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RESUMO

A presente dissertagdo elenca dois estudos com o0s objetivos de descrever os achados
epidemioldgicos de pacientes com fissuras palatinas isoladas (FP), atendidos em quatro
Centros Especializados no Brasil, e avaliar a presenca dos niveis de ansiedade, depresséo,
estresse € medo em pais e responsaveis de criancas com fissuras orais ndo sindrémicas
(FONS). O primeiro € um estudo multicéntrico, conduzido no periodo de novembro de 2021 a
junho de 2022. Foram incluidos participantes com FP, atendidos pelos servigos. Variaveis
clinicas e sociodemogréaficas foram aferidas, sendo que a presenca dos pais e/ou da mée era
necessaria, pois questbes referentes ao periodo gestacional também eram coletadas. O
segundo estudo é um caso-controle por conveniéncia, conduzido em um centro especializado
localizado em Minas Gerais. Foram utilizados a depression, anxiety and stress scale (DASS-
21), a escala de medo da morte de Collett-Lester (EMMCL) e a escala de medo da COVID-19
(EMC-19) para aferir os sintomas de ansiedade, depressdo, estresse e medo dos pais e
responsaveis por criancas com FONS. O grupo controle foi recrutado na clinica de
odontopediatria da mesma instituicdo na qual o grupo caso foi coletado. Ambos dados dos
estudos foram tabulados no programa IBM Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
versdo 22.0 para os tratados estatisticos e foram aprovados pelo Comité de Etica e Pesquisa.
Do primeiro estudo participaram 313 individuos dos estados da Bahia, Minas Gerais e do
Parand. A maioria do sexo feminino (58,1%), de cor branca (60,7%), com FP incompleta
(61,2%) e média de 13,4 anos. Mais da metade da amostra ja havia sido submetida a
tratamento odontoldgico (64,7%) ou algum procedimento cirurgico (67,9%) e 40,6% dos
participantes apresentavam algum tipo de alteracdo sistémica. Foi identificada associagdo com
a FP completa com historico positivo de problemas médicos durante a gestacdo (p=0,016;
27,9%; OR: 1,94; 1,12-3,35). Houve associacdo de maiores faixa etarias com a chance de
submissdo ao tratamento odontologico e cirargico (p<0,050). J& no segundo estudo
participaram 210 individuos sendo 80 pais e/ou cuidadores de criangas com FONS e 130 do
grupo controle. A grande maioria eram maes das criancgas (80,5%), com companheiro (65,2%)
e acima de 30 anos (67,6%). Ansiedade, depressdo e estresse de forma grave foram mais
frequentes no grupo caso (8,8%, 12,5% e 17,5%, respectivamente), apresentando maior OR, e
a média do nivel do medo da morte foi maior no grupo caso (83,8 em comparacéao a 82,4 do
grupo controle). Entretanto, ndo houve associacdes estatisticas entre 0s grupos quanto as
diferencas desses sintomas. Maior medo da COVID-19 foi mais presente e associada ao grupo
controle (p=0,029; 43,8%; OR: 0,51; 0,28-0,93). Conclui-se que dentre as FP, a incompleta é



a mais comum e mais prevalente em individuos do sexo feminino de cor branca. Problemas
médicos durante a gravidez pode ser um preditivo na etiogénese das FP completas. Pais e
cuidadores de criancas com FONS apresentaram leve predilecdo de niveis mais graves de
ansiedade, depressdo e estresse e niveis levemente mais altos do medo da morte, mas menor
medo da COVID-19.

Palavras-chave: Estudo Multicéntrico. Fissura Palatina. Ansiedade. Depressdo. COVID-19.



ABSTRACT

This work list two studies with the objectives of to describe the epidemiological findings of
patients with isolated cleft palate (CP) treated at four Specialized Centers, Brazil, and to
assess the anxiety, depression, stress and fear levels in parents and caregivers of children with
nonsyndromic oral clefts (NSOC). The first is a multicenter study, conducted from November
2021 to June 2022. Participants with CP attended by the services were included. Clinical and
sociodemographic variables were measured, and the presence of the parents and/or mother
was necessary, due questions related to the gestational period were collected. The second is a
convenience case-control study, conducted in a specialized center located in Minas Gerais.
The depression, anxiety and stress scale (DASS-21), the Collett-Lester fear of death scale
(CLFODS) and the fear of COVID-19 scale (FC-19s) were used to assess symptoms of
anxiety, depression, stress and fear of parents and caregivers of children with NSOC. Control
group was recruited at the pediatric dentistry clinic of the same institution where the case
group was collected. Both study data were tabulated in the IBM Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) version 22.0 program for statistical treaties and were approved by the
Ethics and Research Committee. In the first study, 313 individuals from the states of Bahia,
Minas Gerais and Parana participated. Majority were female (58.1%), white (60.7%), with
incomplete CP (61.2%) and mean age of 13.4 years. More than half of the sample had already
undergone dental care (64.7%) and/or some surgical procedure (67.9%) and 40.6% of the
participants had some type of systemic alteration. An association was identified between
complete CP and a positive history of medical problems during pregnancy (p=0.016; 27.9%;
OR: 1.94; 1.12-3.35). Higher age groups were associated with the chance of undergoing
dental care and surgical treatment (p<0.050). In the second study, 210 individuals
participated, 38.1% were parents and/or caregivers of children with NSOC and 61.9% from
the control group. Majority were mothers of children (80.5%), with a partner (65.2%) and
over 30 years old (67.6%). Anxiety, depression and severe stress were more frequent in the
case group (8.8%, 12.5% and 17.5%, respectively), with a higher OR. The mean of the level
of fear of death was higher in the group case (83.8 compared to 82.4 in the control group).
However, there were no statistical associations between groups regarding differences in these
symptoms. Higher scores of fear of COVID-19 were more present and associated with the
control group (p=0.029; 43.8%; OR: 0.51; 0.28-0.93). It is concluded that among the CP, the
incomplete one is the most common and most prevalent in Caucasian females. Medical

problems during pregnancy may be predictive of the etiogenesis of complete CP. Parents and



caregivers of children with NSOC showed a slight predilection for more severe levels of

anxiety, depression and stress and slightly higher levels of fear of death, but lower fear of
COVID-19.

Keywords: Multicenter Study. Cleft Palate. Anxiety. Depression. COVID-109.
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1. INTRODUCAO

As fissuras orais sdo defeitos estruturais de origem genética e ambiental que impactam a
saude infantil, necessitando intervencao cirurgica em tempo habil. Essas condi¢des ocorrem
em individuos recém-nascidos e conta com etiologia ainda incerta, sendo que, estudos
apontam que varios fatores como a méa-nutricdo, o tabagismo, o etilismo e a exposicéo a
agrotoxicos sdo os responsaveis na origem dessas anomalias (MOSSY et al., 2009; MOSSEY
et al., 2017; HLONGWA & RISPEL, 2018). Considerado um problema de satde pablica ha
contradigBes quanto a verdadeira prevaléncia mundial das fissuras, sendo que a estimativa é
de que uma em cada 700 criangas nascem com tal ma-formacé&o, contudo tais numeros podem
variar conforme a localizacdo geogréafica, condicdes socioeconbmicas e a origem étnica
(CUYPER et al., 2019; COSTA et al., 2021; MOREIRA et al., 2016; HLONGWA &
RISPEL, 2018).

As manifestacdes das fissuras orais ocorrem em 70% das vezes na forma ndo-sindrémica, ou
seja, sem alteracbes estruturais ou funcionais em outros Orgdos e sem alteracdes
comportamentais ou cognitivas do individuo afetado (LIDRAL et al., 2008; VOIGT et al.,
2017). As fissuras orais séo classificadas conforme localizagdo do acometimento do defeito
genético, sendo que a grande maioria manifesta-se em regido de labio e de palato
(MARTELLI JUNIOR et al., 2007). As fissuras palatinas apresentam forte componente
genético para sua etiopatogénese, e até o momento, poucos estudos sdo destinados
exclusivamente a esta condicdo (CARLSON et al., 2019), sendo que, publicacdes enfatiam
que o desenvolvimento das fissuras de palato se difere dos outros tipos de fissura (VAN
AALST; KOLAPPA e SADOVE, 2008; BOHMER et al., 2013; BURG et al., 2016).

Quanto ao tratamento, a intervencdo em pacientes com FONS, na maioria das vezes, é
imediata ao nascimento, no entanto, esses individuos sdo submetidos a varios procedimentos
como cirurgias plasticas e ortognatica, além de atendimentos por fonoaudiélogos, psicélogos,
cirurgides-dentistas, dentre outros profissionais que sdo frequentes num longo periodo de
tempo. O acompanhamento desses pacientes se estende durante a vida adulta, e o tratamento é
concluido somente ap0s presenca em todas as reavaliacbes pela equipe multiprofissional
(MARTELLI-JUNIOR et al., 2020; SANTOS et al., 2013).
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Além das alteracBes estéticas, as fissuras orais podem causar alteracBes nutricionais,
otorrinolaringolégicas, fonoaudiolédgicos e impactos psicossociais. Os impactos psicossociais
apresentam dimensdes que afetam tanto as criancas acometidas, como principalmente 0s seus
pais. O nascimento de uma criangca com algum subtipo de fissura oral pode gerar sentimentos
de culpa, ansiedade, medo, e até mesmo sintomas depressivos em seus pais (KUMAR et al.,
2020; CUYPER et al., 2019; UEKI et al., 2018).

No inicio do ano de 2020, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) decretou a situacao de
pandemia da COVID-19. A COVID-19 (sigla de Coronavirus Disease) é uma doenca causada
pelo Sars-CoV-2, que causa sintomas gripais, mas que podem evoluir para sinais graves,
levando ao 6bito dos sujeitos susceptiveis. Devido a letalidade e alta transmissibilidade dessa
doenca, os servicos de salde dispuseram de alteracGes na prestacéo da assisténcia, para evitar
0 maior contagio da doenca (LAI et al., 2020; NUNEZ, SREEGANGA & RAMAPRASAD,
2021). Hospitais e unidades de saude tiveram que suspender temporariamente consultas,
procedimentos e cirurgias que nao fossem urgentes para tentar reduzir a possibilidade de
contagio pelo novo coronavirus e sobrecarga dos sistemas de salde, afetando pacientes que
necessitavam de acompanhamento (PALMER et al., 2020; WONG et al., 2020), assim como
os individuos com fissuras orais (ALEXANDRE et al., 2020).

Além disso, a situacdo pandémica provocada pela COVID-19 tem acarretado problemas
publicos de salide na populacdo, principalmente os impactos na saide mental (NUNEZ,
SREEGANGA & RAMAPRASAD, 2021; BARCESSAT et al., 2020). O medo sobre 0 novo
virus, associado as medidas de contencdo, como o distanciamento social, influenciou de forma
direta no estado de saude mental da populacdo. Em um estudo transversal realizado com
3.200 brasileiros obteve a prevaléncia de estresse severo e depressdo em 21,5% da amostra e
ansiedade em 19,4% além de encontrar associacdes desses diagnosticos com sintomas de
Covid-19 e outras variaveis independentes (SOUZA et al., 2021).

Ha ciéncia que existem grupos que sdo mais vulneraveis ao adoecimento mental, sendo que a
situacdo da pandemia da COVID-19 é uma variavel a mais que pode ser geradora de estresse,
necessitando de uma assisténcia durante e apds esse momento (SERAFIM et al., 2021).
Podendo essa informacdo se estender aos individuos fissurados e seus pais e/ou responsaveis,
pois com a pandemia da COVID-19 uma série de impactos psicossociais no ciclo familiar das

criangas com fissuras orais foram identificados, que sdo desde as mudancas de protocolos
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quanto a assisténcia multiprofissional, cancelamentos de cirurgias além do relato da

experiéncia de ansiedade e estresse (COSTA et al., 2021).

Dessa forma, o presente trabalno tem o objetivo de descrever um levantamento
epidemioldgico de fissuras palatinas isoladas de quatro centros especializados brasileiros e
avaliar sintomas de ansiedade, depressao, estresse e medo da morte e da COVID-19 em pais e

responsaveis de criangas com fissuras orais ndao sindrémicas.

