mais especifico
e personalizado, atendendoas necessidades exclusivas de cada familia (CHONNAPASATID et
al., 2022; COOPER et al., 2019). Um modelo de atendimento que oferece um nivel mais alto de
especificidade e personalizac¢do ajuda a controlar as despesas diretas, fornecendo aos pacientes

apenas os cuidados necessarios para otimizar os resultados (COOPERet al., 2019).



Apesar da orientagdo de cuidadores ser um direito dos pacientes e do conhecimento
sobre sua importancia nos cuidados de pacientes com FOF, esse fator ¢ muitas vezes
negligenciado ou cumprido de forma inadequada, havendo ainda umacaréncia de material
educativo, com linguagem verbal e visual acessivel, voltado especificamente para esse publico
(DA COSTA et al., 2016). Da Costa et al. (2016) relata que o nimero de pesquisas descrevendo
a elaboragdo de material multimidia referindo-se especificamente a FL/P ainda ¢ reduzido, o
que sugere que os materiaisutilizados nas orientagdes aos cuidadores desses pacientes nao tém
sido tomados como objetos de pesquisa, diminuindo a possibilidade de identificar sua efetividade
noalcance dos objetivos.

A elaboracdo de materiais educativos de satide visa otimizar o longo e complexo
processo de gerenciamento das anomalias craniofaciais, favorecendo a orientacao de cuidadores
tanto de forma presencial quanto a distancia, além de proporcionar maior condi¢cdo de didlogo
entre os profissionais da saude e os pacientese cuidadores, uma vez que oferece subsidio para
intermediar o processo de orientagdo, diminuindo um grande abismo relacional entre o
profissional e cuidadores(DA COSTA et al., 2016).

Dessa forma, observa-se a necessidade de conhecer as caracteristicas especificas dos
pacientes com fissuras labiopalatinas, bem como quais os cuidados requeridos por esses
pacientes. Além disso, faz-se importante a elaboragdo de um material educativo destinado aos
familiares, cuidadores e profissionais de saude envolvidos nos cuidados desses pacientes,
visando ampliar a compreensdao dos mesmos sobre o cuidado da saude, favorecendo a adesao
ao tratamento, minimizando duvidas e incertezas decorrentes da doenga. Neste sentido, o
objetivo do presente trabalho ¢ criar uma cartilha com informagdes essenciais para o cuidadode

pessoas com fissuras orofaciais.



2 FUNDAMENTAGAO TEORICA

As fissuras labiopalatinas demandam uma grande carga de cuidados a saude,envolvendo
um cuidado prolongado e interdisciplinar (MURTHY, 2019). A compreensao dos fatores de
risco associados ao desenvolvimento de FOF, o conhecimento das caracteristicas e dificuldades
desses pacientes e o entendimento do papel da equipe multidisciplinar nas diversas etapas do
tratamento, permite a prevencdo dessa doenga e maior adesdo ao plano de tratamento
(CHOWCHUEN et al., 2021; SABBAGH et al., 2015). A seguir sera discutido sobre as fissuras
orofaciaise seus fatores etiologicos, a epidemiologia e classificagdo das fissuras labiopalatinas,
quais as principais complicagdes associadas a essas anomalias e sobre o plano de tratamento

para esses pacientes, com foco na abordagem multidisciplinar.

2.1 Fissuras Orofaciais (FOFs)

A cada ano, mais de 8 milhdes de bebés nascem com defeitos congénitos graves, que
podem envolver anormalidades estruturais, morfoldgicas, metabolicas, psicoldgicas,
comportamentais ¢ funcionais (SALARI et al., 2022). As fissuras orofaciais (FOFs) sdo as
anomalias craniofaciais mais comuns e podem se manifestarem amplas variagdes envolvendo
tecidos orofaciais unicos ou multiplos (FUANGTHARNTHIP et al., 2021; NASREDDINE; EL
HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021).

As fissuras labiopalatinas sdo o defeito congénito mais comum que cometem aregiao
maxilomandibular e a face (FUANGTHARNTHIP et al., 2021; HAKIM et al., 2021). Essas
anomalias sao dismorfismos craniofaciais que se enquadram nasanomalias de desenvolvimento
dos maxilares, pois sdo malformagdes congénitas caracterizadas pelo desenvolvimento
interrompido das dreas homonimas da regido maxilofacial, alterando as estruturas, a anatomia
e a fungdo dos musculos faciais em graus variados de gravidade (CRES; MARQUES;
BETTIOL, 2016; LUZZI et al., 2021;SALARI et al., 2022).

A fissura labiopalatina pode afetar apenas o labio (fissura labial isolada, FL), oldbio e o
palato (fissura labial e palatina, FL/P) ou apenas o palato (fissura palatina, FP) (CRES;
MARQUES; BETTIOL, 2016; HAKIM et al., 2021). A distribuicao tipica dos tipos de fissura,
segundo Vyas et al. (2020), consiste em fissuras labiais representando 15% dos casos, fissuras

de labio e palato 45% dos casos e os 40%



restante sdo fissuras palatinas isoladas. A regido exata em que a fissura ocorre ¢ determinada
pelos locais em que a fusdo de varios processos faciais ndo ocorreu, o que, por sua vez, ¢
influenciado pelo tempo de vida embriolégica em que ocorreu alguma interferéncia no
desenvolvimento (VYAS et al., 2020).

O periodo embrionario, a partir do momento em que ocorre a nidagdo, ¢ o periodo no
qual a morfogénese craniofacial humana geralmente ¢ vulnerdvel aagentes geradores de
defeitos congénitos ou teratogenos (VY AS et al., 2020). A formagao da face e da cavidade oral
envolve o desenvolvimento de multiplos processos teciduais que devem ser unidos e fundidos
de maneira extremamente ordenada (GHASSIBE-SABBAGH et al.,, 2021; RODRIGUES
et al, 2018). O

desenvolvimento da face tem inicio na 4* semana de vida intrauterina, com a formagdoe fusio
de cinco proeminéncias faciais, sendo uma eminéncia frontonasal, doisprocessos
maxilares e dois processos mandibulares (RODRIGUES et al., 2018). Asfissuras
labiopalatinas acontecem como resultado da fusdo incompleta dessesprocessos (LUZZI et
al., 2021; VYAS et al., 2020). A fissura labial (FL) ocorre entre a4* e o 7* semana de
gestacdo devido a falha na fusdo dos processos frontonasal emaxilar (VYAS et al., 2020).
J& as fissuras palatinas (FP) ocorrem entre a 6* e 12%semana de gestacdo devido a falha de
fusdo das porg¢des palatinas dos processosmaxilares, resultando em uma fenda dos palatos
duro e/ou mole (VYAS et al., 2020).As FOFs existem nas formas nao sindromicas e
sindrémicas, podendo ocorrer isoladamente ou em combinacao com
outras deformidades congeénitas,principalmente cardiopatias

congénitas (HAKIM et al., 2021; VYAS et al., 2020). AFL/P ndo sindromica ¢
considerada um fendmeno poligénico e multifatorial causadopela complexa interagao de
fatores genéticos e ambientais de varios tipos(CARDENAS-NIETO et al., 2020). As formas
sindromicas representam 30% dos casose estando associadas a mais de 400 sindromes
reconhecidas, das quais 275 sdocausadas por mutagdes em um unico gene, anomalias

cromossomicas ou teratégenos(CARDENAS-NIETO et al., 2020; HAKIM et al., 2021;

SALIMI et al., 2019; VYAS et
al., 2020). A sindrome mais comum associada a fissuras ¢ a sindrome de Van der Woude
(SVW), causada por mutagdes no gene do fator regulador do interferon 6 (IRF6), representando
de 2% a 3,6% de todos os casos de FL/P (GANSKE et al., 2021;NASREDDINE; EL HAIlJ;
GHASSIBE-SABBAGH, 2021). Algumas outras doengas relacionadas a FL/P sindromica
incluem sindrome de Kallmann, sindrome EEC(ectrodactilia, displasia ectodérmica e fendas

labiopalatinas), sindrome de Gorlin e



sindrome de Treacher-Collins (NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021;
VYAS et al., 2020).

2.2 Etiologia das fissuras orofaciais

A etiologia das fissuras labiopalatinas ¢ complexa e ainda nao esta totalmenteclara, mas

acredita-se que ¢ multifatorial, envolvendo fatores genéticos e ambientas (CUMERLATO et
al., 2021; HAKIM et al., 2021; LUZZI et al., 2021; SALARI et al.,
2022; VYAS et al., 2020). Os fatores de risco ambientais para fissuras orais podem diferir em
culturais, socioeconomicos ou geograficos, e uma melhor compreensdo daetiologia desses
fatores pode fornecer a base para a prevencdo, evitando a exposicaoa fatores de risco
(MCKINNEY etal., 2016; SABBAGH et al., 2015). Os fatores ambientas incluem desnutrigao
materna, distirbios hormonais, drogas, tabagismo, medicamentos, toxinas, tratamento
sistémico com esteroides, polui¢do por chumbo, radiagdo e efeitos virais (CUMERLATO et al.,
2021; SALARI et al., 2022; VYAS et al.,2020).

O folato desempenha um papel importante no metabolismo de um carbono nasintese de
nucleotideos e aminoacidos e na metilacio do DNA, que ¢ essencial paraa dinamica da
cromatina e consequente expressao génica (BEZERRA et al., 2015). Asuplementagdo de acido
folico tem sido proposta para a prevencao de defeitos do tuboneural e estudos mostram que dietas
com elevado teor de frutas, verduras e outros alimentos que contém &cido folico reduzem o
risco de fendas labiopalatinas (ANDRADE et al., 2021). Um estudo noruegués descreveu uma
diminui¢do no risco de FL/P ndo sindromica de 75% para 36% em maes que receberam
suplementagao de folato (BEZERRA et al., 2015).

A doenca materna, especialmente asma ou outros distirbios respiratorios, foi sugerida
para aumentar as chances de FL/P (SALEEM et al., 2019). Além disso, complicagdes
metabolicas ou nutricionais, como obesidade e diabetes também podemser fatores de risco
relacionados ao desenvolvimento dessas deformidades (SALEEMet al., 2019).

O consumo excessivo de alcool materno, além de causar sindrome alcoodlica fetal,
também aumenta o risco de FL/P em 1,5 a 4,7 vezes de maneira dose- dependente (VY AS etal.,

2020). Foi demonstrado que o consumo de 4lcool pode inibir
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a produg¢do de 4cido retindico, necessario para o desenvolvimento e fungdo normais das células
da crista neural craniana para formacao do palato e o labio (BEZERRA etal., 2015).

O tabagismo materno ¢ o fator de risco ambiental mais bem estabelecido parafissuras
orais (MCKINNEY et al., 2016). Estudos apresentam um risco relativo de cercade 1,3 a 1,5,
porém quando o tabagismo materno ¢ associado com uma herangagenética positiva, o efeito
combinado é mais significativo (VY AS etal., 2020). O estudode Sabbagh et al. (2015) encontrou
um aumento de duas vezes no risco de fissuras orofaciais nao sindromicas associado a exposi¢ao
ambiental ao tabaco e a magnitudeda associagdo foi semelhante entre FL/P e FP. Além disso, a
exposicdo materna ao tabagismo passivo foi associada a um aumento de aproximadamente 1,5
vezes no risco de ter um bebé com FOF (SABBAGH et al., 2015).