2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Fissuras orais nao sindrémicas

2.1.a) Epidemiologia das fissuras orais ndo sindrémicas

As fissuras orais sdo uma das anomalias genéticas mais prevalentes no mundo (MOSSEY et
al., 2009). Elas podem se manifestar como fissuras de labio (FL) ou de palato (FP) isoladas,
ou de forma concomitante (FLP). Em 70% dos casos, as fissuras de labio e/ou de palato
(FL/P) acontecem da forma ndo sindrémica (FL/PNS), ou seja, apenas a manifestacdo clinica
do defeito congénito sem o acometimento de alteracbes sisttmicas ou cognitivas
concomitantes (MARTELLI-JUNIOR et al., 2007; DIXON et al., 2011).

A incidéncia das FL/P é altamente variavel com resultados diferentes de estudos em cada pais.
Em um estudo com dados de varios paises encontrou a estimativa de que 9,92 a cada 10.000
individuos vivos nascem com alguma FL/P, sendo que 3,28 para a FL e 6,64 para a FP. Em
relacdo a localizacdo, nesse mesmo estudo, a maior ocorréncia das FL/PNS estavam no Japdo,
México, América do Sul, Europa Ocidental e no Canada (IPDTOC WORKING GROUP,
2011). No Brasil, a cada 1.000 nascidos vivos, os resultados variam de 0,36 a 1,54 individuos
com alguma FL/P (RODRIGUES et al., 2009; TAMBURINI et al., 2020).

Em um estudo realizado na China, a incidéncia das fissuras orais foi de 1,35 a cada 1.000
nascidos vivos, sendo que a maior prevaléncia foi da FL (63,03%), seguida da FLP (25,21%)
e da FP (7,91%) (WANG et al., 2018). Em um estudo de base populacional realizado no sul
da Tailandia, encontrou que a 1,44 individuos a cada 1.000 apresentavam algum tipo de FL/P,
sendo que a mais comum foi a FLP com 45,0%, seguida pela de palato (29,0%) e dos 186.393

estudados, 15%  apresentavam associagdo com alguma anomalia  congénita
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(JARURATANASIRIKUL et al., 2016). J& nos Paises-Baixos, a prevaléncia mais encontrada
foi da FL com ou sem a presenca da FP com 67% de uma amostra com 3.308 individuos,
sendo que, 13,0% apresentavam alguma anomalia e acometimento em outros 6rgaos e 9,9%
com alguma sindrome com defeito cromossémico (ROZENDAAL et al., 2011). Na América
Latina, em um estudo realizado com 15.225 pessoas com FL/P na Coldmbia, a prevaléncia foi
de 6 a cada 10.000 nascidos vivos, sendo que, de 2014 a 2017 houve um aumento das FL (de
17,4% para 34,2%) e diminuicdo das FP (32,9% para 20,2%), ja nas FLP a prevaléncia de
49,6% caiu para 45,5% (ALONSO e BRIGETTY, 2020).

No Brasil, um estudo realizado no Parana, a prevaléncia dos tipos de fissuras foi de 21,2%
para a FP, 23,8% para FL e 55% para FLP. Além disso, 15,3% dos 2.356 pacientes incluidos
no estudo apresentavam alguma sindrome associada a presenca de algum subtipo de fissura
(SOUZA e RASKIN, 2013). Ja no estado de Minas Gerais, 0s tipos das fissuras foram de
39,6% para FLP, 38,0% para a FL e 22,2% paraa FP (MARTELLI-JUNIOR et al., 2007).

Em geral, o sexo masculino é o mais acometido pelas FLP, contudo a FP é mais frequente no
sexo feminino (MARTELLI-JUNIOR et al., 2007; SOUZA e RASKIN, 2013; ABID et al.,
2015; AQUINO et al., 2015; MOREIRA et al.,, 2016; WANG et al., 2018). Estudos
epidemiologicos do perfil de pacientes fissurados observam associagdo estatistica do sexo
masculino, com odds ratio (OR) que variam de 1,2 a 2,5 vezes mais chance de acometimento
de FLP em relaco ao sexo feminino (MARTELLI-JUNIOR et al., 2007; GARDENAL et al.,
2011; COUTINHO et al., 2012; MARTELLI et al., 2012; HLONGWA et al., 2019; CUOZZO
et al., 2016). A predilecdo das FP pelo sexo feminino é vista em muitos estudos, nos quais a
porcentagem da presenca da associacao do tipo da fissura com o sexo variava de 43,6% a 70%
dos grupos analisados (MARTELLI-JUNIOR et al., 2007; ZANDI e HEIDARI, 2011;
MARTELLI et al., 2012; HLONGWA et al., 2019; FERRARI-PILONI et al., 2021; SILVA et
al., 2021). Além disso, em um levantamento epidemiolégico realizado no Japdo, foi
encontrada razdo de 4:1 para presenga da FP com o sexo feminino (KOGA et al., 2016).

2.1.b) Etiologia das fissuras orais ndo sindréomicas

Ainda é pouco compreendida a etiologia das FL/PNS, no entanto, fatores ambientais internos
e externos sdo associados como fatores de risco a complexidade do surgimento dessa
condicdo (TAMBURINI et al., 2012; MOSSEY et al., 2017). As acBes dos fatores externos da

etiopatogénese das FL/P sdo relacionadas ao primeiro trimestre de gestacdo, no qual, é o
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periodo do desenvolvimento da face e do labio, que estdo completamente formados até a
oitava semana de vida intrauterina (HODGKINSON et al., 2005; HAMMOND e DIXON,
2022), sendo que o periodo critico para o desenvolvimento das fissuras pode variar da quarta
a 122 semana de vida intrauterina (SREEJITH et al., 2018).

Dentre os fatores de risco para as FL/PNS podem citar: condicéo genética (MACHADO et al.,
2018), idade avancada de ambos os pais (HERKRATH et al., 2012; HERMANN et al., 2018),
tabagismo materno e exposicdo a fumaca de cigarro durante a gravidez (tabagismo passivo)
(LORENTE et al., 2000; RAUT et al., 2019; ALTOE et al., 2020), doencas durante a gravidez
(JIA et al., 2010; ACS et al., 2020), uso de medicamentos maternos (KALLEN, 2003; LEITE
et al., 2005; JIA et al., 2010; ZANDI e HEIDARI, 2011; JACKSON et al., 2016; ALTOE et
al., 2020), consanguinidade entre os pais (AQUINO et al., 2011; SABBAGH et al., 2014),
consumo materno de &lcool (LORENTE et al., 2000), exposi¢cdo a poluicdo ambiental
(COUTINHO et al., 2009; ZHAO et al., 2018; PADULA et al., 2021; YU et al., 2021),
histérico de natimorto (TAMBURINI et al., 2012), historico familiar de fissuras (ZANDI e
HEIDARI, 2011; BURG et al., 2016) e as variagdes étnicas (MOSSEY et al., 2009).

Uma revisdo de literatura realizada apenas com meta-analises sintetizou evidéncias que dentre
os fatores externos que mais sdo propicios ao desenvolvimento das FL/PNS sdo o tabagismo
materno, alcoolismo durante a gestacdo, uso de beta-blogueadores, benzodiazepinicos e
anticonvulsivantes; além de que o uso de acido fdlico e a suplementacdo de outras vitaminas
foram identificados como fatores protetivos (SUAZO, 2022). Os mecanismos encontrados
pela literatura acerca do tabagismo na etiogénese das fissuras orais foram a ac¢do da nicotina
na apoptose de células embrionarias propiciando estresse oxidativo nos acidos nucléicos
presentes e a reducdo da metilacdo do DNA encontrados no corddo umbilical, local préximo
aos genes que sao relacionados as fissuras (ZHAO e REECE, 2005; MUKHOPADHYAY,
GREENE e PISANO, 2015; JOUBERT et al.,, 2016; MACHADO et al., 2016; SUAZO,
2022). Quanto ao consumo de alcool, ainda ndo ha explicacdes acerca da acao do etanol para
a formacéo das fissuras orais (GARLAND, REYNOLDS e ZHOU, 2020).

O uso de beta-bloqueadores, muito comum para o tratamento da hipertenséo arterial sistémica
(HAS) e arritmias cardiacas, foram uma das classes de medicamentos que apresentou forte
associacao para o nascimento de criancas com FL/PNS. Sua agdo pode ser explicada atraves

da interferéncia na sinalizagdo no fator de crescimento beta (7FGfS) que é um dos
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responsaveis no desenvolvimento craniofacial (SLOAN et al., 2010; REYNOLDS et al., 2020
SUAZO, 2022) Cabe ressaltar, que até a propria HAS também tem sido estudada como um
fator de risco para a formacao de fissuras orais (LEBBY, TAN e BROWN, 2010; da SILVA
et al., 2018; ALTOE et al., 2020). Quanto ao uso de anticonvulsivantes, Nakatomi et al.
(2020) perceberam, através de estudo com camundongos, que a hipdxia causada pelo uso da
fenitoina pode causar mutagdo no gene MSX1, formando FL.

Quanto as condicdes genéticas, inimeros estudos pesquisam sobre a vasta gama de genes,
cromossomos e marcadores moleculares que sdo responsaveis no desenvolvimento do
arcabouco facial e que durante o processo de formagao podem sofrer mutagéo, surgindo assim
um fendtipo das FL/P (DIXON et al., 2011; YUAN, BLANTON e HECHT, 2011; LUDWIG
etal., 2012; RAHIMOV, JUGESSUR e MURRAY, 2012; ADEYEMO e BUTALI, 2017; YU
et al.,, 2017; INDENCLEEF et al., 2021; ALADE, AWOTOYE e BUTALI, 2022,
AWOTOYE et al., 2022; HAMMOND e DIXON, 2022). No Quadro 1 estdo dispostos os
principais genes e l6cus genéticos que sdo evidenciados pela literatura como principais

responsaveis na manifestacdo de FL/PNS.

No que se refere & populagdo brasileira, estudo clinico com 833 pacientes identificou que o
GRHL e suas interacdes com as proteinas VAX1, NTN1, FOXEl E FAMA49A, sédo
fundamentais na patogénese das FL/PNS (AZEVEDO et al., 2020). Ja Aquino et al. (2014) ao
avaliar marcadores moleculares de pacientes com FL/PNS com um grupo controle, de
diferentes regides do Brasil, observou associagdo com os marcadores 1p36 (rs742071), 15q22
(rs1873147) e 17p22 (rs227731) ao surgimento de fissuras ndo sindrémicas, j& na metanalise
de Machado et al. (2018) evidenciou a participacdo dos marcadores IRF6, 8924, MTHFR e
BMP4. Em ambos os estudos citam consideracdes que devem ser levadas devido a alta

heterogeneidade genética da populacdo brasileira e essa relacdo com suas ancestralidades.
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Quadro 1 — Possiveis genes e ldcus genéticos responsaveis na etiologia de fissuras de labio e/ou palato ndo sindrémicas e as
técnicas utilizadas em suas descobertas.

Sigla Nomenclatura Técnica e métodos utilizados para descoberta

SHH Sonic hedgehog Associacéo, screening de mutagdo e sequenciamento genético direcionado

TP63 Proteina tumoral 63 Screening de mutagdo, sequenciamento genético direcionado e
sequenciacdo do exoma.

GLI2 Proteina do dedo de zinco 2 Sequenciamento genético direcionado

MSX2 Proteina homeobox Screening de mutagdo, sequenciamento genético direcionado e ligagdo
genética.

SPRY2 Homdlogo da Sprouty 2 Screening de mutacéo e sequenciamento genético direcionado

SPRY1 Homologo 1 da proteina Estudo de associagdo gendmica ampla (GWAS).

protetora

SULT2A1 Sulfotransferase 2A1 Estudo de associagdo gendmica ampla (GWAS).

CTNNA2 Catenina Alfa 2 Estudo de associagdo gendmica ampla (GWAS).

PDGFRA Receptor alfa do fator de Screening de mutagdo, sequenciamento genético direcionado e

crescimento derivado de epigenética.
plaquetas

TBX1 T-box fator de transcri¢do Screening de mutacéo, Variacdo do nimero de copias e epigenética.

CTNNB1 Beta-catenina Associacdo e screening de mutagéo.

PAX9 Gene 9 da caixa emparelhada Sequenciamento genético direcionado

PVRL1 Receptor 1 do poliovirus Sequenciamento genético direcionado e screening de mutagéo.

TBX22 Fator de transcrigdo dacaixa T ~ Sequenciamento genético direcionado e screening de mutag&o.

CTNND1 Catenina delta-1 Screening de mutagdo, sequenciagdo do exoma e Sequenciamento
genético direcionado.

RARA Receptor alfa do 4cido retindico  Asssociagao.

FGF10 Fator de crescimento de GWAS e screening de mutagéo.

fibroblastos 10

WNT9B Proteina Wnt-9b GWAS e screening de mutag&o.

KRT18 Queratina 18 GWAS

TFAP2A Fator de transcricdo AP-2 alfa  GWAS, screening de mutacédo e sequencia¢do do exoma.

IRF6 Fator regulador de interferon 6  Ligacdo genética, associacdo, sequenciamento genético direcionado,
GWAS, sequenciacdo do exoma, variacdo do numero de cdpias e
sequenciamento completo do genoma.

FOXE1 Proteina E1 da caixa da Ligacdo genética, associacdo, sequenciamento genético direcionado e

forquilha GWAS

MSX1 Proteina Homeobox MSX-1 Modelos animais e sequenciamento genético direcionado.

BMP4 Proteina morfogenética 6ssea4  Modelos animais e sequenciamento genético direcionado.

FGFR1 Receptor 1 do fator de GWAS e sequenciamento genético direcionado.

crescimento de fibroblastos

FGFR2 Receptor 2 do fator de Sequenciamento genético direcionado.

crescimento de fibroblastos

CRISPLD2 Proteina secretora rica em Ligacdo genética e associacéo.

cisteina 2 do dominio LCCL

SUMO1 Pequeno modificador 1 Hibridacéo in situ por Fluorescéncia (FISH).

relacionado & ubiquitina

TFGp Fator de crescimento Associagéo.

transformador Beta
MAFB Fator de transcri¢do MafB GWAS
PAX7 Proteina de caixa emparelhada  ~ GWAS
Pax-7
VAX1 Homeobox 1 anterior ventral GWAS
ARHGAP29  Proteina ativadora Rho GTPase = GWAS, screening de mutacéo e sequenciagdo do exoma completo.
29
Chr8q.24 Cromossomo 8 GWAS
Chr16p13.3 Gene na banda citogenética GWAS
chri6pl3
NOG Noggin GWAS
GRHL3 Fator de transcrigdo tipo Ligacao genética e sequenciacdo do exoma.
granulado 3

CDH1 Caderina epitelial Sequenciagao do exoma e sequenciamento genético direcionado

MGAM Maltase-glucoamilase intestinal ~ Variagdo do nimero de cdpias

ADAM3A Metalopeptidase 3A Variacéo do nimero de copias

ZFHX4 Homeobox dedo de zinco 4 Sequenciamento completo do genoma

Chr21g22 Cromossomo 21 Sequenciamento completo do genoma

ADAMS5A Metalopeptidase 5A Variagdo do nimero de copias

Fonte: Adaptado e traduzido de ADEYEMO e BUTALLI, 2017 e ALADE, AWOTOYE e BUTALLI, 2022.
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2.1.c) Tratamento das fissuras orais ndo sindrémicas

As FL/P além de causar comprometimento estético podem levar a problemas funcionais
significantes na fala, audicdo, degluticdo, nutricional, odontoldgico, dentre outros,
consequentes da fissura, no desenvolvimento maxilofacial (FREITAS et al., 2012; SILVA et
al., 2018; NOLTE et al., 2019). Desse modo, o tratamento das FL/P necessita de uma equipe
multiprofissional. As intervengfes sao realizadas logo no primeiro més de vida do recem-
nascido, e se estendem até a maioridade (ZEYTINOGLU e DAVEY, 2012; SANTOS et al.,
2013; MARTELLI-JUNIOR et al., 2020), e além de correcdes cirrgicas, tratamento
odontolégico, fonoaudioldgico e intervencdo psicossocial devem ser conduzidos
continuadamente (DIXON et al., 2011).

As recomendagOes da American Cleft Palate-Craniofacial Association (ACPA) para o
tratamento dos pacientes com fissuras orais, vdo de avaliagdo genética, caso o bebé apresente
anormalidades concomitantes e/ou comportamento dismorfico, e se o diagndstico da presenca
da fissura for durante o pré-natal, ha a necessidade do aconselhamento genético com os pais e
consultas com fonoaudidlogo com intuito de instrucdo quanto a alimentacdo da crianca
(ACPA, 2018; WORLEY, PATEL e KILPATRICK, 2018). Logo apds o nascimento, a
crianga é avaliada devido a necessidade de intervencdo para nutricdo e crescimento, além do
monitoramento da audicdo, pois recomenda-se que até os cinco meses de idade a mesma sera
submetida a procedimento cirtrgico para reparo da FL e instalacdo de aparelho auditivo, caso
haja presenca de otite média cronica, e do nono ao 12° més de vida sera realizada a
palatoplastia (ACPA, 1993; ACPA, 2009; ACPA, 2018; WORLEY, PATEL e KILPATRICK,
2018).

Além disso, se no primeiro ano de vida houver indicacdo, podera ser utilizado dispositivo de
moldagem nasoalveolar (NAM) e até os quatro anos de idade, devera ter introducdo da equipe
odontoldgica pediatrica e de acompanhamento de desenvolvimento da linguagem e da fala.
De quatro a seis anos deve-se avaliar quanto a disfuncéo velofaringea, além de procedimentos
cirurgicos menores para a correcao da fala, revisdo do labio e reparos no nariz. Tratamento
ortodontico e aconselhamento psicoldgico séo inseridos a partir dos seis anos e se necessaria,
a cirurgia de enxerto alveolar também é executada nessa faixa etéria. A rinoplastia definitiva e
cirurgia ortognatica devem ser realizadas entre 12 a 21 anos de idade (WORLEY, PATEL e
KILPATRICK, 2018).
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De acordo com a OMS, a cirurgia reconstrutiva em criancas com FL/PNS devem ser
realizadas antes de um ano de idade, entretanto, é visto uma diversidade na préatica e de
protocolos no manejo a esses pacientes (WHO, 2002). Além disso, mesmo apos quase 20
anos de publicacdo do relatorio proposto pela OMS é visto que na literatura ainda néo
apresenta um consenso sobre a padronizagdo de protocolos a serem utilizados no tratamento
das fissuras orais (ELANDER et al., 2017). Seguindo os preceitos do cuidado baseado em
evidéncia, Shaw et al. (2001), elencaram 194 diferentes protocolos utilizados em centros
europeus no tratamento das FL/P, a sequéncia operacional e a porcentagem da quantidade de
centros que as seguiam estdo contidos na Tabela 1.

Tabela 1 - Sequéncia de operacdes cirurgicas para reparo de fissura de labio e/ou palato realizadas em Servigos Europeus de
tratamento de fissuras orais.

Primeira operacéo Segunda operacdo Terceira operacdo Quarta operacao %
Fechamento labial Fechamento do palato mole e duro 42,8
Fechamento labial Fechamento do palato Fechamento do palato 15,3

mole duro
Fechamento labial e do palato duro Fechamento do palato 104
mole
Fechamento labial e do palato mole Fechamento do palato 10,0
duro
Fechamento labial e do palato mole 50
e duro
Fechamento labial Fechamento do palato Fechamento do palato duro e enxerto alveolar 3,5
mole
Fechamento labial e do palato mole Fechamento do palato duro e gengivo-alveoloplastia 2,5
Fechamento labial e alveolar Fechamento do palato mole e duro 2,0
Fechamento do palato mole Fechamento labial e do palato duro 2,0
Adesao labial Fechamento labial Fechamento do palato Fechamento do 15
mole palato duro

Fechamento labial e alveolar Fechamento do palato Fechamento do palato duro 1,0
mole

Adesao labial Fechamento labial e do palato mole e duro 1,0

Adesao labial Fechamento labial e do Fechamento do palato mole 1,0
palato duro

Fechamento do palato mole e duro e  Fechamento labial 0,5

alveoloplastia

Fechamento labial e do palato mole Fechamento do palato duro e enxerto alveolar 0,5

Adesao labial Fechamento labial Fechamento do palato mole e duro 0,5

Fechamento labial Fechamento do palato Gengivo- Fechamento do 0,5
mole alveoloplastia palato duro

Total 100.0

Fonte: Traduzido de SHAW et al., 2001

Os principais centros de tratamento de deformidades craniofaciais brasileiros seguem
protocolos da ACPA, e recomendam o fechamento labial primario até o primeiro ano de vida
e 0 do palato até o 18° més (QUEIROS et al., 2013; ACPA, 2018; SOUSA e RONCALLI,
2019). Um estudo descritivo conduzido no Servico especializado em atendimento ao fissurado
do estado do Sergipe (SEAFESE) exp6e o protocolo executado pela instituicdo. Do primeiro

ao terceiro més de vida, o infante passa pela primeira avaliacdo e entdo é realizada a
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reconstrucdo do labio (queiloplastia) e em um ano é efetuada a palatoplastia. Dos 10 aos 16
anos sao realizadas cirurgias secundarias e de reparacdo como fistuloplastia, rinoplastia e
otoplastia. Ap6s os 17 anos é entdo realizada a cirurgia ortognatica (LUIZA et al., 2013).
Quanto as técnicas cirargicas, em um estudo retrospectivo de um centro de Minas Gerais,
houve predominio da técnica de Millard para a queiloplastia unilaterial e a de Spina e Millard
para a bilateral; além da combinacdo da queiloplastia, rinoplastia e palatoplastia para o
fechamento do palato (PARANAIBA et al., 2009).

O tratamento das fissuras orais no Brasil € um direito garantido pelo cidaddo através do
Sistema Unico de Satde (SUS) por meio da publicacdo da Portaria n° 62, de 19 de abril de
1994, que estabeleceu as normas para o cadastramento de hospitais que realizariam
procedimentos integrados para reabilitacdo estético-funcional das FL/P (BRASIL, 1994).
Entre os anos de 2008 a 2020, houve o0 aumento de 36,4% de estabelecimentos especializados
para a reabilitacdo de pacientes com FL/P, aléem da soma de 68.716 procedimentos realizados
pelos 30 centros de referéncia em deformidades craniofaciais reconhecidos pelo Ministério da
Salde. Durante esse periodo, dentre os 85 procedimentos reconhecidos e realizados, as
multiplas cirurgias foi o mais frequente entre as hospitaliza¢fes de individuos com FL/P, com
recursos investidos de quase 40 milhdes de ddlares (SILVEIRA et al., 2022).

Mas, mesmo com as melhorias observadas nos ultimos anos em relacdo ao tratamento de
pacientes com FL/P, é importante discorrer os problemas relacionados ao acesso aos centros
especializados. A distribuicdo dos 30 centros especializados de referéncias é desigual pelo
pais (SILVEIRA et al., 2022), dificultando o acesso dos pacientes ao tratamento. Além disso,
foi visualizada na literatura, que a relacdo da oferta e demanda de procedimentos cirargicos
corretivos das fissuras labio-palatinas ndo é solucionada. Seguindo os dados epidemioldgicos
de nascidos vivos com algum tipo de FL/P e as autorizagGes de internagdes hospitalares (AIH)
emitidas conforme os CIDs de fissuras orofaciais (Q35, Q36 e Q37), foram visualizados que
menos de 20% das criancas no Brasil foram submetidas ao tratamento pelo SUS na idade
correta (SOUSA e RONCALLLI, 2016).