Alguns medicamentos podem estar associados a etiologia da FL/P, como a talidomida e
aminopirina, que demonstraram ter efeitos colaterais relacionados a regido maxilofacial
(SALARI et al., 2022). O estudo de Chowchuen et al. (2021) relatouque o consumo de um
suplemento fitoterapico de regulacdo menstrual, que pode conter alcool ou ervas com efeitos
estrogénicos, esta associado com maior probabilidade de a mae dar a luz um bebé com FL/P. A
exposicao fetal a medicamentos retindides também pode resultar em anomalias craniofaciais
graves (VYAS et al., 2020).

A pobreza e outras condi¢des socioeconOmicas adversas tém sido associadasa anomalias
congénitas (BRONBERG et al., 2021). Chowchuen et al. (2021) relacionou a baixa classe
social, baixo nivel de escolaridade e baixa renda familiar aodesenvolvimento de FL/P. O baixo
nivel socioecondmico esta associado a idades maternas extremas, desnutricdo e maior
exposicao a agentes teratogénicos (BRONBERG et al., 2021). Um estudo realizado na Tailandia
com o objeto de obter aprevaléncia de FL/P e identificar potenciais fatores de risco associados,
identificou quemuitas criangas com FL/P tinham seu endereco residencial em regides associadas
aobaixo nivel socioecondomico, baixo nivel de escolaridade e estado nutricional inadequado
(CHOWCHUEN et al., 2021). A multiparidade e a idade materna jovem s3o considerados
fatores de risco importantes na saude materno-feto-neonatal e estdo associados a maior
morbidade e mortalidade feto-neonatal (BRONBERG et al.,2021). Por outro lado, alguns
estudos relatam que o aumento da idade materna também esta associado ao aumento do risco

de fissuras labiopalatinas (VYAS et al.,
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2020). Um estudo apresentou um risco 20% maior na probabilidade de maes com 35anos ou
mais de ter um filho com FL/P (CHOWCHUEN et al., 2021). Ja a idade paternamaior que 40 anos
esta associada a maior incidéncia de FL/P sindromica em mulheres(SALEEM et al., 2019).

A consanguinidade, um fator de risco para defeitos congénitos relacionados a doengas
autossOmicas recessivas, demonstrou ser um fator de risco para FOFs, sendo a consanguinidade
de primos de primeiro grau um importante fator no desenvolvimento de FL/P na prole, com uma
probabilidade aumentada em 1,83 vezes(NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH,
2021).

A estimativa da contribuicao genética nas fissuras labiopalatinas varia de 12 a20%, com
o restante atribuido a fatores ambientais ou interagdes geneambientais (CHOWCHUEN et al.,
2021). Diferentes genes e regides cromossOmicas, muitos identificados por estudos de
associacdo gendmica ampla (GWAS), foram descritos como fatores genéticos causais para
FL/P, mas devido a menor prevaléncia, aspectosembriologicos e taxas de recorréncia, pouco se
sabe sobre a influéncia do polimorfismo genético nas FP isoladas (MACHADO et al., 2021). As
fissuras em regidode linha média s3o as que apresentam maior frequéncia de diferentes
mutagoes genéticas (82%), com altos desfechos fatais (SALEEM et al., 2019).

As causas genéticas incluem as formas sindromicas e ndo sindromicas (VY ASet al.,
2020). A fissura ndo sindromica ¢ considerada um fendmeno poligénico e multifatorial causado
pela complexa interagio de fatores genéticos e ambientais de varios tipos (CARDENAS-
NIETO et al., 2020). Observa-se que as maes portadoras de determinados genes, porém nao
afetadas, herdaram a mesma variagdo subjacente, mas nao apresentam os resultados fenotipicos
uma vez que encontraramum ambiente uterino favoravel ou co-herdaram um fundo hereditério
protetor (SALEEM et al., 2019).

A forma sindromica a FL/P estd associada a outra malformacao e ocorre devidoa um
distarbio monogénico ou mendeliano (VYAS et al., 2020). Recentemente, aproximadamente
37 regides do genoma humano, chamadas loci, foram associadas ao risco genético para FL/P
(SALEEM et al., 2019). Houve um progresso substancialna identificacdo de diferentes vias
moleculares com defeitos genéticos responsaveis por deformidades faciais que resultaram na

identificacdo de mutagdes em diferentes genes (SALEEM et al., 2019).
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Os primeiros estudos de associacdo gendmica ampla identificaram variantes em
GRHL3, um gene subjacente a sindrome de Van der Woude, que em interagdo com tabagismo
materno ou suplementacao multivitaminica (interagdes gene- ambiente), foram associadas a
maiores chances de desenvolvimento de FL/P (MACHADO et al., 2021). Além disso, tem sido
sugerido que polimorfismos em genesque codificam as enzimas da via do folato podem aumentar
a suscetibilidade a fissurasorofaciais (BEZERRA et al., 2015). A metilenotetrahidrofolato
redutase (MTHFR) ¢ uma das principais enzimas do metabolismo do acido félico e o
polimorfismo genético,particularmente rs1801133 (C677T), foi trés vezes mais comum em
pacientes com FL/P do que em controles (SALEEM et al., 2019). Outro gene ligado a FL/P ¢ o
CRISPLD2, que esta localizado dentro de uma regido do cromossomo 16 (SALEEM et al.,
2019). Variantes patogénicas em TP63 sdo frequentemente encontradas associadas as

sindromes de displasia ectodérmica com FL/P (GANSKE et al., 2021).

2.3 Epidemiologia das fissuras orofaciais

A incidéncia geral de FOF ¢ de cerca de 1.5 por 1.000 nascidos vivos, cerca de
220.000 novos casos por ano, com ampla variagdo entre areas geograficas, grupo étnico e
natureza da fissura em si (VYAS et al., 2020). As maiores taxas de incidénciade FOFs sao
relatadas na Asia, particularmente na China e no Japdo, com uma frequéncia de 1 em 500,
afetando mais de 2,6 milhdes de pessoas na China (SALEEMet al., 2019). Nos Estados Unidos,
cerca de 7.000 criangas nascem com FOFs anualmente (NASREDDINE; EL HAIJ;
GHASSIBE-SABBAGH, 2021). Na India, a incidéncia de fissuras orais varia de 0,25 a 1,56 por
1.000 nascidos vivos FL/P ocorreem cerca de 25% dos casos (JANGRA, 2016).

A prevaléncia de FL/P varia de pais para pais e entre as regides de um mesmopais
(SALARI et al., 2022). Essa diferenca pode ser devido a diversidade racial, climatica, cultural
e diferengas nos programas de atendimento a gestante (SALARI etal., 2022). As fissuras
labiopalatinas sdo os defeitos congénitos mais frequentementeobservados em recém-nascidos e
a Organizagdo Mundial da Saude (OMS) reconhece essa condicdo como um importante
problema de satide publica (CARDENAS-NIETOet al., 2020; CRES; MARQUES; BETTIOL,
2016). A incidéncia média global das fissuras labiopalatinas ¢ de aproximadamente 1 em 600

a 800 nascidos vivos
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(CARDENAS-NIETO et al., 2020; CRES; MARQUES; BETTIOL, 2016; VYAS et al.,
2020). Uma maior incidéncia de fissura labial e/ou fenda palatina também ¢ encontrada entre a
populacao asidtica (FUANGTHARNTHIP et al., 2021). No Brasil, aincidéncia ¢ de um a cada
650 nascimentos (DA COSTA et al., 2016). A prevaléncia de nascimento de pacientes com
FL/P ndo sindromica no Brasil foi estimada em 0,19em 1.000 nascidos vivos durante o periodo
de 1975a 1994 € 0,36 em 1.000 nascidos
vivos de 1998 a 2002 (BEZERRA et al., 2015).

A incidéncia de casos de fissura labial e/ou palatina ndo sindromica ¢ aproximadamente
70%, dos quais 20% sdo familiares e 80% sdo esporadicos (SALEEM etal., 2019). J4 as fissuras
sindromicas representam de 30% a 50% do totalde casos e embora a porcentagem de casos
diretamente ligados a fatores genéticos seja estimada em cerca de 40%, todas as fissuras
parecem mostrar uma hereditariedade (VYAS et al., 2020). Estudos epidemioldgicos mostram
que, se um dos pais ¢ acometido por fissura, a chance de ter um filho com FL/P ¢ de 3,2% ¢ 6,8%
de chance de ter um filho com FP isolada (VYAS et al., 2020). Se, associado a isso, um dos
irmaos também apresenta fissura, o risco de que o proximo filho tenha FL/P aumenta para
15,8% e 14,9% o risco de apresentar FP isolada (VYAS et al., 2020). Fissuras
labiolabiopalatinas hereditdrias normalmente sdo menos graves do que casos esporadicos
(SALEEM et al., 2019).

Estudos indicam que o sexo masculino ¢ mais prevalente entre os pacientes com FL/P e
FL, com homens sendo duas vezes mais afetados do que as mulheres (BEZERRA et al., 2015;
NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021;
SALEEM et al., 2019). Além disso, ¢ relatado que a FL/P ocorre de forma mais graveem
meninos do que em meninas (VYAS et al., 2020). Entre as fissuras ndo sindromicas, a taxa de
incidéncia de FP ¢ duas vezes mais frequente no sexo feminino(NASREDDINE; EL HAIJJ;
GHASSIBE-SABBAGH, 2021). A FP isolada representa
cerca de 25% de todas as fissuras orais e com base na revisdo sistemdtica e meta- andlise
realizada por Salari et al. (2022), sua incidéncia ¢ de 0,33 em cada 1.000 nascidos vivos. Vyas
et al. (2020) relata uma incidéncia de FP isolada de aproximadamente 1 em 2.000 nascidos
vivos. Estudos indicam que 50% dos pacientes com FP também apresentam uma sindrome que
envolve outras anormalidades estruturais (TRIVEDI et al., 2021).

As fissuras unilaterais sdo mais comuns que as bilaterais na propor¢ao de 4:1 e cerca de

30% a 70% ocorrem no lado esquerdo da face (NASREDDINE; EL HAJJ;
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GHASSIBE-SABBAGH, 2021; SALEEM et al., 2019; VYAS et al., 2020). As fissuras

unilaterais estdo menos associadas a sindromes do que as fissuras bilaterais, levandoa uma
melhor sobrevida do feto (52%) quando comparado as fissuras bilaterais (35%)(SALEEM et al.,
2019). De acordo com um estudo de Ganske et al. (2021), uma crianca ndo sindromica com
FL/P, tem uma probabilidade de aproximadamente 22% de uma deformidade bilateral. J&
pacientes com FL/P associada a displasia ectodérmica (DE) essa probabilidade ¢ de 67%.
Pacientes com sindrome de Van derWoude apresentam 46% de probabilidade de desenvolver

fissuras bilaterais (GANSKE et al., 2021).

2.4 Classificagao

A classificacdo das doengas funciona como um guia util para profissionais de areas
afins, permitindo interagdes e transmissdao de informagdes entre os profissionais, além de uma
comunicagao critica na identificagao e qualificacdo do nivelou grau de uma determinada doenga,
utilizando exclusivamente a nomenclatura de classificagdo (RODRIGUES et al., 2018).
Atualmente, o cendrio complexo da medicina moderna requer uma linguagem comum
compreensivel por médicos, pacientes,administradores hospitalares, agéncias governamentais
e outras partes interessadas(ALLORI et al., 2017).

A classificacdo das fissuras também desempenha um importante papel no estudo da
epidemiologia das FOFs (HOUKES et al., 2023). Diferentes classificacdes de fissuras
apresentam diferentes riscos de recorréncia, sendo um ponto fundamental usado no
aconselhamento genético (HOUKES et al., 2023). Além disso, a classificagdo precisa das
fissuras ¢ elemento-chave em seu cuidado, sendo essencial para prever a necessidade de
tratamento, planejar intervengdes clinicas e avaliar os resultados do tratamento (HOUKES et
al., 2023).