Uma andlise multinivel observou que variaveis sociodeterminantes podem ser preditivas no
atraso do tratamento das FL/P no Brasil, sendo que, de 2009 a 2013, a prevaléncia de atraso
das cirurgias de labio e de palato foram de 66,4% e 71,2%, respectivamente, sendo que

criangas ndo brancas e regides com IDH-M (indice de desenvolvimento humano municipal)
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mais baixos foram fatores mais influencidveis no atraso do tratamento (SOUSA e
RONCALLI, 2021). Importante discutir que a descentralizagdo dos estabelecimentos
especializados é uma medida que pode levar a diminuicdo de custos pablicos no transporte de
pacientes além de aumentar a adesdo e reducdo de abandono de tratamento (CUOZZO et al.,
2016) favorecendo o acesso as populagdes mais desfavorecidas da assisténcia. Mas néo
somente o aumento de centros pode sanar essa problemaética, se ndo houver uma ampla acéo
intersetorial efetiva que garanta ndo somente condic6es de salde, mas de qualidade de vida e
da reducéo da pobreza (SOUSA e RONCALLLI, 2021).

2.1.d) Consideracoes sobre as fissuras palatinas isoladas

Como descrito anteriormente, o processo de formacdo das fissuras orais € complexo,
resultante na falha da juncdo dos processos faciais durante a embriogénese, danos nas
expressdes génicas e moleculares e a influéncia dos fatores externos (ALADE; AWOTOYE e
BUTALLI, 2022; HAMMOND e DIXON, 2022). A grande maioria das publicacdes cientificas
acabam abordando as fissuras de uma forma geral, sendo que, ha evidéncias de que o
desenvolvimento das FL/P é diferente das FP (VAN AALST; KOLAPPA e SADOVE, 2008;
BOHMER et al., 2013; BURG et al., 2016).

Inicialmente € importante destacar que a FL e a FP se desenvolvem em estagios diferentes
durante a embriogénese (SILVA et al., 2021). Enquanto o labio se forma dentre a quarta
semana de vida intrauterina, o palato inicia sua génese a partir da oitava semana, apresentando
pontos criticos entre a 122 sendo que, qualquer sinalizacdo de falha durante o periodo ira
impedir a juncdo epitelial e causard apoptose celular, resultando na fissura (JUGESSUR,;
FARLIE e KILPATRICK, 2009; NASREDDINE; HAJJ e GHASSIBE-SABBAGH, 2021;
HAMMOND e DIXON, 2022)

As FP ndo sindrdmicas (FPNS) apresentam forte componente genético para sua
etiopatogénese, e até o momento, poucos estudos de associacdo gendémica ampla e de
sequenciacdo do exoma sdo destinados a esse subtipo de fissura oral. Mas, em sintese, sugere-
se que os efeitos de variantes polimorficas em FPNS sdo muito menos frequentes ou podem
ser causados por variantes raras, € que, necessitam de componente de ancestralidade étnica
para a manifestacdo do seu fendtipo (CARLSON et al., 2019; MACHADO et al., 2021).



29

Dentro do fenétipo das FP elas podem ser classificadas em FP incompletas, quando acomete
apenas palato duro, e completas quando a fissura de estende até o palato mole (SILVA
FILHO et al., 1992; CYMROT et al., 2010). A classificacdo do subtipo da FP é extremamente
importante, pois é a partir dele que o manejo de tratamento e progndstico é tracado para o
individuo acometido. O palato duro é essencial na divisdo entre a cavidade nasal e oral, e 0
palato mole responsavel na fala, desse modo, a presenca da fissura fard com que os musculos
se insiram na borda posterior e causem comprometimento da funcéo local, necessitando
intervencdo cirdrgica em tempo habil (OWUSU et al., 2013; WOO, 2016; TETTAMANTI et
al., 2017).

A respeito da epidemiologia, a FP é a menos prevalente dentre os outros subtipos, com
incidéncia de 0,31 a cada 1.000 nascidos vivos em todo o mundo, sendo que, prevaléncias
mais altas de FP foram relatadas no Canada e em paises do norte da Europa, e taxas mais
baixas para parte da América Latina e Africa do Sul (MOSSEY e MODELL, 2012). Estudos
epidemioldgicos no Brasil mostram prevaléncias que variam de 12 a 29% (BARONEZA et
al., 2005; MARTELLI-JUNIOR et al., 2007; FREITAS e SILVA et al., 2008; COUTINHO et
al., 2009; AQUINO et al., 2011; FIGUEIREDO et al., 2011; GARDENAL et al., 2011;
MARTELLLI et al., 2012; FRETAS et al., 2013; LUIZA et al., 2013; SOUZA e RASKIN,
2013; MOREIRA et al., 2016; MATOS et al., 2020; FERRARI-PILONI et al., 2021).

Contudo, foram identificados estudos conduzidos, um no municipio de Joinville, Santa
Catarina (FRANCA e LOCKS, 2003), e outro em Sdo José dos Campos, Sdo Paulo
(CERQUEIRA et al.,, 2005), em que a FP foi a mais prevalente (40,2% e 41,3%,

respectivamente).

Associagdes da FP com o sexo feminino é uma evidéncia encontrada na literatura vigente
(CYMROT et al., 2010; ZANDI e HEITARI, 2011; COUTINHO et al., 2012; MARTELLI
JUNIOR et al., 2012; BURG et al., 2016; KOGA et al., 2016; HLONGWA; LEVIN e
RISPEL, 2019; FERRARI-PILONI et al., 2021; ACS et al., 2020). Tal associacido pode estar
relacionada a presenca de hormonios sexuais na etiogénese da fissura, relacdo com o
cromossomo X e principalmente devido ao fato de que o palato em bebés do sexo feminino
fecha uma semana mais tarde em relagdo ao sexo masculino (JUGESSUR et al., 2012; BURG
etal., 2016).
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Além disso, outras particularidades sobre as FP podem ser encontradas na literatura. Um
estudo epidemioldgico de 30 anos realizados no Ird obteve associacdo da presenca da FP com
baixo peso ao nascer, entretanto, nesse mesmo estudo, o autor infere que ha necessidade da
execucdo de mais pesquisas sobre a tematica, pois ainda ndo é identificado o peso do recém-
nascido com o tipo da fissura (KIANIFAR et al., 2015). Além disso, individuos com FP
apresentam mais chances de ter algum outro tipo de alteracdo sistémica, presenca de
sindromes, ou algum outro tipo de ma-formacéo em relacdo a individuos com outros tipos de
fissuras (KOGA et al., 2016; FERRARI-PILONI et al., 2021); e historico familiar de primeiro
grau positivo para algum outro tipo de FL/PNS (SIVERTSEN et al., 2008; GROSEN et al.,
2010).

Mesmo sendo a menos prevalente dentre as FL/P, Souza e Raskin (2013) alertam a alta
chance de subnotificacdo das FP, uma vez que ela apresenta dificil diagnostico ao nascer e
poucos estudos avaliam os fatores associados e a epidemiologia exclusiva das FP de forma
isolada (BURG et al., 2016; JACKSON et al., 2016). Além disso, ndo ha publicacdes a
respeito desse subtipo das FPNS no Brasil, sendo necessario a realizacdo de inquéritos em

diferentes populagdes para conhecimento adequado sobre este grupo.

2.2 Saude mental de pais de criangas com fissuras orais ndo sindrémicas

O nascimento de uma crianca com FL/P ocasiona diversos impactos em seu ambiente
familiar. Estudos na literatura explicitam a diversidade de sentimentos e emocdes que pais de
bebés com fissuras podem sentir, como culpa, ansiedade, medo e sintomas depressivos
(KUMAR et al., 2020; CUYPER et al.,, 2019; UEKI et al., 2018). No momento do
nascimento, a maioria das mées e pais podem vivenciar sentimentos de perda e luto, além de
sentirem receosos devido o processo de criacdo da crianca que é cercado de insegurancgas
(RISKI, 1991).

Principalmente devido o tratamento longo que individuos com FL/P devem enfrentar, muita
das vezes, pais e maes acabam modificando totalmente suas rotinas e habitos de vida pela
crianca. Nos primeiros anos ha a preocupacéo acerca do futuro do filho e possiveis angustias a
respeito de sequelas que ele possa ter devido a presenca da fissura, além disso, ha paises em
gue o tratamento ndo é custeado pelo estado, apresentando assim problemas financeiros e
interpessoais no casal (JOHANSSON e RINGSBERG, 2004; NIDEY et al., 2016). Outro
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ponto importante é a necessidade de suporte social de familiares e amigos durante o processo,
pois € evidenciado que a presenca deles € associada ao menor sofrimento psicolégico e
melhor adaptacdo ao processo de ter uma crianca com FL/P (JOHANSSON e RINGSBERG,
2004; BAKER et al., 2009).

Cabe ressaltar que alguns estudos avaliam os impactos psicossociais em pais de criangas com
FL/P, mas, na maioria das vezes, avaliando o suporte social, qualidade de vida e/ou
estratégias de enfrentamento, varidveis que sdo relacionadas ao cuidado da crianca fissurada.
A relacdo de estudos que abordam essa tematica estdo expostos na Tabela 2. Também ¢é
percebido que a grande maioria dos estudos que analisam a saude mental de pais de criangas
com FL/P objetivam avaliar o estresse parental e percebido, e principalmente, em momentos
cruciais da vida de seus filhos, como o periodo pré-cirargico (POPE, TILLMAN e SNYDER,
2005; NELSON; O’LEARY; WEINMAN, 2009; COLLETT et al., 2012; JEONG et al., 2013;
TAMBAQUIM e MARQUESINI, 2013; BOZTEPE, CINAR e MD, 2020; GROLLEMUND
et al., 2020; STOCK et al., 2020; DALEN et al., 2021; LENTGE et al., 2022). E necessario
que pais e/ou cuidadores de criancas com essa condicdo sejam acompanhados pela equipe de
psicologia (RISKI, 1991).

Nos estudos em que avaliam os sintomas de salde mental como a ansiedade e a depressdo
com presenca de grupos controles ha achados divergentes. Kumar et al., (2020) mostrou que
50% de pais com filhos com FL/P apresentavam sintomas severos de ansiedade e 20% com
niveis altos de estresse e episddios depressivos, em comparacdo aos pais com filhos
completamente saudaveis. Achados semelhantes aos estudos de Despars et al. (2011), Gong;
Zheng e Shi (2011), Wang et al. (2013) e Boztepe; Cinar e Md (2020) em que 0s niveis de
estresse pos-traumatico e parental, ansiedade, depressdao, somatizacdo e inseguranca foram
superiores no grupo de pais de criangas fissuradas. Diferente de Weigl et al., (2005), que néo
encontraram diferencas estatisticas entre os niveis de ansiedade, depressdo e qualidade de vida
entre 0 grupo de estudo e a referéncia utilizada (RUDOLPH et al., 2003) como controle

pareado.

Além disso, na intervencdo realizada por Gong; Zheng e Shi (2011) foi constatada a eficacia
do aconselhamento psicologico de pais de criangas com FL/PNS, principalmente no momento
pré-cirdrgico. Stock et al., (2020) concluiram que geralmente os pais de criangas com fissuras

se adaptam bem ao diagndstico, mas os resultados sugerem a necessidade de mais estudos e a
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importancia de uma equipe multiprofissional de apoio a esses individuos. Além do mais, é
percebida que hd uma preocupacdo excessiva de pais e mées de criangas que sofrem dessa
condicdo, vista na coorte de Costa et al. (2021a), na qual, bebés de 18 meses de idade que
tinham FL/P apresentavam padrdo de desenvolvimento normal, mas mesmo assim, houve
medo dos pais quanto a possiveis manifestacbes de deficiéncia motora, da fala e da salde

bucal.

Cabe ressaltar a necessidade de abordar a saide mental de pais no momento inicial da
infancia, pois suas condi¢des psicoldgicas podem ser influenciadoras no processo de criagdo
super protetora de seus filhos (BAKER et al., 2009; NELSON; O’LEARY; WEINMAN,
2009; ZEYTINOGLU e DAVEY, 2012).

Muitos estudos qualitativos tentam compreender os sentimentos e emocdes dos pais das
criancas fissuradas, quase que na totalidade, utilizando da fenomenologia ou da anélise de
conteddo ou do discurso para tentarem sintetizar os relatos dos sujeitos dos estudos
(JOHANSSON e RINGSBER, 2004; O’HANLON, CAMIC e SHEARER, 2012;
ZEYTINOGLU et al., 2017; HLONGWA e RISPEL, 2018; MAURIEN, CASTEELE e
NADJMI, 2019). As categorias mais percebidas foram: emocBes apds o
nascimento/diagnostico; reacdo e suporte familiar e de amigos; a prestacdo de cuidados do
servico de salde e o papel de cuidador da crianca, sendo que muitos participantes enfatizam
0s sentimentos negativos de medo, ansiedade, angustia e culpa pelo nascimento da crianca
com a fissura (HLONGWA e RISPEL, 2018; COSTA et al., 2021a). Entretanto ha relatos que
mesmo apds 0s sentimentos de estresse, trauma, impoténcia e peso ap6s o diagnostico e o
tratamento de seus filhos, os pais ressignificaram suas experiéncias para uma perspectiva mais
otimista com aumento da autoconfianca e de aproximacdo com a crianca (FERAGEN et al.,
2020).



Tabela 2 — Estudos encontrados na literatura que avaliam os impactos psicossociais em pais de criancas com fissuras de 1&bio e/ou palato ndo sindrémicas.
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Estudo Pais Delineamento Impactos psicossociais aferidos nos pais Instrumentos utilizados N* Grupo
amostral _ controle
SLADE; EMERSON e Reino Coorte Ansiedade, depressdo pés-parto, estresse pds-  Anxiety, Depression, and Hostility of the Symptom 33 Né&o
FREEDLANDER. (1999) Unido prospectiva traumatico Checklist — 90 (SCL-90), Edinburgh Post-partum
Depression Scale (EPDS) e Impact of Event Scale
(IES)
JOHANSSON e Suécia Qualitativo Experiéncias em ter um filho com fissura e suporte  Entrevista guiada 32 NA
RINGSBERG. (2004) e apoio social
POPE; TILLMAN e SNYDER  Jamaica Coorte Estresse parental Parenting Stress Index-Short Form (PSI-SF) 47 Né&o
(2005) longitudinal
WEIGL et al. (2005) Alemanha Transversal Ansiedade, depresséo e qualidade de vida. Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) e 36- 50 Sim?
item Short-Form Health Survey (SF-36)
BAKER et al. (2009) Reino Transversal Estratégias de enfrentamento, apoio social, Coping Response Inventory (CRI), Interpersonal 103 Né&o
Unido impacto familiar, ajuste positivo e sofrimento Support Evaluation List-Short Form (ISEL-SF),
psiquico (sintomas somaticos, insonia, disfuncdo Stress Related Growth Scale (SRGS), General Health
social, ansiedade e depresséo severa). Questionnaire-12 (GHQ-12) e Family Impact Scale
(FIS).
BERGER e DALTON (2009) Irlanda do Transversal Bem estar, estratégias de enfrentamento e General Well-being Scale (GWBS), Coping 143 Né&o
Norte satisfacdo auto percebida com a aparéncia Orientation to Problems Experienced Inventory
(COPE) e  Satisfaction  With  Appearance
Questionnaire (SWA)
NELSON; O’LEARY; Inglaterra Método misto ~ Crencas causais, auto culpa, ansiedade, depressdo  Questionario semiestruturado pelos autores, HADS e 42 Né&o
WEINMAN (2009) e estresse percebido Perceived Stress Scale (PSS-10)
DESPARS et al. (2011) Suica Transversal Estresse pos-traumatico IES 22 Sim
GONG; ZHENG e SHI (2011) China Coorte / Ensaio  Condicdes psicolégicas e ansiedade Life Event Scale (LES) e Self-rating Anxiety Scale 100 Sim
clinico (SAS)
COLLETT et al. (2012) Estados Caso-controle  Competéncia social, impactos na qualidade de vida ~ Social Competence Scale (SCS), Pediatric Quality of 93 Sim
Unidos de pais conforme estado de satde de seus filhos e  Life Scale (PedsQL) e PSS-10.
estresse parental.
FADEYIBI et al. (2012) Nigéria Transversal Saude mental/ sofrimento psiquico, ansiedade, General Health Questionnaire-28 (GHQ-28), State- 45 Né&o
depresséo Trait Anxiety Inventory (STAI) e Self rating
Depression Scale (SDS)
NELSON et al. (2012) Reino Revisdo de Experiéncias emocionais e sociais de ter um filho NA 5.011° NA
Unido Literatura com fissura
O’HANLON; CAMIC e Reino Método misto  Enfrentamento a  estressores  especificos, Ways of Coping Questionnaire (WCQ), Connor- 27 Sim
SHEARER. (2012) Unido resiliéncia parental, suporte social, adaptacdo apés Davidson Resilience Scale (CD-RISC), Interpersonal
evento estressante e percepcbes/emocdes em ter Support Evaluation List (ISEL), Posttraumatic
um filho com fissura. Growth Inventory (PTGI) e questionario especifico
ZEYTINOGLU e DAVEY Estados Reviséo Impactos familiares e impactos no relacionamento NA NA NA



(2012)
JEONG et al. (2013)

TABAQUIM e
MARQUESINI (2013)
WANG et al. (2013)
HASANZADEH et al. (2014)

THAMILSELVAN et al.
(2015)

BEHAL; KHAN e UTREJA
(2016)

NIDEY et al. (2016)
ZEYTINOGLU et al. (2017)

HLONGWA e RISPEL (2018)

SREEJITH et al. (2018)
CUYPER et al. (2019)

MAURIEN; CASTEELE e
NADJMI. (2019)

UEKI et al. (2019)
YILMAZ; CAKAN e UYAR
(2019)

BOZTEPE; CINAR e MD
(2020)

FERAGEN et al. (2020)
GROLLEMUND et al. (2020)
KUMAR et al. (2020)
SCHELLER et al. (2020)

STOCK et al. (2020)

Unidos
Coréia do
Sul
Brasil
China
Ird

india

india

Estados
Unidos

Estados
‘Unidos
Africado
Sul
india
Bélgica
Bélgica
Japéo
Turquia
Turquia
Noruega
Franca
india
Alemanha

Reino

narrativa
Transversal

Coorte /
Transversal
Coorte / Ensaio
clinico
Transversal

Transversal

Transversal

Transversal

Qualitativo
Qualitativo
Revisdo
sistematica
Transversal
Método misto
Transversal
Coorte
Transversal
Qualitativo
Coorte
prospectiva
Transversal

Transversal

Coorte /

entre 0s pais
Estado psicologico e niveis de estresse

Ansiedade e estresse de pais antes e apds cirurgia
dos filhos
Sofrimento, somatiza¢do, ansiedade e depressao

Impacto familiar, sofrimento psiquico e estratégias
de enfrentamento.
Qualidade de vida, ansiedade, depresséo e estresse.

Qualidade de vida

Fobia e desconforto social, medo referente as
avaliagBes sociais, autoestima, apoio interpessoal e
suporte social

Relagdo entre o casal ao cuidar de uma criangas
com fissura

Experiéncia emocional de ter uma criangca com
fissura; reacOes de familiares e amigos; carga de
cuidado e suporte social

Impactos psicolégicos ap6s o diagndstico da
fissura durante o pré-natal

Qualidade de vida e impacto familiar no cuidado.

Depressdo, ansiedade, estresse, autoestima, medo
referente as avaliagOes sociais e experiéncias com
problemas de alimentag&o e orientacGes.
Resiliéncia e preocupagéao

Ansiedade e depressdo antes, durante e apds 0 uso
do dispositivo NAM

Estresse parental e suporte social

Experiéncias subjetivas e emocionais dos pais
quanto aos cuidados de saude dos filhos

Estresse parental, depressdo pos-parto, impacto
familiar, social e financeiro.
Sofrimento  psiquico, ansiedade,
estresse

Sentimentos e emogdes apds o diagnostico da
fissura

Impacto no estado fisico,

depressao e

emocional, social,

Beck Anxiety Inventory (BAI), Beck Depression
Inventory (BDI) e Parenting Stress Inventory (PSI)
Anxiety Questionnaire, Body Image Questionnaire e
Questionnaire for recognition of the signs of stress.
SCL-90

FIS, GHQ-12 e CRI

Instrumento de qualidade de vida para pais de filhos
com fissuras labio-palatinas e Depression, Anxiety
and Stress Scale-21 (DASS-21)
World Health Organization
(WHOQOL-BREF)

Social Avoidance and Distress (SAD) scale, Fear of
Negative Evaluation Scale (FNES), Rosenberg Self
Esteem Scale (RSES) e ISEL

Entrevista guiada

Quality of Life

Questionario elaborado pelos autores

NA
FIS, Impact on Family Scale (IOFS) e Care-Related

Quality of Life Instrument (CarerQoL).
DASS-21, RSES, FNES e entrevista semiestruturado.

Scale to Measure Resilience in Child Care (SMRCC)
BAI e BDI

PSI-SF e Multidimensional Scale of Perceived Social
Support (MSPSS)

Guia de entrevista semiestruturada

PSI, EPDS e IOFS

GHQ-12 e DASS-21

Questionario estruturado pelos autores do estudo

Pediatric Quality of Life Inventory—Family Impact

36
14
102
55

50

20

287

17°

79

461°
45
105
64°
80
90
48
216
142
84

1.163

Nao
Nao

Sim

NA

34



YILMAZ e ABUHAN (2020)

CARVALHO et al. (2021)
COSTA et al. (2021a)

COSTA et al. (2021b)

DALEN et al. (2021)

LENTGE et al. (2022)

Unido

Turquia

Brasil
Reino
Unido
Reino
Unido
Holanda

Alemanha

Transversal
Coorte
prospectiva
Transversal
Método Misto
/Coorte
Qualitativo

Transversal

Transversal

cognitivo e de comunicagdo de pais conforme
estado de salde de seus filhos; estresse auto
percebido e sintomas de ansiedade e depressao
Niveis de ansiedade antes da cirurgia de labio

Sentimentos vivenciados, principais preocupacoes
e reacBes emocionais com o filho

Ansiedade, depressdo e preocupag¢do das méaes
acerca do desenvolvimento do filho.

Impactos de ter um filho com fissura durante a
pandemia da Covid-19 (ansiedade e estresse
parental).

Sofrimento, somatizacdo, ansiedade, depresséo e
estresse parental

Estresse parental

Module (PedsQL-FIM); PSS-10 e 0o HADS

Amsterdam Preoperative Anxiety and Information
Scale (APAIS) e o Spielberger's State-Trait Anxiety
Inventory (STAI)

Questionario estruturado pelos autores.

HADS e Ages and Stages Questionnaire-3 (ASQ-3)

Guia de entrevista semiestruturada

PSI-SF e SCL-90

PSI

80

41

322

14

309
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NA: N&o se aplica ao delineamento do estudo

Neste estudo o grupo controle foi obtido do estudo de RUDOLPH et al. (2004)

PFoi realizada a soma de todos os participantes dos estudos incluidos nas revisdes.

“Neste estudo os resultados foram descritos por casais e ndo por participante.

40 grupo controle desse estudo foi obtido do estudo de TROSTER, 2011.

*N amostral: Apenas participantes pais de criangas com fissuras de l&bio e/ou palato ndo sindrémicas.

Fonte: Elaborado pelos autores
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Ja na literatura brasileira foram encontrados apenas dois estudos que avaliam os impactos na
salde mental em pais de criangas com FL/P. O primeiro foi conduzido com uma amostra
relativamente pequena (n=14), no estado de Sao Paulo, e aferiram os sintomas de estresse e
ansiedade de pais em dois momentos distintos (antes e apos seus filhos serem submetidos a
procedimento cirdrgico) (TABAQUIM e MARQUESINI, 2013). O mais recente foi realizado
no estado do Ceard, com um total de 41 pais e mées que responderam um questionario
estruturado pelos autores sobre sentimentos vivenciados, preocupacdes e emocdes em relacdo
a seus filhos (CARVALHO et al., 2021).