Desde 1922, vérias classificacdes foram apresentadas para as fissuras labiopalatinas,
considerando diversas referéncias e introduzindo informagdes complementares com o objetivo
de elaborar classificagdes mais abrangentes e explicativas, mas mantendo simplicidade

(HOUKES et al., 2023; RODRIGUES et al., 2018).
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As fissuras orais sdo fenotipicamente diversas e o labio, alvéolo, palato primario, palato
duro secundério e o palato mole podem ser afetados em graus variados ou ndo, resultando em
dezenas de milhares de combinagdes possiveis (ALLORI et al., 2017). Essas fissuras podem
ser caracterizadas por sua posi¢do e termos descritivos em unilaterais, bilaterais, completas ou
incompletas (NASREDDINE; EL. HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021; SALEEM et al.,
2019).

A fissura labial completa esta associada a fissura de extensdo variavel atravésdo labio,

alvéolo e assoalho nasal, implicando na falta de conexdo entre a base alar e o labio
(NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021; VYAS et al., 2020).
J& a fissura labial incompleta se apresenta como um leve entalhe no ladbio superior, sem se
estender através do alvéolo e assoalho nasal (NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-
SABBAGH, 2021; VYAS et al., 2020). Além disso, a fissura labial pode ser unilateral ou
bilateral (NASREDDINE; EL. HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021).

O espectro da fenda palatina varia de uma fenda submucosa a uma fenda completa do
palato primario e secundario (NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE- SABBAGH, 2021). A
FP pode ser completa, quando envolve o palato mole, palato duro e rebordo alveolar, ou
incompleta, com acometimento do palato mole e palato duro apenas até o forame incisivo. Além
disso, a FP pode ser unilateral ou bilateral (SALIMI et al., 2019).

Kriens afirmou que o sistema de classificagao ideal para as fissuras de labio e/ou palato
deveriam seguir alguns pré-requisitos, como ser: simples, para ser aceito;conciso, para registro
preciso; flexivel, para abranger apresentacdes raras; exato, para facilitar pesquisas e estatisticas;
morfolégico, para poder avaliar visualmente; e grafico, para maior clareza e para evitar
ambiguidade (HOUKES et al., 2023). Na tentativa de alcancar esse sistema de classificacao
ideal, Kriens desenvolveu o sistema LAHSHAL (HOUKES et al., 2023). A classificacao
LAHSHAL documenta a fissura descrevendo cada malformacgao tipica de forma precisa e
concisa e ¢ amplamente utilizada principalmente para planejamento cirrgico e para uso em
registros eletronicos de satide (HOUKES et al., 2023; NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-
SABBAGH, 2021). LAHSHAL (L= labio; A= alvéolo; H= palato duro; S= palato mole) ¢ um
palindromo que se baseia na anatomia do paciente e prossegue dolado direito para o esquerdo,
projetado para facilitar o registro durante o exame clinico(HOUKES et al., 2023). Essa
classificagdo utiliza uma série de simbolos e letras pararegistrar o grau de completude e

lateralidade das fendas, sendo cada coluna da sigla



16

preenchida de forma a confirmar se aquela parte da anatomia esta envolvida (HOUKES et al.,
2023; NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021). Uma

letra maitscula ¢ notada quando uma estrutura anatémica ¢ completamente fendida,enquanto
uma letra mintscula ¢ notada quando a fenda estd incompleta (HOUKES etal., 2023). Um valor
numérico (1-4) ¢ usado para indicar a gravidade e um asterisco (*) ¢ observado quando ocorre
fissura minima, como fissura labial de forma menor, alvéolo entalhado e fissura palatina
submucosa (HOUKES et al., 2023; NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH,
2021). Um sinal de mais pode ser observado na coluna L quando uma faixa de pele (ou seja,
uma faixa de Simonart) estd presente (HOUKES et al., 2023). De acordo com os resultados de
um estudo recente de Houkes et al. (2023), LAHSHAL poderia ser o sistema de classificagdo
universal mais adequado, devido a sua extensao, taxa de implementagaorelativamente alta e uso
conveniente para complementar o sistema CID-10.

Outro tipo de classificacdo ¢ a classificacdo Spina, que alcangou maior adesdodevido a
sua simplicidade (RODRIGUES et al., 2018). Em 1973, Victor Spina, um brasileiro de Sao
Paulo, sugeriu uma pequena revisdo do primeiro nivel da Classificacdo Internacional com o
intuito de tornar a terminologia mais precisa (ALLORI et al., 2017). O forame incisivo ¢ um
vestigio embrionario, que resulta da fusdo da pré-maxila com os processos maxilares
(RODRIGUES et al., 2018). A classificagdo de Spina utiliza o forame incisivo como referéncia
anatomica e permite a divisdo das malformagdes congénitas da face em quatro grupos (I, II, I1I
e IV) (NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021; RODRIGUES et al., 2018).
Spina sustentou que basear a terminologia no latim com referéncia a uma estrutura anatomica
especifica tornaria o sistema de classificagdo mais facil de entender, maissimples de ensinar,
mais manejavel para memorizar e mais aplicavel & comunicagao interdisciplinar (ALLORI et
al., 2017). Os diversos grupos da classificacdo de Spina referem-se ao tipo de fissura, sendo:
grupo I, pré-forame (completo, incompleto); grupo II, transforame; grupo III, pds-forame
(completo, incompleto), enquanto o grupolV estd associado a fissuras raras da face que nao
estdo relacionadas ao forame incisivo (NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH,
2021; RODRIGUES et al.,2018).

2.5 Complicacgoes e caracteristicas relacionadas as fissuras orofaciais
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A fissura de 1abio e/ou palato ¢ uma deformidade congénita complexa, uma vezque ocorre
em um local t3o estratégico na regido orofacial e em um momento tao crucial (pré-natal) (VY AS
etal., 2020). Essas deformidades podem impor uma grandecarga de cuidados a saude, bem-estar
psicoldgico e social dos individuos afetados esuas familias (GROLLEMUND et al., 2020;
SALIMI et al., 2019; VYAS et al., 2020).

Pacientes com fissuras orofaciais enfrentam diferentes problemas em varios campos,
impactando negativamente na qualidade de vida (CUMERLATO et al., 2021).Esses problemas
incluem comprometimento da aparéncia estética e deformidade facial, deformidades dentérias,
deficiéncia na fala e linguagem, alimentagdo prejudicada e consequente falha no crescimento,
comprometimento da audicao,distirbios do neurodesenvolvimento e problemas psicossociais
(HAKIM et al., 2021; HOUKES et al., 2023; LETHAUS et al., 2021; SALARI et al., 2022;
VYAS etal., 2020).

2.5.1 Caracteristicas e problemas bucais

Criangas acometidas por fissuras orofaciais sdo caracterizadas tanto por anomalias
dentarias quanto por problemas de satde bucal (LUZZI et al., 2021). Alguns problemas
ortodonticos encontrados nesses pacientes estdo diretamente relacionados a propria
deformidade, como descontinuidade do processo alveolar, dentes ausentes e malformados,
enquanto outros aspectos sdo secundarios a intervengao cirurgica para reparo do labio, nariz,
defeitos alveolares e palatinos (ONAH; OKEKE; FOLARANMI, 2020).

Estudos relatam que pacientes com FL/P apresentam uma incidéncia significativamente
maior de anomalias dentarias, tanto na denticdo decidua quanto napermanente (SANDER et al.,
2022). De acordo com um estudo de Mangione et al. (2018), 96,0% dos pacientes fissurados
apresentam pelo menos uma anomaliadentaria. As principais anomalias observadas nesses
pacientes sdo agenesias, anomalias de forma, mordida cruzada anterior, mordida aberta anterior,
dentes deslocados, erupcdo ectopica, oclusdo topo a topo, maxila hipoplésica, dentes
impactados, dentes rotacionados e desvio da linha média superior (MANGIONE et al.,2018;
ONAH; OKEKE; FOLARANMI, 2020). Segundo Yezioro-Rubinsky et al. (2020),pacientes

com FL/P apresentaram risco significativamente maior de agenesia e
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microdontia dos incisivos laterais superiores, dentes supranumerarios e rotagdo do incisivo
central superior adjacente a fissura.

A tensao causada pelas cicatrizes da reconstrug¢ao primaria de labio e palato restringe o
crescimento sagital da maxila, o que leva um perfil esquelético classe III, enquanto o
crescimento transversal também ¢ inibido, resultando muitas vezes em mordida cruzada
posterior (LUZZI et al., 2021; SANDER et al., 2022). A mordida cruzada posterior ou anterior
¢relatada como a anomalia mais frequente em pacientescom FOFs (SANDER et al., 2022). Além
disso, a presenca de cicatrizes resultantes de cirurgias maxilofaciais precoces interferem na
higiene bucal adequada e consequentemente aumentam o risco de cérie dentaria e gengivite
(LUZZI et al., 2021).

Pacientes com FOFs apresentam, com frequéncia, hipoplasia maxilar e respiragao oral,
0 que esta relacionado com a redugdo do fluxo salivar, aumento dos problemas periodontais e
disturbios orais que afetam sua qualidade de vida (SALARIetal., 2022). Umarevisao sistematica
realizada por Rodrigues et al. (2019) apresentouque pacientes pediatricos com FL/P tendem a
ter indices de placa mais elevados, maior prevaléncia de carie dentdria e piores padrdes de
higiene oral, enfatizando a importancia da prevengdo e controle de higiene bucal nesses
pacientes.

Mangione et al. (2018) apresenta as agenesias como as anomalias mais prevalentes
(83,8%), sendo o incisivo lateral superior o dente mais afetado (51,7%). Esse achado pode ser
explicado pela influéncia das cirurgias reconstrutivas nodesenvolvimento dos germes dentarios,
responsaveis pela insuficiéncia tecidual ou pelo comprometimento do suprimento sanguineo na
regido da fissura (MANGIONE etal., 2018). As fissuras também contribuem para a erupgao
ectopica dos incisivos laterais deciduos que podem irromper palatalmente ou do lado de dentro
da fissura, enquanto o canino permanente no lado das fissuras alveolares pode irromper
paulatinamente (VYAS et al., 2020).

Vérios fatores de crescimento importantes durante o desenvolvimento craniofacial
podem ser superexpressos ou subexpressos quando ocorre um defeito de fissura (VYAS et al.,
2020). Anomalias de forma estdo presentes em cerca de 21,6% dos pacientes com FL/P,
relativamente maior do que na populagdo geral (0,8-9,0%) (MANGIONE et al., 2018).
Microdentes sdo frequentemente encontrados com FL/P, geralmente quando os incisivos laterais

nao estao ausentes (VYAS et al., 2020).
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O taurodontismo em paciente com FL/P foi relato associado a certas sindromes e distirbios do
desenvolvimento dentario (VYAS et al., 2020).

Foi relatado que a hipoplasia do esmalte ocorre com mais frequéncia em individuos com
FL/P em comparagdo com populagdes sem fissura, especialmente envolvendo os incisivos
centrais superiores (VYAS et al., 2020). Nos casos de dentesneonatais, esses geralmente se
localizam na margem lateral dos segmentos pré- maxilares e maxilares, diferentemente dos

neonatos sem fissura (VYAS et al., 2020).

2.5.2 Alimentacao dificultada

Durante os primeiros meses de vida a principal prioridade para todos os lactentes ¢
garantir uma nutri¢ao adequada (JANGRA, 2016). A crianga nascida comFOF tem necessidades
nutricionais semelhantes as de outras criangas desde que naohaja outros problemas sistémicos
envolvidos (BURCA et al., 2016; JANGRA, 2016). Bebés como FL/P apresentam dificuldades
durante a alimentagdo, seja pela amamentacdo materna ou com mamadeira, porque a triade
succao, degluticdo e respiracao esta prejudicada (DUARTE; RAMOS; CARDOSO, 2016;
LOPEZ-BASSOLS, 2021).

A capacidade de succ¢do de uma crianga esta relacionada a dois fatores: a capacidade dos
labios externos de realizar os movimentos de suc¢ao necessarios e acapacidade do palato de
permitir o acumulo necessario de pressao para que o alimento possa ser impelido para dentro
da boca (BURCA et al., 2016; VYAS et al., 2020). Uma vez que a cavidade oral ndo pode ser
separada adequadamente da cavidade nasal durante a alimentagdo, bebés com FL/P ou FP tém
dificuldade em criarsuc¢ao (BOYCE et al., 2019; VYAS et al., 2020). Normalmente, eles nao
podem geraro vacuo intraoral necessario para transferir o leite de forma eficiente (JANGRA,
2016;LOPEZ-BASSOLS, 2021). Além de sua importante relagdo com a alimentagdo, a suc¢ao
serve como fator reconfortante e promove vinculo enquanto desenvolvehabilidades motoras
(DUARTE; RAMOS; CARDOSO, 2016; LOPEZ-BASSOLS, 2021).

A disfungdo motora oral complica o processo de alimentacdo uma vez que levaa
regurgitacdo nasal de alimentos, ingestdo excessiva de ar e engasgos frequentes (JANGRA,
2016; LOPEZ-BASSOLS, 2021). A dificuldade na alimentacdo de um bebécom FL/P sera
determinada pelo tipo e a gravidade da fissura (LOPEZ-BASSOLS,
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2021). A FL/P completa torna a alimentagdo muito desafiadora, pois nesse caso a crianga nao
consegue gerar nenhuma suc¢do (LOPEZ-BASSOLS, 2021). Embora FL/P seja uma condigao
heterogénea, a amamentacdo materna geralmente nao ¢ possivel ou exigira suplementacao
(JANGRA, 2016; LOPEZ-BASSOLS, 2021). Um trabalho de revisdo sistematica recente
apresentou que a alimentagdo por métodos com suc¢ao ¢ possivel e adequada para criangas com
FL/P e o uso de métodos alternativos como mamadeira, seringa e paladai pode ser benéfico em
alguns casos (DUARTE; RAMOS; CARDOSO, 2016).

As dificuldades de alimentacdo frequentemente experimentadas por lactentes com
fissuras aumentam significativamente o tempo de alimentag@o, cansando tanto obebé quanto a
mae (JANGRA, 2016). Os bebés podem apresentar fadiga durante a amamentacao, refluxo,
transferéncia insuficiente de leite, nutri¢do e crescimento prejudicados (BOYCE et al., 2019;
LOPEZ-BASSOLS, 2021).

Numerosos riscos estdo associados a ndo amamentagao ou fornecimento de leite humano
para todos os bebés, particularmente aqueles com FL/P (LOPEZ- BASSOLS, 2021). Bebés com
FL/P consomem menos leite, ganham menos peso € tém curvas de crescimento mais baixas,
colocando essas criancgas em risco de déficitde crescimento (BURCA et al., 2016). Propriedades
do leito materno reduzem a incidéncia de infec¢des do trato digestivo superior, de otite média
aguda, caries dentarias, doencas periodontais e problemas oclusais (BOYCE et al., 2019). Além
disso, a amamentacao pode desempenhar um papel importante na fala, uma vez quefacilita o
desenvolvimento muscular fisiolégico normal (LOPEZ-BASSOLS, 2021). As dificuldades
alimentares precoces nao apenas limitam o ganho de peso e o crescimento do bebé, mas podem
levar a dificuldades de aprendizado, distirbios da fala, infec¢des recorrentes do trato respiratério
superior e doencas cronicas do ouvido(BURCA et al., 2016).

A nutri¢do adequada ¢ importante para que a crianca tenha um ganho de pesoestavel,
sem alteragdes de saude, mantendo condigdes adequadas e seguras para ser submetida ao
procedimento cirurgico reparador (DUARTE; RAMOS; CARDOSO, 2016). O crescimento € o
ganho de peso adequado sdao imprescindiveis para a realizacao tanto da queiloplastia quanto da

palatoplastia (LOPEZ-BASSOLS, 2021).

2.5.3 Distuarbios da audigao
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Criangas com fissura labiopalatina podem apresentar distirbios graves de falae audigdo
(SALARIetal., 2022). Paciente com fissuras palatinas isoladas sdo os maisacometidos por esses
distarbios (TRIVEDI et al., 2021; VYAS et al., 2020).

A fenda palatina desloca lateralmente o musculo tensor do véu palatino e omusculo

elevador do véu palatino, que sdo responsaveis pela abertura da tubaauditiva
(SKULADOTTIR et al., 2015). A obstrucao funcional e disfungdo da trompade Eustaquio
decorrente dessa falha dos musculos palatinos em auxiliar na suaabertura, sao base
etiologica da patologia da orelha média e da perda auditiva empacientes fissurados

(SMARIUS etal., 2021; TRIVEDI etal., 2021; VYAS et al., 2020).A disfungdo da tuba
auditiva leva a ma ventilacdo da cavidade do ouvido médio, levando a pressdo negativa, a uma

membrana timpanica retraida e secrecao mucosa(SKULADOTTIR et al., 2015). Esses

fatores resultam em otite média com efusao(OME), que apresenta uma prevaléncia
superior a 90% em pacientes com FL/P
(SKULADOTTIR et al., 2015; SMARIUS et al., 2021).

Casos de otites frequentes e com recuperagao prolongada, podem resultar emsequelas a
longo prazo e levar a perda auditiva (TRIVEDI et al., 2021; VYAS et al., 2020). Criancas com
FL/P tém uma alta incidéncia de perda auditiva condutiva por OME e apesar da maioria dos
recém-nascidos passar pela triagem auditiva neonatal,a maioria (82%) apresenta perda auditiva
na primeira infancia (SKULADOTTIR et al.,2015). Consequéncias da perda auditiva na
primeira infancia englobam comprometimento da fala, linguagem e desenvolvimento cognitivo

(SMARIUS et al., 2021).

2.5.4 Disturbios da fala

Criancas com fissura palatina apresentam risco aumentado de desenvolver
caracteristicas de fala desviantes, afetando ressonancia, articulagdo e inteligibilidade,
diretamente causadas pela anomalia congénita e/ou relacionadas a fungao velofaringea
incompetente (SMARIUS et al., 2021).

A velofaringe € a area do trato vocal que controla a comunicagao entre as cavidades oral
e nasal durante fungdes como a fala e a alimenta¢do (DA COSTA et al., 2016). Durante a fala,
o palato mole e as paredes da faringe interagem, abrindo efechando a velofaringe de forma a
separar ou comunicar as cavidades oral e nasal deacordo com a caracteristica do som a ser

produzido (DA COSTA et al., 2016).
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Insuficiéncia velofaringea (IVF) ¢ o termo utilizado para descrever disturbios
caracterizados pela fungdo anormal da valvula velofaringea (SMARIUS et al., 2021). O
funcionamento inadequado da velofaringe pode comprometer a qualidade do som produzido e
causar complicagdes na fala (DA COSTA et al., 2016; SMARIUS et al., 2021).

Devido a disfun¢@o do musculo elevador do véu palatino em pacientes com FL/P ou FP
a fonagdo ¢ afetada, resultando em varios disturbios da fala, como fala hipernasal, incapacidade
de gerar pressdo para os sons da fala ou incapacidade de formar os sons da fala corretamente
(SMARIUS et al., 2021; VYAS et al., 2020). O retardo do som consonantal ¢ o achado mais
comum (VYAS et al., 2020).

Essas complicagdes na fala e disturbios de comunicagao levam as criangas com fissuras
palatinas a apresentarem problemas adicionais, como isolamento social,problemas de memoria
e déficits de aprendizagem (TRIVEDI et al., 2021). Segundo Tillman et al. (2018), criancas
com FL/P apresentaram mais déficits nas habilidades expressivas verbais, enquanto criangas

com FP demonstraram piores habilidades delinguagem associativa e expressiva.

2.5.5 Comprometimento psicossocial

Além dos efeitos fisicos, as fissuras labiopalatinas estdo associadas a dificuldades
psicoldgicas e socioecondmicas significativas, tanto para o paciente quanto para a familia,
reduzindo a qualidade de vida (NASREDDINE; EL HAJJ; GHASSIBE-SABBAGH, 2021).

Deformidades relacionadas a fissura causam um fardo substancial para os pacientes,
suas familias e a sociedade em termos de atengdo a saude, morbidade, status psicologico e
exclusdo social e laboral (DENADALI et al., 2020a). Cerca de 20%a 60% dos pacientes com
fissuras labiopalatinas apresentam deformidades esqueléticas visiveis quando seu crescimento
¢ concluido, o que contribui consideravelmente para a discriminagdo social e estigmatizagdo
(DENADAI et al., 2020a).

Pedersen et al. (2016) relataram que adultos dinamarqueses nascidos com fissuras
orofaciais apresentam um risco aumentado de tratamento hospitalar para transtornos

psiquiatricos, bem como aumento da mortalidade por suicidio. Nilsson et
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al. (2015), em um grande estudo populacional sueco, mostrou a presenca de FL e FPaumenta o
risco de uso de drogas psicotrdpicas na adolescéncia.

Um estudo de Tillman et al. (2018) mostrou um aumento da prevaléncia de doengas
psiquiatricas, deficiéncia intelectual, distarbios de linguagem, Transtornos do Espectro do
Autismo (TEA), hiperatividade e outros distirbios comportamentais em criangas com fissuras
labiopalatinas. Além disso, as fissuras ndo sindromicas foram associadas a baixo desempenho
académico, QI mais baixo e déficits na rotulagem verbal rapida, fluéncia verbal e memoria de
curto prazo (TILLMAN et al., 2018).

O fato de ter um filho com malformacao facial prejudica diretamente a relacao pais-bebé
(GROLLEMUND et al., 2020). As responsabilidades continuas de cuidadospara criangas com
fissuras orofaciais podem resultar em exaustdo, isolamento sociale dificuldades financeiras
ampliadas e os pais podem experimentar varias reagdes emocionais, como confusao, angustia,
culpa, perda de controle, desamparo e até depressdo (GROLLEMUND et al., 2020; KAYE et
al., 2022; SREEJITH et al., 2018). Quando o cuidado com essas criangas se torna esmagador,
algumas familias podemdesenvolver comportamentos negativos de enfrentamento que podem
levar ao abusoou negligéncia (KAYE et al., 2022).

O periodo imediatamente ap6s o diagnostico € o 1° ano apds o nascimento ¢ omais
desafiador para os pais de criangas com fissuras labiopalatinas e, embora ndo haja tratamento
intrauterino para FL/P, mae e filho se beneficiam do diagnostico precoce e aconselhamento

(SREEJITH et al., 2018).

2.6 Plano de tratamento

A reabilitagdo completa de pacientes com FOFs requer um alto esforgo terapéutico por
parte de diferentes especialidades, tendo inicio desde o periodo pré- natal durante a primeira
deteccao da fissura até a idade adulta (HUSSIN et al., 2022;SANDER et al., 2022).