E necesséaria a conducéo de estudos que avaliam os impactos na saide mental de pais e maes
de criancas com FL/PNS, uma vez que, sdo aspectos individuais desses individuos que sao
afetados pelo nascimento da crianga com esse tipo de condigdo. Interessante notar que as
publicacdes sobre a temaética apresentam amostras relativamente pequenas, e que 0S
instrumentos apresentam métodos divergentes de avaliacdo e interpretacdo, assim néo
podendo inferir relacGes dessas varidveis entre eles. Além disso, 0s estudos na literatura que
avaliam a salde mental em pais e/ou cuidadores de criangas com FL/PNS no Brasil
apresentam algumas limitacGes metodoldgicas, concernidas ao tamanho amostral e no método

de afericdo dos sintomas de saude mental.

2.3 Pandemia da COVID-19

Em 31 de Dezembro de 2019, na cidade de Wuhan na China, a Comissdo de Saude de Hubai
veicularam casos de uma espécie de pneumonia anteriormente ndo identificada, que em 11 de
janeiro de 2020 ocasionou o0 agravamento de sete pacientes e um ébito, além disso, houve o
crescente ndmero de casos, em um curto espaco de tempo, além da ligacdo direta dos
pacientes envolvidos ao mercado local de frutos do mar (CHAN et al., 2020). Logo foi
identificada que a doenca era causada por uma espécie de coronavirus. J& se sabiam da
existéncia do coronavirus ha quase duas décadas e até o ano de 2020 apenas seis tipos de
coronavirus humanos (HCoVs) eram identificados: HCoV-229E, HCoV-HKU1, HCoV-
OC43, HCoV-NL63, coronavirus da sindrome respiratéria aguda grave (SARS-CoV) e o
coronavirus da sindrome respiratdria do Oriente Médio (MERS-CoV) (CORMAN et al.,
2012; ZHANG et al., 2020; LODGE; SCHATZ e DRAKE, 2020). Desse modo, em menos de

um més apds o surgimento da infeccdo do SARS-CoV-2 em humanos, e a notificacdo do



37

primeiro caso, a doenca causada pelo novo coronavirus foi confirmada em 21 paises
(HOULSHUE. et al., 2020; TANG; TAMBYAH e HUI, 2020).

A COVID-19 (sigla comumente utilizada para referir a doenca Coronavirus Disease 2019)
logo no inicio de 2020 (30 de janeiro de 2020), devido emergéncia provocada na saude
publica global, foi decretada como situacdo de pandemia pela OMS. A doenga apresenta alta
taxa de contagio e sua transmissdo € provocada no contato direto ou pela exposicdo de
goticulas de individuos que estdo infectados, e mesmo com uma taxa de mortalidade de 2%,
muitos pacientes podem apresentar agravamento de seus quadros clinicos (HUANG et al.,
2020; LAI et al., 2020). Sintomas classicos da infec¢do pelo SARS-CoV-2 séo semelhantes a
resfriados comuns, entretanto, ha pacientes que podem estar com quadro assintomatico da
doenca, o que favoreceu, junto com a falta da disponibilidade de testes e imunizacfes, ao

crescente nimero de casos da doenga (ALENE et al., 2021).

Em territorio brasileiro, o primeiro caso confirmado de COVID-19 foi divulgado em maio de
2020, guase cinco meses ap6s 0 primeiro caso na China (LIMA et al., 2020), e até outubro de
2022, o Brasil ocupa a 5° lugar dentre os paises com maior nimero de casos e 0 2° no total de
Obitos causados pela doenca (WORLDMETER, 2022). Na tabela 3 estdo descritos os dez
paises com mais numero de casos e de mortes, atribuidos pela Covid-19, até outubro de 2022.
Cada pais foi afetado de forma heterogénea pela pandemia da Covid-19, especialmente paises
de baixa e média renda, como o Brasil, sendo que editoriais cientificos na época divulgaram e
ja enfatizam que uma forma de lidar com a pandemia em nosso pais seria por medidas
colaborativas entre lideres politicos, cientistas, profissionais de salde e a populacdo em geral
(SILVA, OLIVEIRA e MARTELLI JUNIOR, 2020).

Tabela 3 — Top 10 paises com mais casos e mortes pela COVID-19 até Outubro de 2022.

Casos por Mortes por
Total de casos milh&o de Total de mortes milh&o de Populacéo total

Pais habitantes habitantes
Estados Unidos 99.055.537 295.533 1.092.606 3.260 335.176.125
india 44.640.748 31.633 528.957 375 1.411.199.482
Franca 36.524.605 556.731 156.337 2.383 65.605.461
Alemanha 35.172.693 416.740 152.482 1.807 84.399.690
Brasil 34.822.174 161.189 687.581 3.183 216.033.023
Coréia do Sul 25.271.078 491.937 28.974 564 51.370.581
Reino Unido 23.855.522 347.213 192.682 2.804 68.705742
Italia 23.322.522 387.047 178.542 2.963 60.257.553
Japéo 21.960.404 174.862 46.230 368 125.586.975
Russia 21.364.263 146.252 389.449 2.666 146.078.259
Mundo 632.599.536 81.157 6.581.936 844,4 -

Fonte: WORLDMETER, 2022
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A pandemia da COVID-19 no Brasil apresentou alguns entraves que foram contribuintes para
a manutencdo de altas taxas de contagio da doenca, hospitalizacdes e Obito decorrentes da
infeccdo pelo virus, impactando negativamente a populacdo. Inicialmente a campanha de
vacinacdo que apresentou atraso para ser iniciada, sendo que 0s grupos prioritarios tiveram
acesso a primeira dose em 17 de janeiro de 2021, além disso, ap6s o inicio da vacinagdo, 0
Brasil foi atingido por uma nova onda de casos, registrando 14,6 milhdes de casos em 2021,
numero superior ao registrado durante todo o ano de 2020 (7,68 milhdes) (JOSE e COHEN,
2021; BASTOS et al., 2022; SALOMAO et al., 2022). Outras variaveis que foram
predisponentes ao impacto severo da pandemia no Brasil foram a falta de estrutura e
administracdo do sistema unificado e publico de salde, que ndo apresentava preparo para a
alta demanda abrupta, e o comportamento da populacdo na ndo adocdo de medidas de
isolamento social (BIGONI et al., 2022; MORAES et al., 2022).

Contudo, a comunidade cientifica brasileira contribuiu significativamente em medidas de
enfrentamento a COVID-19, sendo a concessdo de patentes referentes & medicamentos de alto
custo, equipamentos de respiracdo de suporte e de protecdo individual as mais estudadas nesse
periodo (PESSOA; CORREA e VASCONCELLOS, 2022).

2.4 Impactos da pandemia da COVID-19

Os impactos durante e trans-periodo da pandemia da COVID-19 vdo muito além da infeccédo
pelo virus nos individuos. Desde o inicio, com as medidas de enfrentamento e a alta demanda
de trabalho nas unidades assistenciais, em conjunto as incertezas e medos causados pela
doenca, na literatura tem diversas evidéncias comprovadas por revisbes sistematicas e
metandlises sobre 0 aumento de sinais e sintomas referentes ao sofrimento mental tanto em
profissionais da salde como na populacdo em geral, que podem perdurar por mais tempo que
a propria pandemia (HOSSAIN et al., 2020; PAPPA et al., 2020; VINDEGAARD e
BENROS, 2020; XIONG et al., 2020; NETO et al., 2021; SARAGIH et al., 2021; SILVA e
NETO, 2021; SOUSA et al., 2021; WU et al., 2021; AYMERICH et al., 2022;
GHAHRAMANI et al., 2022).

Em relacdo a outras doencas, ndo é bem explicitada, mas na literatura ha relatos que a

infeccdo pelo novo coronavirus pode contribuir no surgimento de doencas autoimunes em
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pacientes que apresentam tendéncias genéticas (CASO et al., 2020; MEHTA et al., 2020)
como nos casos da Sindrome de Sjégren (MARTELLI JUNIOR et al., 2021a), Sindrome de
Guillain Barré (FERRAZ et al., 2022), Herpes Zoster (MAIA et al., 2021; MARQUES et al.,
2022) e no lapus eritematoso sistémico (MARTELLI JUNIOR et al., 2021b). Além do mais,
ha relatos do aumento de casos de doengas como a leishmaniose (ANDRADE et al., 2021) e
sifilis (MAIA et al.,, 2022a), sem explicacdes evidentes. Diferente de doencas como a
hanseniase e tuberculose, que houve aumento de notificacdes e Obitos devido o abandono do
tratamento por causa das medidas de isolamento social (MAIA et al., 2022b; MARQUES et
al., 2021a).

Os resultados quanto a situacdo de saude e a epidemiologia de diversas doencas sdo frutos do
cancelamento de atendimentos eletivos e priorizacdo na assisténcia a pacientes diagnosticados
com COVID-19, medida adotada em todo o mundo (DUNLOP et al., 2020). H& uma
preocupacao da interrupgdo dos servigos eletivos no acompanhamento das condi¢des de salde
da populacdo, principalmente na continuidade do cuidado e no diagnéstico de doencas, como
nas doencas raras, cronicas, de dificil manejo e de alta morbimortalidade, a exemplos dos
casos oncolégicos (CHUDASAMA et al., 2020; DUNLOP et al., 2020; PALMER et al.,
2020; MARTELLI JUNIOR et al., 2021c). Marques et al., (2021b) constataram que no ano da
pandemia houve reducdo consideravel de em quase 50% na média de diagnostico de cancer
em todo Brasil, tal resultado é considerado alarmante, uma vez que, o diagnostico precoce da

doenca € determinante na cura e melhor sobrevida do individuo.

No Brasil, as medidas de contencdo afetaram gravemente nos procedimentos realizados, com
gueda de quase 50% em triagens, consultas médicas e transplantes; diminuic¢do de 59,7% nas
cirurgias de baixa e média complexidade; e de 12 a 30% na realizacdo de procedimentos
diagndsticos, cirurgias de alta complexidade, tratamentos e procedimentos clinicos por lesbes
de causas externas, procedimentos irreprimiveis e partos (BIGONI et al., 2022). Em relacédo a
cirurgia buco-maxilo facial, Bergo et al., (2021) apresentaram em seu estudo que a reducdo de
procedimentos cirurgicos em salde bucal, causados pela pandemia, pode contribuir na

disseminacéo de infec¢des graves, comprometendo a saude bucal e sistémica dos pacientes.

O SUS €é o maior sistema publico do mundo quanto a assisténcia odontoldgica e 0s
indicadores de saude bucal durante a pandemia também foram influenciados (BERGO et al.,

2021). Em um estudo realizado em uma regido do estado de Minas Gerais, no Brasil
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(RODRIGUES et al., 2022) mostrou que durante a pandemia da COVID-19, os servigos
publicos de salde tiveram que se adaptar ao cenario, inicialmente havendo a abrupta
interrupcdo da assisténcia odontoldgica através do cancelamento de consultas eletivas e
adocdo de estratégias como a tele orientacdo e telemonitoramento. Além disso, a falta de
acesso, a demora dos procedimentos eletivos e a falta de procedimentos coletivos preventivos
podem resultar em um sistema sobrecarregado, pos-pandemia (CHISINI et al., 2021).

Dentre os servicos publicos de salde, a pandemia impactou diretamente 0S servicos
odontolégicos, com reducdo de 65,6% dos atendimentos clinicos, que podem influenciar nos
indicadores nacionais quanto as condi¢des bucais e no diagndstico de doencas, principalmente
os carcinomas orais (MARQUES et al., 2020). Quanto aos carcinomas de cabeca e pescoco, 0
tratamento primario € a cirurgia, no entanto, com a pandemia, houve alteracdes de protocolos
com reducdo quase que na totalidade dos procedimentos cirirgicos e aumento de sessdes de
quimioterapia e radioterapia, que além de ndo serem tdo eficazes podem apresentar sequelas
graves como xerostomia, candidiase, osteoradionecrose, carie por radiacdo, mucosite, dentre
outras alteracbes comprometedoras na condicdo sisttmica e da qualidade de vida
(MARTELLI et al., 2021a; MARTELLI et al., 2021b).