O paciente com FOF precisa ser tratado no momento e na idade certa para alcancar o
bem-estar funcional e estético (VYAS et al., 2020). As principais preocupacdo no tratamento
desses pacientes incluem a reconstrugao cirurgica em varias etapas, fluxo aéreo nasal, audi¢ao
e distirbios do ouvido médio, fala e prontincia, alimentagdo, desenvolvimento dos maxilares,

mau posicionamento
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dentario e aparéncia estética (KAYE et al., 2022; SANDER et al., 2022). Além disso, o cuidado
com esses pacientes requer aconselhamento e educacao familiar, muitas vezes no cendrio de
situagdes sociais complexas (COOPER et al., 2019).

Muitos fatores podem influenciar a educacao e o tratamento de uma crianga com fissura,
principalmente fatores relacionados aos pais ou cuidadores primarios (HUSSIN et al., 2022).
Atualmente, os cuidados de saude pediatricos mudaram para cuidados centrados na familia,
baseados no envolvimento préximo e continuo dos membros da familia da crianga, necessidades
de cuidado dos pais e valorizagdo de suas experiéncias (EKATA; SORTE; EMON CHANU,
2017).

A intensidade das necessidades de tratamento parece depender ndo apenas do estagio de
desenvolvimento, mas também do tipo de fissura que acomete o paciente (SANDER et al.,
2022). Além disso, o tratamento cirurgico das fissuras labiopalatinas permanece complexo, pois
o tipo e 0 momento da cirurgia podem estarrelacionados a experiéncia do cirurgido e aos habitos
do centro de tratamento(GROLLEMUND et al., 2020).

O tratamento cirurgico corretivo em pacientes com FOF ¢ padronizado para ocorrer em
periodos especificos, baseado no desenvolvimento fisico e psicossocial da crianga (COOPER et
al., 2019). O primeiro ano de vida ¢ tipicamente o mais intensoem termos da sequéncia completa
do tratamento (LETHAUS etal., 2021). As primeirascirurgias para corre¢ao das fissuras do 1abio
e/ou palato sdo previstas ao longo dos primeiros 12 a 18 meses de vida (DA COSTA et al.,
2016; EKATA; SORTE; EMON CHANU, 2017; KAYE et al., 2022). Os reparos cirurgicos
podem envolver varios procedimentos, dependendo da natureza e extensao da fissura, com o
labio sendo inicialmente reparado por volta dos 3 a 9 meses de idade e o palato até 9 ou 12 meses
(BOYCE et al., 2019; DUARTE; RAMOS; CARDOSO, 2016). Posteriormente, cirurgias
adicionais podem ser necessarias para melhorar a forma, funcao e/ou aparéncia (KAYE et al.,
2022).

Entre os objetivos dos procedimentos cirargicos em pacientes com fissuras
labiopalatinas esta restaurar as fungdes como fala, mastigacao, respiragao e estética,preservando
o potencial de crescimento dentofacial normal, com efeitos adversos minimos no crescimento
dos ter¢os médio ¢ inferior da face (ONAH; OKEKE; FOLARANMI, 2020; SALIMI et al.,
2019). Um estudo de Grollemund et al. (2020) sugere que o reparo cirurgico do labio pode
afetar positivamente as interagdes pais- bebé. Além disso, outros estudos associam a corre¢ao

cirtirgica das fissuras
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labiopalatinas com o aumento da autoestima, autoconfianca e satisfacdo com aaparéncia
(EKATA; SORTE; EMON CHANU, 2017).

O tratamento dos pacientes com FOF também engloba cuidados nao cirtrgicos,prestados
por diferentes profissionais especialistas como fonoaudidlogos, otorrinolaringologistas,
nutricionistas, ortodontistas, protesistas, psicélogos e assistentes sociais (LE et al., 2020). Esse
cuidado interdisciplinar exige um sequenciamento adequado de avaliagdes e tratamentos que
sdao mais bem coordenados por equipes multidisciplinares (JANGRA, 2016; LE et al., 2020).

De acordo com um estudo de Lethaus et al. (2021) quase todas as recomendagdes
terapéuticas aos pacientes com FL/P estdo estatisticamente atreladas a uma determinada idade.
Entretanto, essa distribuicdo etdria das recomendacdes pode variar entre os centros de

tratamento, dependendo do conceitoterapéutico aplicado (LETHAUS et al., 2021).

2.6.1 Manejo multiprofissional

O atendimento e tratamento de pacientes com fissuras e anomalias craniofaciais pode
ser complexo (COOPER et al., 2019). O manejo bem-sucedido dacrianga com FOF requer
cuidados coordenados de varias especialidades e a abordagem por uma equipe multidisciplinar
¢ aceita como o padrao de atendimento aesses pacientes (JANGRA, 2016; LETHAUS et al.,
2021; SREEJITH et al., 2018; VYAS et al., 2020).

A abordagem por uma equipe multiprofissional beneficia ndo apenas o paciente, mas
também seus familiares e cuidadores, fornecendo um caminho significativo para a compreensao
do diagnostico e consideragdes de manejo (JANGRA, 2016; LETHAUS et al., 2021).

Em 1987, o relatoério do Cirurgia Geral dos EUA reconheceu a importancia do cuidado
integral devido a necessidade de cuidados coordenados, culturalmente sensiveis, centrados no
paciente e prontamente acessiveis para criancas com necessidades especiais de saude (COOPER
et al., 2019). A partir dessa necessidadesurgiu o conceito de “cleft teams” ou “equipe de
fissuras”, que consiste em fornecer avaliagdo multiprofissional abrangente aos pacientes com
FOF e as suas familias durante uma unica visita (MINK VAN DER MOLEN et al., 2021;
PADOVANO et al., 2020; TRIVEDI et al., 2021; VYAS et al., 2020). Ao invés de serem

organizadas varias
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consultas com cada especialista, os pacientes sdo colocados no centro de cada etapade
tratamento, com os diferentes profissionais da area da satide reunidos em torno dele (LETHAUS
etal., 2021).

Essa abordagem em equipe multidisciplinar auxilia na diminui¢ao da carga de cuidados
familiares, reduzindo o numero de consultas clinicas, o tempo de afastamento dos pais do
trabalho e as despesas adicionais relacionadas a viagens (COOPER et al., 2019; TRIVEDI et
al., 2021). Isso ¢ particularmente importante em pacientes medicamente complexos para ajudar
a manter o cuidado longitudinal(TRIVEDI et al., 2021). Além disso, a abordagem em equipe
diminui a morbidade e asdeformidades secundarias as FOFs (VYAS et al., 2020).

Hé uma variagao consideravel entre os diferentes centros de fissura quanto aosmembros
da equipe e a sequéncia de atendimento, porém existem principios centraisque formam uma
equipe ideal (LETHAUS et al., 2021; TRIVEDI et al., 2021). A equipepode ser composta por
odontologos de diferentes especialidades, como cirurgia bucomaxilofacial, ortodontia,
odontopediatria e protese; diferentes especialidades médicas (genética, otorrinolaringologia,
pediatria, cirurgia pléstica e psiquiatria) e profissionais de areas da satde afins (enfermagem,
nutri¢ao psicologia, servico sociale fonoaudiologia) (DA COSTA et al., 2016; VYAS et al.,
2020).

Estudos demonstram que esse tipo de abordagem melhora a qualidade do atendimento
e reduzi os custos de saude (PADOVANO et al., 2020; TRIVEDI et al., 2021). Uma vez que
exige certa quantidade de recursos pessoais, essa abordagem émais facilmente organizada em

grandes centros de tratamento (LETHAUS et al., 2021).

2.6.1.1 Equipe médica

O cirurgiao plastico geralmente ¢ quem lidera a equipe de fissuras (VYAS et al.,2020).
Nas primeiras consultas o cirurgido plastico ird orientar a familia sobre a anomalia e plano de
tratamento, encaminhard o paciente para um geneticista e iniciardo planejamento para realizacao
dos procedimentos cirargicos primarios (MINK VAN DER MOLEN et al., 2021; TRIVEDI et
al., 2021). Apos o reparo labial e a palatoplastiapriméria, o paciente com FL/P seguird em
acompanhamento com a equipe de cirurgiaplastica para avalia¢do da cicatrizagdo e ocorréncia
de fistula oronasal (TRIVEDI et al., 2021). Além disso, nas consultas subsequentes o cirurgiao

pléstico colabora na
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identificacdo e tratamento da insuficiéncia IVF e monitora o crescimento facial e a oclusao
dentaria para determinar se alguma intervencdo odontoldgica é necessaria (TRIVEDI et al.,
2021).

De acordo com as recomendag¢des de Mink van der Molen et al. (2021), todos os
pacientes com FOF devem ser encaminhados a um geneticista, principalmente antes de da
primeira intervengdo cirurgica. Especialmente quando estdo presentes problemas de
crescimento, atraso no desenvolvimento ou outras anormalidadesassociadas, o aconselhamento
genético ira contribuir na identificagdo de problemas genéticos subjacentes, como
anormalidades cromossomicas, € no diagndstico de possiveis sindrome (MINK VAN DER
MOLEN et al., 2021; SREEJITH et al., 2018; TRIVEDI et al., 2021).

O otorrinolaringologista ¢ responsavel pela avaliacdo das orelhas, vias aérease trato
gastrointestinal superior dos pacientes com FL/P (TRIVEDI et al., 2021). O especialista ira
avaliar e acompanhar o paciente fissurado quanto a presenca de patologias do ouvido médio,
possivel perda auditiva, sintomas obstrutivos nasais, dificuldades de sono e apneia obstrutiva
do sono (AOS) (TRIVEDI et al., 2021). As recomendagdes de tratamento otorrinolaringologico
sao mais altas durante os primeiros anos de vida (SANDER et al., 2022). Mink van der Molen
et al. (2021), recomenda a realizagdo de exames audioldgicos periddicos até os 3 a 4 anos de

idade, seguidos de check-ups pelo otorrinolaringologista.

2.6.1.2 Odontologia

Uma revisdo sistematica realizada por Rodrigues et al. (2019) observou que que
pacientes pediatricos com FL/P tendem a ter indices de placa mais elevados, maior prevaléncia
de carie dentaria e piores padrdes de higiene oral. A higiene adequada ¢ dificultada em pacientes
com FL/P pelo medo de trauma de tecidos molesdurante a escovagdo, preocupacdo com
sangramento da gengiva inflamada, dificuldade de avaliar os dentes e a drea mais profunda da
fissura e a diminuicao da flexibilidade do labio reparado cirurgicamente (RODRIGUES et al.,
2019). Considerando as maiores necessidades odontoldgicas dos pacientes com FL/P, o

encaminhamento precoce ao cirurgido dentista ¢ indicado (JANGRA, 2016).
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O odontopediatra esta frequentemente envolvido no cuidado da crianga com FL/P, e sua
atuac¢do se estende desde o nascimento até a adolescéncia e idade adultajovem (JANGRA, 2016).

Entre os objetivos do odontopediatra dentro da equipe de fissuras estiomaximizar a
fun¢do motora oral nas criangas afetadas por FOF, trabalhando com o nutricionista para facilitar
a alimentacdo, confeccionando dispositivos para auxilio a terapia da fala, melhorando a
morfologia oral e proporcionando 6tima fungdo mastigatoria (LUZZI et al., 2021). Os cuidados
preventivos e a odontologia restauradora também sdo fornecidos com mais frequéncia por
odontopediatras, que também pode desempenhar um papel crucial na comunicagcdo com o
restante da equipe (JANGRA, 2016; LUZZI et al., 2021). O odontopediatra precisa entender os
procedimentos cirirgicos e seu momento para que o atendimento odontolégico possaser
integrado de forma sensivel ao plano geral de tratamento (LUZZI et al., 2021).

Considerando que criancas com FL/P apresentam maior prevaléncia de cérie dentaria e
que esse pode ser um problema adicional crucial para essas criangas, umaboa orientacdo
alimentar e de higiene bucal deve ser incentivada desde o inicio da vida, comegando com
discussoes entre a mae e o odontopediatra logo apds o nascimento da crianca (LUZZI et al.,
2021; RODRIGUES et al., 2019). A prevencao através de selantes e vernizes deve ser realizada
sempre que possivel e os individuossubmetidos a cirurgia devem ter uma excelente condigao
bucal, eliminando as fontesde infec¢do que possam comprometer a cirurgia (LUZZI et al.,
2021).

Um estudo de Sander et al. (2022) demonstrou que h4 uma alta demanda por terapia
ortodontica em criancas e adolescentes com FOF. A realizacdo do tratamento ortoddntico
melhora a aparéncia dentofacial, corrige a relag@o oclusal e elimina mas oclusdes que poderiam
prejudicar a saude dos dentes e do periodonto a longo prazo(ONAH; OKEKE; FOLARANMI,
2020).

Quase todos os pacientes com FL/P apresentam multiplas anomalias dentariasdas quais
algum nivel de prevencao e tratamento pode ser realizado pelo ortodontista(ONAH; OKEKE;
FOLARANMI, 2020). Lethaus et al. (2021) relata em seu estudo queo tratamento ortodontico
foi a segunda terapia mais indicada até os seis anos de idade,ficando atras apenas da terapia
fonoaudiologica. Esses achados eram esperados devido ao longo periodo dessas terapias
(LETHAUS et al., 2021). Anomalias dentariascomumente observadas em pacientes com FL/P
incluem mordida cruzada ou aberta anterior, dentes deslocados e/ou rotacionados, oclusdo

topo a topo, maxila
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hipoplasica e desvio da linha média superior, o que evidencia a necessidade definitivade
tratamento ortodontico e monitoramento proximo desses pacientes, especialmentedurante a
denticao permanente (ONAH; OKEKE; FOLARANMI, 2020; SANDER et al.,2022).

A reabilitagdo protética possui um papel importante no tratamento de pacientescom FL/P,
pois € uma opg¢ao viavel quando os tratamentos cirurgicos e com implantesdentarios ndo podem
ser realizados devido condig¢des individuais (CUMERLATO et al., 2021).

O cirurgido bucomaxilofacial tem papel importante nos cuidados do paciente com FOF,
tanto no primeiro ano de vida, durante a reconstrucao cirargica do labio, narina, vestibulo oral,
assoalho nasal e do palato duro e mole, quanto no tratamento da deformidade dentoesquelética
e nas corregoes secundarias concluidas aproximadamente aos 22 anos de idade (MINK VAN
DER MOLEN et al., 2021; SANDER et al., 2022).

Os procedimentos maxilofaciais t€m como objetivo a produ¢do de uma face quenao atrai
a atenc¢do devido as deformidades visiveis e uma oclusdo dentaria que permite funcao e estética
ideais (VYAS et al., 2020). O reposicionamento do esqueletomaxilo-mandibular por meio da
cirurgia ortognatica apresenta beneficios consideraveis relacionados funcao oral, aparéncia
facial e saude psicossocial (DENADALI et al., 2020b). Estudos relatam que a frequéncia de
cirurgia ortognitica em pacientes com FL/P varia de 20,1% q 48,3% (HELIOVAARA;
LEIKOLA, 2021).

A selecao do tratamento ideal para um paciente com FL/P depende de fatorescomo a
quantidade de avango cirurgico necessario, a gravidade da discrepancia, o impacto na fala, as
relacdes de recidiva/estabilidade, o resultado estético e a consideragdo de possiveis
complicacdes (MARTIRES; KAMAT; DHUPAR, 2020).

Em pacientes com FL/P, a tensdo causada pelas cicatrizes da corre¢do primaria do 1abio
e palato restringe o crescimento maxila, levando a um perfil esquelético classe III ou mordida
cruzada posterior (SANDER et al., 2022). Nesses pacientes, geralmente a maxila ¢ deficiente
em todos os trés planos do espago (MARTIRES; KAMAT; DHUPAR, 2020). Na maioria dos
casos de ma oclusdao classe III esquelética grave, o tratamento ortocirirgico torna-se
imprescindivel, tanto para alcangar a oclusao ideal quanto para proporcionar ao paciente estética

e harmonia facial (DENADAI et al., 2020b; MARTIRES; KAMAT; DHUPAR, 2020).
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A cirurgia mais realizada em pacientes com FL/P é o avan¢o maxilar, que podeestar
associado a beneficios como melhor articulagdo de determinados sons devido ao
estabelecimento do equilibrio maxilomandibular, bem como melhora da respiragaodevido ao
aumento do espaco nasofaringeo (MARTIRES; KAMAT; DHUPAR, 2020). Em casos de
discrepancia esquelética grave, o tratamento em dois estagios pode serconsiderado com uma
osteotomia precoce durante o crescimento e um procedimentocirurgico final finalizado na
conclusdo do crescimento (HELIOVAARA; LEIKOLA, 2021).

O custo da cirurgia ortognatica pode variar consideravelmente entre os centros de
tratamento e pode estar associado as diferentes taxas de procedimentos -cirirgicos
(HELIOVAARA; LEIKOLA, 2021). No Canada, onde a assisténcia médica nacional cobre
100% o custo do procedimento, as altas taxas de cirurgia ortognatica em pacientes fissurados ¢
de 48,3% (HELIOVAARA; LEIKOLA, 2021).

A cirurgia ortognatica tem um profundo impacto psicoldgico no paciente, e as mudangas
no perfil ap6s a cirurgia podem beneficid-lo imensamente, melhorando sua autoestima e
beneficiando suas interacdes sociais (MARTIRES; KAMAT; DHUPAR, 2020). A informacgao
precoce ao paciente e aos pais quanto ao possivel tratamento cirargico ortognatico ¢ importante
para diminuir a ansiedade e dar tempo para que o paciente e a familia se preparem para o

tratamento (HELIOVAARA; LEIKOLA, 2021).

2.6.1.3 Enfermagem

Estudos apresentam que, em paises industrializados, bebés com FL/P se beneficiam do
auxilio por enfermeiros especializados, que fornecem suporte pré-natal, aconselhamento
alimentar e visitas domiciliares (BURCA et al., 2016). O treinamentodo paciente ¢ uma das
atribui¢des do enfermeiro e um de seus papéis fundamentais na prestagao de servigos de saude
ao paciente com FL/P (HAKIM et al., 2021).

Os enfermeiros devem ter conhecimento, experiéncia e capacidade para cuidarcom
exceléncia de seus pacientes e familiares, tanto nos cuidados pré quanto pos- operatorios
(EKATA; SORTE; EMON CHANU, 2017). A fungdo educativa do enfermeiro deve ser
enfatizada por meio da promogdo de esclarecimentos e de uma comunicagdo adequada,
objetivando atender as demandas de informacdes dos pais ou cuidadores sobre os cuidados e

procedimentos cirargicos (RAZERA et al., 2016).
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Isso pode prevenir complicagdes, ajudar a diminuir o estresse dos pais e incentivar uma
melhor cooperagdo, além de favorecer adaptacdes as situagdesclinicas, atenuar ansiedades
frente aos procedimentos dolorosos, promover o autocuidado, modificar habitos de risco e
promover adesao aos tratamentos de curtoe longo prazo (EKATA; SORTE; EMON CHANU,
2017; RAZERA et al., 2016).

No preparo da crianga para os procedimentos cirurgicos cirurgia, a equipe de
enfermagem deve informar os pais sobre algumas necessidades ap0s a cirurgia, comoobservacao
do estado geral, controle de sangramento, edema, hematomas e cicatrizacao; limpeza da ferida
cirargica; oferecimento de dieta liquida e bochechos com antissépticos (HAKIM et al., 2021;
RAZERA et al., 2016).

A orientacdo dos pais ou cuidadores sobre a importancia desses cuidados favorece
positivamente no processo reabilitador (RAZERA et al., 2016).

Além disso, a enfermagem tem papel importante na orientacdo da alimentacdodos
pacientes com FL/P, especialmente promocao de fornecimento de leite materno (BURCA et al.,
2016). A equipe deve incentivar a mae a iniciar a amamentacao o quanto antes para auxiliar no

vinculo afetivo (HAKIM et al., 2021).

2.6.1.4 Nutricao

Segundo Burca et al. (2016), bebés com FL/P consomem menos leite, ganhammenos
peso e tém curvas de crescimento mais baixas, colocando esses bebés em risco de déficit de
crescimento. Levando em consideragdo esses dados e as dificuldades de alimentacao por esses
pacientes, Lethaus et al. (2021) sugere a inclusdo de um nutricionista na fase inicial da equipe
de atendimento, visando garantirque a crianga tenha a ingestdo adequada de macronutrientes,

maximizando seu crescimento e desenvolvimento.

2.6.1.5 Fonoaudiologia e audiologia

Os fonoaudidlogos sao responsaveis por avaliar o mecanismo oral, linguagemreceptiva
e expressiva, ressonancia, voz, articulagdo, fonologia e fluéncia (TRIVEDI et al., 2021). Um
fonoaudiologo experiente deve ser incluido como membro da equipede fissura para garantir o
desenvolvimento de um padrdo normal de beber e comer, levando em consideragao o efeito da

deformidade nesses processos (MINK VAN DER
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MOLEN et al., 2021). Além disso, os fonoaudidlogos realizam as avalia¢cdes para IVFa partir
dos 3 anos de idade, no minimo (TRIVEDI et al., 2021).

Em seu estudo, Lethaus et al. (2021) identificou que a terapia fonoaudiologica foi a mais
indicada até os seis anos de idade, enfatizando a importancia de um acompanhamento proximo
e terapia precoce para disturbios do desenvolvimento da fala. A indicacdo de terapia
fonoaudiologica apresenta um pico nos anosimediatamente anteriores a matricula escolar
(SANDER et al., 2022).

Considerando o risco de doenca da orelha média e perda auditiva, os audiologistas
podem avaliar a audi¢do por meio dos limiares auditivos tonais e a fungdo da orelha média por
meio da timpanometria (TRIVEDI et al., 2021). Entre as interven¢des audiologicas estdo a
adaptagao de um aparelho auditivo ou prétese auditiva ancorada no osso (PAAO), bem como a
recomendacao de assento preferencial ou uso de sistemas de modulagao de frequéncia (FM) na

sala de aula (TRIVEDI et al., 2021).

2.6.1.6 Psicologia

A equipe de psicologia avalia a necessidade de tratamento emocional e comportamental
de pacientes com FL/P e suas familias, além de colaborar com os fonoaudiologos no tratamento
de atrasos da linguagem (TRIVEDI et al., 2021).

Criangas com FOF enfrentam muitos desafios psicossociais, incluindo impactode
cuidados e tratamentos médicos continuos, atrasos na linguagem e interacdes sociais (TRIVEDI
et al., 2021).. Além disso, estudos anteriores observaram maior prevaléncia de transtornos
psicossociais e dificuldades nas habilidades interacionais em criangas com FL/P
(GROLLEMUND et al., 2020; TILLMAN et al., 2018). Dessa forma, o estado mental e
psicossocial dos pacientes com FL/P deve ser considerado e apoiado pela reabilitacdo
psicologica (VYAS et al., 2020).