Quanto a reabilitacdo cirargica, aléem dos carcinomas orais, dentro da odontologia, 0s
impactos nos pacientes com FL/P também devem ser levados em consideracdo durante o
periodo pandémico (MARTELLI-JUNIOR et al., 2020).

Estudo conduzido no Peru visualizou que mudangas de protocolos atrasaram o tempo de
reparo primarios nas FL/P e que essa demora pode causar algumas consequéncias em longo
prazo (PERRY e GUTIERREZ et al., 2021). Esses dados sdo semelhantes ao observado a
uma coorte de 53 pacientes com FL/PNS nos Estados Unidos, em que a demora do reparo foi
mais significantemente afetada em estética e funcéo nas FL e no nariz (BRUCE et al., 2021).
No Brasil, estudo ecoldgico realizado por Silveira et al. (2022) mostrou que no ano de 2020
houve reducdo significativa na reabilitacdo cirargica de pacientes com FL/P, resultado

influenciado diretamente pela pandemia da COVID-19.

Vale destacar que uma experiéncia exitosa, pautada nos novos protocolos de atendimento,

mostrou que triagens prévias por telefone, testagens em diferentes etapas da assisténcia, e
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utilizacdo adequada de equipamento de protegéo individual foram essenciais para realizagdo
da correcédo nasolabial cirdrgica em tempo habil (SANTOS; AROWOJOLU e VYAS, 2021).

No Reino Unido, foi percebido que em varias regibes foram afetadas de forma diferente,
entretanto foi visivel que houve o aumento das listas de espera para o tratamento de criangas
com FL/P, mas em contrapartida, outros tipos de tratamento da equipe multiprofissional
(fonoaudiologia e psicologia) deram continuidade em outro formato (ARNAOUT et al.,
2022). E de extrema necessidade o acompanhamento psicoldgico da familia e do paciente
com FL/P durante o periodo da pandemia. Dois estudos qualitativos britanicos, realizados
com pais de criangas com FL/P e com profissionais de salde retrataram que o atraso do
tratamento prejudicou a assisténcia e despertou sinais e sintomas de prejuizos de satde mental
em ambos os lados (COSTA et al., 2021b; WILLIANS et al., 2022).

Desse modo, a associa¢do da pandemia da COVID-19 com os impactos de cunho emocional e
psicolégico de pais de criancas com FL/PNS séo variaveis de interessante conhecimento. A
preocupacado de pais e mées devido as condicdes de salde de seus filhos, a falta das consultas
periddicas de avaliagdo presenciais e o cancelamento dos procedimentos cirirgicos, sdo
situacOes que passaram a ser realidade na rotina dos familiares das criancas com FL/PNS,
podendo assim ser motivos de estresse, a mais do ja provocado pela pandemia. Posto isso, é
necessario que haja estudos que possam averiguar 0s impactos psicolégicos nos pais de

criancas portadoras de FL/PNS no periodo de pandemia da COVID-19.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo Geral

Descrever os achados epidemioldgicos de pacientes com fissuras palatinas isoladas atendidos
em quatro Centros Especializados no Brasil e avaliar a presenca dos niveis de ansiedade,
depressao, estresse e medo da morte e da COVID-19 em pais e responsaveis de criangas com

fissuras orais ndo sindrémicas.

3.2 Objetivos Especificos

a) Analisar o perfil demogréafico, clinico, gestacional, histérico familiar e de assisténcia
odontoldgica e cirtrgica de pacientes com FP.

b) Avaliar a presenca de sinais de ansiedade, depressao e estresse em pais de criangas com
fissuras orais ndo sindrémicas.

c) Verificar o nivel de medo da COVID-19 e medo da morte em pais de criancas com fissuras
orais ndo sindromicas.

d) Comparar os niveis de ansiedade, depressdo, estresse € medo da morte e da COVID-19
com pais e responsaveis de criangas com fissuras orais ndo sindrémicas com pais e
responsaveis de criancas sem fissuras.

e) Desenvolver produto técnico voltado para profissionais de salde e pais e cuidadores de

criangas com fissuras orais ndo sindrémicas.
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4 METODOLOGIA: “Estudo epidemiolégico multicéntrico das fissuras palatinas

isoladas”

4.1 Delineamento do estudo

Trata-se de estudo epidemiol6gico multicéntrico, quantitativo e de corte transversal. O
presente estudo ¢ um recorte do projeto maior “Andlise de novas variantes genéticas e busca
por interacdes entre genes e genes-fatores ambientais associadas a etiologia das fissuras orais
ndo-sindromicas”, pesquisa clinico-laboratorial e transversal conduzida em oito centros de

atendimento a pacientes com fissuras orais.

4.2 Participantes e cenarios de estudo

Os participantes foram pacientes diagnosticados com fissuras palatinas isoladas (FP),
atendidos em quatro Centros Especializados de Deformidades Craniofaciais localizados em
trés estados brasileiros. Os locais onde a pesquisa foi conduzida foram: Centro de reabilitacdo
de anomalias craniofaciais, Universidade José do Rosério Vellano (Unifenas), Alfenas, Minas
Gerais; Hospital Santo Antonio das Obras Sociais Irma Dulce, Salvador, Bahia; Associagdo
de portadores de fissuras labio palatal de Cascavel (APOFILAB — Centrinho), Cascavel,

Parana e o Centro de atendimento integral ao fissurado labio palatal (CAIF), Curitiba, Parana.

O método de amostragem foi por conveniéncia, sendo que os respondentes dos questionarios
foram pais de individuos com FP isoladas que foram abordados nas salas de espera dos
centros em que a pesquisa estava sendo conduzida. Para participar do estudo ambos os pais
do paciente com FP deveriam estar presente, ou entdo dar preferéncia para a mae. Os critérios

de inclusdo e exclusao foram:

a) INCLUSAO: Pacientes com FP isolada, com idade entre 06 meses a 21 anos que se
encontravam em tratamento e/ou acompanhamento nos centros supracitados, no
periodo de coleta dos dados.

b) EXCLUSAO: Auséncia dos pais ou da mae do paciente fissurado, ou paciente com FP

na forma sindromica.
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Como o estudo é um recorte de uma pesquisa de associa¢do genética, o calculo do tamanho
amostral necessitou de algumas consideragdes. Inicialmente elencar somente a prevaléncia do
evento estimado ndo condiz com a realidade do cenario real das FL/P. Devido componente
genético, ha pontos que devem ser considerados, como o0 modo de heranca da doencga, efeito
do fator ou fatores genéticos associados dentro do conceito poligénico, as frequéncias e 0s
efeitos dos fatores ambientais e a variacdo da ancestralidade genémica dos individuos dos
grupos estudados. Desse modo, e analisando as publicacbes referentes ao assunto, €
impossivel calcular com exatiddo o tamanho amostral envolvendo a populacdo brasileira,
principalmente devido a elevada miscigenagdo no Brasil e os levantamentos epidemioldgicos
serem, em sua grande maioria, resultados de estudos em centros especializados. Além disso, é
importante destacar que a variabilidade da ancestralidade gendmica na populacdo brasileira
afeta a suscetibilidade genética para o desenvolvimento das FL/P, assim, resultados
encontrados em populagdes mais homogéneas, como as Europeias, ndo podem ser utilizadas
como referenciais (AQUINO et al., 2013; AQUINO et al., 2014; BAGORDAKIS et al., 2013;
FILEZIO et al., 2013; MACHADO et al., 2016). Foi realizada simulacio no software Quanto
versdo 1.2.4 a necessidade de uma amostra de 300 individuos com FP ndo sindromica
(FPNS), conferindo um poder de aproximadamente 80%, para um efeito moderado de 1,5
(OR=1,5).

4.3 Coleta de dados e variaveis aferidas

Os dados foram coletados seguindo um questionario, respondido pelos genitores dos
pacientes, ou entdo pela mée, uma vez que, o instrumento necessitava de informacgdes que
caracterizavam o individuo fissurado e até condi¢Bes ocupacionais e de habitos durante o
periodo gestacional. Algumas questbes do questionario foram respondidas consultando o
prontuario ou por meio do exame clinico do paciente. Foram incluidos individuos atendidos
no periodo de novembro de 2021 a junho de 2022. As variaveis extraidas e as possiveis
respostas foram: sexo (masculino / feminino); tipo da fissura palatina (completa / incompleta);
idade; cor da pele (branco/ ndo branco); uso de medicamentos durante a gestacdo (sim/ ndo);
problemas médicos durante a gestacdo (sim/ ndo); historico familiar de cancer (sim/ néo);
historico familiar de fissuras orais (sim/ ndo); submetido a procedimento cirargico (sim/ ndo);
namero de cirurgias aferidas; submetido a cirurgia ortognatica (sim/ ndo); submetido a

atendimento odontoldgico (sim/ ndo) e a presenca de alteracGes sistémicas (sim/ ndo).
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4.4 Analise dos dados

Os dados foram consolidados em planilhas no programa Microsoft Office Excel 2010 e
posteriormente tabulados no IBM Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao
22.0 para realizagao das analises e testes estatisticos. Os dados qualitativos foram submetidos
as andlises de frequéncia absoluta e relativa e 0s quantitativos para analise de média e desvio

padréo.

Para avaliar a relacdo do subtipo da fissura palatina com as outras varidveis categoéricas
qualitativas, a mesma foi aceita como varidvel dependente, e submetida ao teste qui-quadrado
de Pearson para verificar associacdes estatisticas e calculo de Odds Ratio (OR). Para analise
da relacdo entre a assisténcia odontoldgica e cirurgica, a idade foi agrupada pelas faixas
etarias: menor que um ano; de dois a cinco anos; de seis a 10 anos; de 11 a 17 anos e de 18
anos a mais. O teste qui-quadrado de Pearson foi utilizado para avaliar a presenca do
tratamento odontoldgico e cirargico com as faixas etarias, e o teste de analise de variancia
One-Way (ANOVA) para verificar se a média de cirurgias por individuo, apresentava relacéo
com a idade. Em todos os testes o nivel de significAncia adotado foi de 5%, com valor de p <
a 0,05.

4.5 Aspectos éticos

O presente estudo seguiu os principios éticos determinados pela Resolu¢do N° 466 de 12 de
dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS) e
submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade Estadual de
Campinas (Unicamp) com parecer # 4.678.207 (CAAE: 08452819.0.0000.5418).
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5 METODOLOGIA: “Avaliacao dos niveis de ansiedade, depressao, estresse e medo de

pais e/ou cuidadores de criangas com fissuras orais nao sindromicas”

5.1 Delineamento do estudo

Estudo transversal de caso-controle, quantitativo, descritivo e analitico.

5.2 Participantes e cenario de estudo

Os participantes sdo pais ou responsaveis de criangas com FL/PNS, assistidas pelo Centro de
Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais (Centro Pro-Sorriso), e de pais ou responsaveis de
criancas que sao atendidas pela Clinica de Odontopediatria da Universidade José do Roséario
Vellano — UNIFENAS, ambos localizados na cidade de Alfenas (MG). O método de
amostragem foi de conveniéncia sendo que foi adotado como critério de incluséo do estudo,
0S pais que compareceram aos servigos durante o periodo da pandemia da COVID-19. Foram
excluidos os participantes/responsaveis com idade inferior a 18 anos e superior a 65 anos e
acompanhantes que nao eram responsaveis legais pelas criancas. O perfil sociodemografico
dos profissionais foi avaliado por um questionario pré-determinado.

5.3 Coleta dos dados

A coleta dos dados foi realizada de outubro de 2021 a novembro de 2022 sendo realizada de
forma presencial por trés pesquisadores, previamente treinados, no préprio local onde a
crianca estava sendo atendida. Foram aplicados, além do questionario sociodemografico, trés
instrumentos validados pela literatura, sendo eles: a escala de depressdo, ansiedade e estresse
(DASS-21), escala de medo da morte de Collett-Lester (EMMCL) e escala de medo da
COVID-19 (EMC-19).