A carga psicologica dos pais comega quando a FOF ¢ diagnosticada, antes ouno
nascimento, levando os pais a experimentarem varias reagcdes emocionais, como confusao,
angustia, culpa, perda de controle, desamparo e até¢ depressio(GROLLEMUND et al., 2020).
Dessa forma, as familias podem se beneficiar dos recursos oferecidos pela equipe de psicologia
em relacdo as habilidades de enfrentamento, resiliéncia e estresse de longo prazo (TRIVEDI et

al., 2021).
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O estilo de vida familiar ¢ afetado pelo diagnostico de um filho com FL/P, que acaba
influenciando o desempenho de toda a familia (HAKIM et al., 2021). Um aconselhamento
sistematicamente planejado ajudaré os familiares a se ajustarem durante esse periodo dificil e a
opinido de um psicologo especializado deve ser tomada para melhorar a eficicia do

aconselhamento (SREEJITH et al., 2018).

2.6.1.7 Assisténcia Social

Para as familias que ja enfrentam dificuldades emocionais e financeiras debase, a
percepcao da auséncia de apoio social torna ainda mais dificil garantircuidados
adequados para uma crianga com diagnostico de fissura (KAYE et al., 2022).As equipes de
psicologia e assisténcia social possuem papel importante no reconhecimento de casos em
que as familias desenvolvem comportamentos

negativos de enfrentamento, levando ao abuso e negligéncia (KAYE et al., 2022).
Os assistentes sociais tém experiéncia no gerenciamento do impacto psicossocial de
longo prazo de doengas cronicas e suas habilidades em avaliagao psicossocial e consciéncia dos
recursos disponiveis ajudam as familias a combateremefetivamente os problemas desafiadores

que podem enfrentar (KAYE et al., 2022).

2.6.2 Acompanhamento

Pacientes com FOF requerem um monitoramento continuo ao longo da infanciaaté a fase
adulta com o objetivo de uma melhor qualidade de vida (CUMERLATO et al., 2021; KAYE et
al., 2022). Apds as cirurgias corretivas primarias esses pacientes necessitam de um
acompanhamento proximo para abordar problemas futuros e iniciar os procedimentos
secundarios necessarios (KAYE et al., 2022; LETHAUS et al., 2021).

Essa necessidade de visitas longitudinais representa um desafio para muitas familias e
intensifica a carga de cuidados em uma populacdo ja marcada por uma altacarga desde os
primeiros meses de vida, relacionada tanto a questdes fisicas,emocionais, sociais e financeiras
(DENADAI et al., 2020b; TRIVEDI et al., 2021).

Apesar dos beneficios que as equipes de fissura trazem para o atendimento dos pacientes
com FOF, tendendo reduzir essa carga de cuidados, muitos estudos indicam que esses pacientes

interrompem o acompanhamento médico e
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multidisciplinar antes do periodo recomendado (COOPER et al., 2019; TRIVEDI et al.,2021).

Um estudo de Cooper et al. (2019) encontrou que mais de 60% dos pacientes com fissura
labiopalatina completa perderam o seguimento aos 16 anos. Trivedi et al.(2021) acompanhou
criancas com FP isolada por um periodo de 19 anos e identificouque 56% perderam o
acompanhamento ao final do periodo de observacao.

Cooper et al. (2019) buscou identificar as razdes pelas quais as familias abandonaram o
acompanhamento da equipe de fissuras e identificou que a maioria ndo sentiu motivo médico
para retornar e/ou que os custos eram muito altos. Outros estudos mostram que status
socioeconomico tem grande influéncia na regularidade do acompanhamento e na adesdo as
recomendacdes de tratamento (LETHAUS et al.,2021).

A falha no acompanhamento desses pacientes tem sido associada a anormalidades na
idade adulta que afetam a estética facial, denticdo e fala (COOPERetal., 2019). Aos oito anos de
idade, durante o periodo da denti¢do mista, os pacientes com FL/P deveriam estar sendo
preparados para realizar enxertos 0sseos alveolares,entretanto Cooper et al. (2019) relata que
um quarto desses pacientes abandonam oacompanhamento até essa idade. Isso indica que
grande propor¢dao de pacientes podem nao estar recebendo o tratamento adequando, com
consequentes sequelas futuras (COOPER et al., 2019). Além disso, criangas entre 8 e 10 anos
de idade apresentam maior risco de sofrimento e comprometimento psicossocial, sendo o
acompanhamento psicolédgico essencial nessa fase (COOPER et al., 2019).

Considerando a importancia da abordagem a longo prazo dos pacientes com FOF e o
grande abandono desses pacientes ao tratamento, medidas devem ser tomadas para aumentar a
participagdo em consultas regulares de acompanhamento (SANDER et al., 2022). As
abordagens para organizar esse acompanhamento e a frequéncia dos check-ups podem se basear
em intervalos determinados individualmente, combinados com o paciente dependendo da
situacdo individual; intervalos variados dependendo da idade e estado de desenvolvimento do
paciente; e exames regulares, principalmente uma vez ao ano, pelo menos até o final do
crescimento (SANDER et al., 2022).

Os profissionais envolvidos nos cuidados dos pacientes com FL/P devem compreender
os fatores que levam as familias e pacientes a abandonarem o acompanhamento (COOPER et

al., 2019). Fatores financeiros e estressores
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psicossociais devido ao afastamento da escola/trabalho e a realizagdo de multiplos tratamentos
devem ser ponderados em relagdo aos beneficios potenciais das terapias fornecidas, pois o
aumento desses encargos pode prejudicar a capacidade da familiaem aderir ao regime de
tratamento (COOPER et al., 2019). Além disso, as familias podem ter dificuldade em
compreender a gravidade da condig¢do da crianga e as recomendagdes de cuidados, além de
apresentar acesso dificultado a transporte ou mesmo falta de vontade ou incapacidade de
comparecer as consultas de acompanhamento (KAYE et al., 2022). Dessa forma, a equipe
multiprofissional deve avaliar os desafios de enfrentamento e as barreiras ao cuidado e fornecer
informagdesclaras sobre a anomalia e o protocolo de tratamento, favorecendo a adesdo da familia

e do paciente (DA COSTA et al., 2016; KAYE et al., 2022).

2.7 Material educativo

A orientacdo do paciente e de seus cuidadores tem como objetivos principais a
preservacao, promogao e restauracao da saude (DA COSTA et al., 2016; HAKIM et al., 2021).
Pesquisas recentes tém demonstrado que a utilizagdo de materiais multimidia pode contribuir
efetivamente para o aprendizado na drea da satde e que aorientagao de cuidadores oferece maior
entendimento dos aspectos relacionados a condi¢do de satide dos pacientes, assim como das
etapas do atendimento (DA COSTA et al., 2016).

Os métodos comuns de educagdo em saude incluem modo presencial, virtual e
combinado, sendo o treinamento combinado uma associacao de diferentes meios tecnologicos,
como filmes e cartilhas eletronicas, com o treinamento tradicionalpresencial para criar um
programa de treinamento ideal para um publico especifico (HAKIM et al., 2021). A educacdo
combinada ¢ considerada uma abordagem adequada para criar um programa educacional ideal
para os pais dos pacientes pois nesse método educacional os alunos podem progredir de forma
autodidata e até mesmo repetir alguns dos programas educacionais (HAKIM et al., 2021).

Pais de criangas com FOF apresentam altos niveis de ansiedade e medo devido a varios
fatores estressantes e se beneficiam de intervengdes educacionais especiais para melhorar a
conscientizagdo, reduzir varias tensoes psicologicas e incentivar a gestao da satide (DA COSTA

etal.,2016; HAKIM et al., 2021). Além disso,
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autilizacdo de materiais educativos por cuidadores ¢ capaz de reverter a obtencao deinformacdes
pertinentes em agdes adaptativas benéficas para a crianca com FOF, favorecendo a prevencao
de riscos e complicagdes, principalmente no periodo pos- operatério (COOPER et al., 2019).
Em um estudo que avaliou a eficacia do programade ensino estruturado sobre o conhecimento
e a pratica de cuidados entre pais de criancas com FL/P, Ekata, Sorte, Emon Chanu (2017)
relataram que o treinamento aumentou a conscientizacdo das maes e melhorou seu desempenho
nos cuidados pos-operatorios. Além disso, o estudo enfatizou que a maior conscientizagao das
maes tem efeitos importantes no controle e adaptabilidade da doenca da crianga e ¢ eficaz na

conquista de melhores resultados a longo prazo (EKATA; SORTE; EMON CHANU, 2017).



37

3 OBJETIVOS

Os objetivos do estudo sdo apresentados a seguir.

3.1 Objetivo geral

Elaborar uma cartilha educativa destinada aos pais, cuidadores e profissionaisde satide

envolvidos com o cuidado de pacientes com fissuras labiopalatinas.

3.2 Objetivo especifico

Realizar uma revisao narrativa sobre as principais necessidades relacionadasao cuidado

multiprofissional de criangas com fissuras labiopalatinas.
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JUSTIFICATIVA

O estudo se justifica devido ao fato de:

Relativamente poucos familiares e cuidadores conhecem as principais caracteristicas e
necessidades especiais dos pacientes com fissuras labiopalatinas (DA COSTA et al.,
2016);

Hé uma necessidade de material educativo que vise orientar as pessoas envolvidas nos
cuidados desses pacientes (DA COSTA et al., 2016; HAKIM etal., 2021);

Uma melhor compreensao das especificidades do cuidado da saude, favorecea adesao
ao tratamento, minimizando duvidas e incertezas decorrentes da doenca, bem como

prevencao de eventos adversos relacionados a esta condigdo (HAKIM et al., 2021).
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5 METODO

A seguir apresenta-se a descricao do método deste estudo.

5.1 Tipo de estudo

Trata-se de estudo metodolodgico. Este tipo de pesquisa envolve a producdo- construgdo,
validagdo e avaliagdo de ferramentas ou estratégias metodologicas, com foco no
desenvolvimento de outros instrumentos-produtos (POLIT; BECK, 2019;).

Este estudo foi desenvolvido em duas etapas:

5.1.1 Etapa 1 — Revisao narrativa da literatura

A revisdao narrativa da literatura cientifica contribui para a atualizacdo e critica do
conhecimento médico disponivel e, indiretamente, ajudam a formular novos projetos de

pesquisa baseados na sintese e interpretagdo dos resultados de uma sele¢do ndo sistematica de

estudos publicados (SARACCI et al., 2019).

5.1.2 Etapa 2 — Elaboragao da cartilha

Viérios estudos ja apresentaram a importancia de programas educacionais no cuidado de
pacientes com fissura labiopalatina (EKATA; SORTE; EMON CHANU, 2017; HAKIM et al.,
2021). O desenvolvimento de material didatico educativo pode apoiar os pais e cuidadores no
manejo da doencga de seus filhos, fornecendo ferramentas necessarias e apoio essencial. Dessa
forma, elaboramos uma cartilha educativa com contetudo sustentado teoricamente na revisao de
publicacdes cientificas. A experiéncia clinica do pesquisador como cirurgido Bucomaxilofacial
auxiliou significativamente nesse processo. Além disso, contamos com a colaboragdode um
profissional em design grafico para a elaboragdo da arte, edicdo e diagramagdode textos para a
elaboragdo do layout.

Os principais passos para constru¢do da cartilha foram:



40

1. Identificacdo do publico-alvo. A cartilha foi construida para familiares e cuidadores,
com linguagem acessivel sobre os principais cuidados com as criangas com fissuras
labiopalatinas.

2. Revisdo da literatura e pesquisa documental. Foi realizada uma revisao narrativa da
literatura sobre os cuidados para com os pacientes com fissuras labiopalatinas. Foram utilizadas
trés bases de dados principais Medline via Pubmed, Web of Science e Scielo com a seguinte
busca: (cleft Lip or cleft palate) and (care or treatment) and review. Uma busca inicial no
PubMed resultou em 894 estudos. As revisoes pertinentes foram lidas integralmente.

3. Organizag¢do do conteudo. O conteudo foi organizado descrevendo-se a estrutura e a
sequéncia da cartilha, dividindo-a em secdes.

4. Escrita do conteudo. Foi escrito um texto conciso, envolvente e informativo,
incorporando exemplos relevantes para apoiar seus pontos. Uma linguagem simples e
explicagdes claras foram adotadas para o publico.

5. Uso de recursos visuais. Foram utilizados recursos visuais como imagens, diagramas,
graficos e ilustragdes para ajudar na compreensao e tornar o conteiido mais envolvente.

6. Planejamento do layout. O design e o formato geral foram planejados incluindo
estilos de fonte, tamanhos, cores e a disposi¢do de texto e recursos visuaisde modo que a
legibilidade e apelo visual sejam garantidos.

7. Edicao e revisao. O conteudo foi revisado quanto ao contetido e erros gramaticais,
ortograficos e de pontuacao, consisténcia no estilo, tom e formatagdo. Entrevistas visando um
feedback de especialistas na area foram conduzidas visandoa melhoria da cartilha.

8. Criacdo de uma capa atraente e informativa que reflita o contetido e o proposito da
cartilha.

9. Impressao e distribuicdo. Um método de impressao adequado (digital ou offset) foi
escolhido e as copias necessarias distribuidas através canais relevantes como hospitais, centros

de satde, escolas e/ou plataformas online.
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6 CONSIDERAGOES ETICAS

Neste estudo foram seguidas as leis de direitos autorais no Brasil Lei n°® 9.610/1998 ¢
12.853/2013 (BRASIL, 1998; BRASIL, 2013). Os autores foram citadose referenciados
segundo as Associacdo Brasileira de Normas Técnicas — ABNT (UNISINOS, 2023).

BRASIL. Lei n°. 9.610, de 19 de fevereiro de 1998. Altera, atualiza e consolidaa
legislacao sobre direitos autorais e dd outras providéncias. Didrio Oficial da Republica
Federativa do  Brasil, Brasilia, 20 fev. 1998. Disponivel em: http:/
www.dou.gov.br/materias/dol / dollegleg1 9980220180939 001.htm.

BRASIL. Lein®. 12.853, de 14 de agosto de 2013. Altera os arts. 5°, 68, 97, 98,99 ¢ 100
erevoga o art. 94 da Lein® 9.610, de 19 de fevereiro de 1998, para dispor sobre a gestao coletiva
de direitos autorais, e da outras providéncias. Brasilia [online]. 2013. Disponivel em:

https://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ Ato2011-2014/2013/Lei/L12853.htm.


http://www.dou.gov.br/materias/do1
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2011-
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CARTILHA INFORMATIVA:

Cwidados com Criongos
com Fusuras Labropalotinas
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Apresentogdo

A chegada de um bebé € um momento
especial para toda a familia. A atengdo que o
pequeno precisa, faz mudar o dia a dia da
familia, exige muita dedicac@o, paciéncia e,
acima de tudo, amor.

Quando descobrem que o bebé possui
fissura labiopalatina ¢ comum que os pais
sintam medo do tratamento e dos cuidados
que a crianga precisa. Mas vocés ndo estdo
sozinhos.



Dowvidas Frequentes

O que é fissura labiopalatina?

Também conhecida como Idbio leporino, a
fissura é um defeito que ocorre no nascimento,
quando o Idbio ou céu da boca (palato) ou
ambos apresentam essa falha. Esse problema
ocorre desde a gravidez.

A fissura do ldbio pode ser apenas uma
cicatriz ou uma pequena fenda no ldbio, ou o
ldbio pode estar separado. Isso pode
acontecer em apenas um lado ou nos dois
lados do ldbio de cima da crian¢ca. Também
ocorre um defeito na aba do nariz.

Ja a fissura do palato pode acontecer em
todo céu da boca ou apenas em uma parte
dele. Essa fissura € um buraco que liga o céu da
boca até o nariz da crianca.

Tipos de fissura




Meu bebé nasceu com fissura
labiopalatina. E agora?

O tratamento da crianca com fissura é feito
por muitos profissionais de saude e deve ser
feito por muitos anos. :

-
Para tratar criangas com fissuras :
labiopalatinas € preciso levar o bebé ao centro C
. : . S - UV
de saude da sua cidade, ainda no primeiro més

de vida, para consultar com um médico. O
medico vai pedir o encaminhamento para um
centro de referéncia (clinica ou hospital que
conseguem resolver o problema) mais préximo
da casa da familia.

Quando comecar o tratamento
Q- e quanto tempo dura?

O ideal é que o tratamento de crian¢as com
0 fissuras labiopalatinas comece antes do bebé
o nascer, no pré-natal e vai até a idade adulta
WV pois & feito por vdrios profissionais como
cirurgido pldstico, cirurgido bucomaxilofacial,

fonoaudidlogo e assistente social.

{

Entre os primeiros 3 e 6 meses de vida, o
bebé recebe acompanhamento de vdrios
profissionais e deve fazer uma cirurgia para
fechar a fenda do ldbio.

Entre 0 1° e 0 2° ano de vida, se a crianga
—— precisar, ela deve fazer a cirurgia para fechar

o céu da boca, e nova cirurgia do Ildbio, se
, precisar .

Entre 2 e 4 anos de vida, a crian¢a passa por

-0 uma nova cirurgia do céu da boca e recebe

: ‘ acompanhamento  multiprofissional, com

5 fonoaudidlogo, psicologo, dentistas e outras
especialidades conforme suas necessidades.



Do 4° ao 9° ano de vida a crianca é
acompanhada por ortodontistaq,
odontopediatra, fonoaudidlogo e psicologo e
recebe avaliacdo multiprofissional para
diagndstico e tratamento de disfungdo
velofaringea, uma condi¢do que altera a
ressondncia da fala.

De 8 a 10 anos o0 pequeno pode precisar
também da realizacdo de enxerto alveolar e
passa por revisdo cirurgica das intervengdes
realizadas, para assegurar o desenvolvimento
pleno das estruturas da face.

Apds os 12 anos, a crian¢a é avaliada pela
equipe de ortodontia e cirurgia
bucomaxilofacial que avaliam a necessidade
de realizacdo de cirurgia para correcdes no
rosto e recebe acompanhamento
multiprofissional conforme a necessidade.

Aos 14 anos, a crianca é avaliada quanto a
necessidade de realizacdo de cirurgia no nariz
(rinoseptoplastia), para correcdo dos
contornos do nariz e do posicionamento do
septo nasal, e o paciente recebe também
avaliacdo estético-funcional por toda a equipe
envolvida no tratamento para seguir com alta
definitiva.

O bebé com fissura labiopalatina
consegue mamar?

A fissura labiopalatina pode dificultar a
alimenta¢cdo do bebé, mas € importante que o
aleitamento materno seja estimulado. O tecido
mamdario é flexivel, o que permite que seja
moldado para acomodar a cavidade oral e
fechar a fenda. O movimento da
amamentacdo promove a coordena¢do € o
desenvolvimento adequado das estruturas
faciais, além de fortalecer a musculatura da
face e da boca e intensificar o vinculo entre a
mde e a crianga.




Tente amamentar seu bebé em posi¢cGo
vertical, para evitar o refluxo de leite pelas
narinas. Vocé também pode  extrair
manualmente parte do leite ou aplicar
compressas de dgua morna nas mamas para
facilitar a saida de leite quando o bebé for
mamar.

Posicione o mamilo na direcdo oposta &
fenda e cologue o bebé para arrotar ao fim de
cada Mamada. Caso a crianca tenha
dificuldade de syccdio e degluticdo, vocé
também pode tentar fornecer o leite materno
com a ajuda de uma colher ou mamadeira.

N

Orientagoes

Mantenha uma boa higiene bucal da crian¢a conforme
orientacdo do dentista

Importante manter a limpeza com gaze e ou escovacdo.
Nunca esquecer o uso de fio dental

No periodo pds - cirurgico, a dieta deve ser liquida ou pastosa, em
temperatura ambiente ou gelada.

A limpeza do local deve ser realizada de forma rigorosa conforme
orientacdo do médico

Sempre lembrar da higiene bucal, pois a regido precisa estar limpa.
Evite expor a crian¢a ao sol apds as cirurgias no labio.

Mantenha um acompanhamento préximo com a equipe multiprofissional
para que os objetivos do tratamento sejam alcan¢ados com sucesso.




T rofomendfo

A importdncia de cada especialidade
no tratamento do seu bebé:

Cirurgia plas tica:

Responsdvel pela corre¢dio da fissura por
meio de cirurgia. Durante o tratamento, podem
ser necessdrias vdrias cirurgias, de acordo com
0 tipo de fissura, o envolvimento de outras
estruturas (nariz, l|dbio, palato etc), e
crescimento do paciente. Em geral, a crianga
recebe a primeira cirurgia de ldbio nos trés
primeiros meses apds O nascimento, e 0
fechamento do palato por volta dos 18 meses
de idade.

Odontologia:

As fendas também causam, muitas vezes, a
auséncia de estrutura 6ssea no local da fissura.
Por isso, o paciente recebe atendimento
odontoldgico desde a primeira denticdo até g
substituicdo de elementos ausentes ng
denticdo adulta. O tratamento visa g
preservac@o dos dentes, corre¢do do
crescimento craniofacial e reabilitacdo oral
completa da criancga.

Fonoaudiologia:

Responsdvel por acompanhar, orientar a
amamentacdo do bebé, a alimentacdo da
crianca e a fala. O fonoaudidlogo ajuda a
estimular o movimento de suc¢do, incentiva o
desenvolvimento da linguagem, introduz
exercicios de sopro e outras prdaticas com foco
na prevencdo de problemas musculares.

Servico social:

Acompanha todo o tratamento e projeto
terapéutico do paciente, sendo responsavel
pela media¢cdo das relagdes entre a criancga,
familiares e a equipe multiprofissional. O
Servico Social acompanha o agendamento das
consultas, orienta os pais ou responsdveis
sobre a rotina do tratamento, os direitos
sociais e recursos da comunidade e aciona o
setor de Psicologia quando necessdrio.




Psicologia:

Atua junto & familia no acolhimento dos pais
ou responsaveis, oferece orientacdo e suporte
mediante as angustias em funcdo do
diagnodstico e promove a adesdo qo
tratamento. O psicdlogo oferece apoio perante
o] receio quanto qaos  procedimentos
necessdrios ao paciente; auxilia a crian¢a no
enfrentamento a dificuldades sociais, como o
bullying; favorece a identificagdo das
potencialidades e especificidades da criancga,
visando a integralidade do paciente e a
promo¢do de mais qualidade de vida.

Onde fazer o tratamento?

Em Goids o Cerfis estd localizado no Hospital
Estadual da Criang¢a e do Adolescente (Hecad),
e conta com equipe completa de cirugides
pldsticos, cirurgides bucomaxilofaciais,
dentistas, fonoaudidlogos e psicélogos, dentre
outros profissionais, para oferecer todo o
cuidado que a crianca precisa.

A importdancia da familia durante
o tratamento

A reabilitacdo completa da crianca com
fissura labiopalatina come¢a com a adesdo,
disposicdo e apoio da familia nas terapias
propostas. O suporte, a protecdo e a
participacdo da familia sdo fundamentais para
a recuperacdo da qualidade de vida, para a
regularidade do tratamento e para a
construcdo da autoestima da crianca.

Fomilia € sinonimo de amor e
precisom estor sempre juntos!
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