5.3.a) Escala de depresséo, ansiedade e estresse (DASS-21)

A depression, anxiety and stress scale (DASS-21) € um instrumento que, como 0 proprio
nome informa, objetiva avaliar sintomas de depressdo, ansiedade e estresse de individuos que
por ela sdo estudados. Validada e adaptada para territorio nacional (VIGNOLA & TUCCI,

2014), ela é composta de 21 questbes que englobam as trés subescalas que séo avaliadas,
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contando com respostas elencadas numa escala tipo Likert com valores de 0 a 3 (discordo
totalmente a concordo totalmente). A somatdria dos pontos é interpretada de acordo com 0s
critérios seguintes: 1) normal: escores de 0-7, 0-9 e 0-14 para ansiedade, depressao e estresse
respectivamente; 2) leve: escores de 8-9, 10-13 e 15-18 para ansiedade, depressao e estresse
respectivamente; 3) moderado: escores de 10-14, 14-20 e 19-25 para ansiedade, depresséo e
estresse respectivamente; 4) severo: escores de 15-19, 21-27 e 26-33 para ansiedade,
depressao e estresse respectivamente; 5) extremamente severo: escores acima de 20, 28 e 34

para ansiedade, depressdo e estresse respectivamente.

Das 21 perguntas, as questfes 2, 4, 7, 9, 15, 19 e 20 sdo correspondentes ao constructo da
ansiedade. O constructo depressao ¢ compreendido nas questdes 3, 5, 10, 13, 16, 17e 21l e o0
estresse € avaliado nas opcgoes 1, 6, 8, 11, 12, 14 e 18. Para obter as classificacdes quanto a
severidade dos sintomas, deve-se calcular a soma dos escores obtidos nos sete itens da
subescala e multiplicar por dois. (SILVA et al., 2016).

5.3.b) Escala de medo da morte de Collett-Lester (EMMCL)

A escala de medo da morte de Collett-Lester (EMMCL) originalmente é composta por 28
questdes e subdividida em quatro subescalas, contendo sete questdes cada, sendo elas: medo
da propria morte, o medo do préprio processo de morrer, 0 medo da morte do outro e 0 medo
do processo de morrer do outro. O instrumento apresenta adaptacdo brasileira transcultural
por Oliveira Janior et al., (2018) e cada subescala ¢ dividida em questdes que sdo respondidas
também numa escala de tipo Likert, com valores que variam de 1 (ndo) a 5 (muito). Os dados
sdo interpretados de forma que, quanto maior a média dos escores, maior o0 medo da morte e
do processo de morrer (VENEGAS; ALVARADO; BARRIGA, 2011).

No presente estudo foi utilizada a verséo brasileira da EMMCL. O instrumento conta com 24
questdes, sendo quatro da subdimensdo “medo da propria morte”, nove questdes referentes ao
“medo do processo da morte”, cinco questdes sobre o “medo da morte do outro” e seis acerca
do “medo do processo da morte do outro”. Essa escala aplicada apresenta quatro questdes a
menos que a original, uma vez que, no estudo de Andrade (2020), através da validade
estrutural e analise fatorial exploratdria, esses itens apresentavam carga fatorial muito baixa e

ndo se agruparam a nenhum dominio.
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5.3.c) Escala de medo da COVID-19 (EMC-19)

A escala de medo da COVID-19 (EMC-19) é um instrumento recentemente elaborado e
validado que apresenta propriedades psicométricas robustas e confiaveis para aplicacdo na
populacdo em geral (AHORSU et al., 2020). Ela apresenta sete questes, que também séo
respondidas por escala tipo Likert (1 — discordo totalmente a 5 — concordo totalmente), sendo

que a somatoria do instrumento varia de 7 a 35 pontos.

Validado em territorio brasileiro, a escala é interpretada conforme a pontuacdo obtida, quanto
maior a pontuacdo, maior o medo da COVID-19 pelo sujeito entrevistado. Com a soma das
respostas das sete perguntas, o medo da COVID-19 pode ser interpretado em pouco medo (de
7 a 19 pontos), medo moderado (de 20 a 26 pontos) e muito medo (de 27 a 35 pontos) (FARO
et al., 2020).

5.4 Analise dos dados

Os dados foram consolidados em planilhas no programa Microsoft Office Excel 2010 e
posteriormente tabuladas no IBM Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versao
22.0 para realizacao das analises e testes estatisticos. A normalidade da amostra foi conferida
através do teste de Kolmogorov-Smirnov nas varidveis dependentes, e o0s resultados
descritivos foram dispostos em frequéncia, percentil, valores de média e desvio-padrdo, de
acordo com a natureza das variaveis (categéricas e numéricas). A OR foi calculada e utilizada
como medida de associacdo e o teste qui-quadrado de Pearson, teste U de Mann-Whitney e o

H de Kruskal Wallis, foram executados nas anéalises bivariadas.

Modelo de regresséo logistica binaria foi aplicado para analises multivariadas para predicdo
dos sintomas entre os grupos, sendo que a qualidade de ajuste e acuracia foram testadas pelo
teste de Hosmer e Lemeshow. O alfa de Cronbach foi calculado para verificar a confiabilidade
da EMMCL na populacéo alvo do estudo e a correlagdo de Spearmann foi executada entre 0s

instrumentos utilizados. Em todas as analises foi aceito significancia de 5% (p<0,05).
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5.5 Aspectos éticos

O presente estudo seguiu os principios éticos determinados pela Resolucdo N° 466 de 12 de
dezembro de 2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) do Ministério da Saude (MS) e
submetido e aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da Universidade José Rosario Vellano,
com parecer subconstanciado de n°® 4.927.752/ CAAE: 49246121.6.0000.5143.
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Abstract

Objective: to describe epidemiological findings of patients with isolated nonsyndromic
cleft palate (NSCP) in Brazil.

Design: Cross-sectional multicenter study.

Setting: Four reference Centers for treatment in three different Brazilian states.
Participants: 313 patients with NSCP.

Main Outcome Measure(s): Sociodemographic, clinical characteristics and pregnancy
and family history.

Results: Majority were female (58.1%), white (60.7%) with incomplete NSCP (61.2%).
There was an association between complete NSCP and a positive history of medical
problems during pregnancy (p=0.016; 27.9%; OR: 1.94; 1.12-3.35). Systemic
alterations were perceived in 40.6% of the sample with odds ratio for development of
the complete type (OR: 1.21; 0.74-1.97). Dental and surgical care was associated with
higher age groups (p<0.050).

Conclusions: Female is one of the risk factors for the development of NSCP. Complete
NSCP is associated with medical problems during pregnancy. Pregnancy medication
use and positive family oral cleft history increase the chance of developing complete

NSCP.

Keywords: isolated cleft palate, epidemiology, oral clefts.
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Introduction

Nonsyndromic orofacial clefts (NSOC) are the most common congenital
malformations in the craniofacial region with prevalence to about 1 affected in every
700 live births. Its etiology is multifactorial and complex due to its genetics component
related to a wide variety of candidate genes combined with environmental risk factors"
3 as associations are the medications use™® and pregnancy diseases®, maternal smoking
habit’, folic acid deficiency®, exposure to environmental pollution®, history of stillbirth
and ethnic variations'®. NSOC can be broadly classified in cleft lip (NSCL) and cleft
palate only (NSCP), or both cleft lip and palate (NSCLP) and rare facial clefts™.

The most of publications treat the NSCP without considering that their
development is different than the NSCLP and NSCL'?. Evidences that the NSCP
development differs from other NSOC that are related by the metabolic signals
responsible for palate closing that synthesizes different molecular markers present in
NSCL and NSCLP™®, In addition, the palate development after 8™ weeks, while the lip
stared around the 4™ week of intrauterine life®.

Some results associates the NSCP presences with syndromes, malformations and

791418 nresenting possible phenotypes characteristic of the manifestation of

the female
this anomaly. Furthermore the NSCP are commonly seen in patients who are more
vulnerable and who will generally require greater increased multidisciplinary care®.
Although there are numerous studies that evaluate the associated factors and the

epidemiology of NSOC, few of them focus on NSCP*°. Thus, the aim of this study was

to describe epidemiological findings of patients with isolated NSCP in Brazil.
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Methods
Study design and Participants

Cross-sectional multicenter study, carry out in three different Brazilian states.
Data were obtained from clinical records of patients, between November 2021 and June
2022, from four reference Centers for treatment in the Brazil: (1) Center for the
Rehabilitation of Craniofacial Anomalies, University of José do Rosario Vellano,
Alfenas, Minas Gerais; (2) Santo Antonio Hospital, Salvador, Bahia; (3) Association of
Carriers of Cleft Lip and Palate — APOFILAB, Cascavel, Parana; and (4) Center for
Integral Assistance to the Cleft Lip Palatal, Curitiba, Parana.
Data Collection

The variables collected were: sex (male/female); cleft palate type
(incomplete/complete); age; geographic region (Brazilian’s states: Bahia/Parana/Minas
Gerais); skin color (white/no white); pregnancy medication use (yes/no); pregnancy
medical problems (yes/no); family cancer history (yes/no); family oral cleft history
(yes/no); submitted to surgery (yes/no); number of surgeries; submitted to orthognathic
surgery (yes/no); dental care (yes/no) and systemic alterations (yes/no).
Data Analyses

Data were analyzed using Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
version 22.0 and the results were presented as absolute numbers (n) and as frequency
(%). Continuous numeric variables were presented mean and standard deviation (SD)
values. Pearson’s chi-square and ANOVA One-way tests were used for associations. All
tests were conducted with 95% set as the significance level.
Ethical aspects

Study approved by the Ethics and Research Committee of the University of

Campinas, Sdo Paulo, Brazil (#4,678,207).
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Results

A total of 313 patients with NSCP, most prevalent in female (58.1%) and white
skin color (60.7%) participated of the study. NSCP incomplete was most common
(61.2%) (Table 1). It was found that individuals whose mothers reported having had
medical problems during pregnancy (35.1%) were 1.94 more likely to have incomplete
NSCP (p=0.016). There is a slight tendency to develop complete NSCP in children with
a history of NSOC in the family, whose mother used some type of medication during
pregnancy and present some kind of systemic alteration. However, no statistically
significant association was found (p>0,005) (Table 2).

Table 3 shows that even at an advanced age there are patients who have not yet
undergone surgical or dental care. Patients who had already undergone more than one

surgical procedure were associated with a higher age group (p=0.002).

Discussion
It is important to highlight that until the writing of this article only two

studies*®®

possible factors association for the development of the NSCP types was
identified. However, different than other Brazilian study®, complete NSCP were more
prevalent in ours.

Investigating the epidemiological features from most studies showed a
predilection for NSCL/P in males and NSCP in females, in Brazil and in the
world®1241517 “Most of the participants in this study were female, in line with the

findings of previous studies. The relationship between NSCP and the female sex can be

related to the presence of sex hormones in the increase in cleft, relationship with the x
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chromosome and mainly due to the fact that the palate in female babies closes a week
later than in male babies™.

The skin color shows slight tendency to white individuals as well as in most
publications™??2. However, the miscegenation of ethnicities and races is a factor that
impacts these results of surveys with NSCL/P individuals®.

Studies have tried to understand the differences between the cleft subtype with
social, demographics and gestational history variables****. We found that individuals
whose mothers reported having had medical problems during pregnancy (35.1%) were
1.94 more likely to have incomplete NSCP (p=0.016). The results show a high rate of
women with medical problems during the pregnancy of NSCP children. Evidence about
medical problems in pregnancy with the development of NSCP still needs to be well
evaluated. Studies in Brazil showed a rate of 21.3%"° and 76.4%%* of NSCP children of
pregnancies with medical problems, however the subtype of NSCP was not considered.

There is a slight tendency to develop complete NSCP in children with a history
of NSOC in the family (11.2%; OR: 1.44; 0.80-2.55), whose mother used some type of
medication during pregnancy (14.0%; OR: 1.35; 0.76-2.37) and present some kind of
systemic alteration (16.5%; OR: 1.21; 0.74-1.97). Even with no statistically significant
differences between the groups (p>0,005), it is necessary to discuss these findings in the
cleft type development. In our study, 24.5% of patients had history of oral clefts family.
This finding is higher than the 3.0% prevalence in Spain®* and 6.8% in Brazil'.
Although, in study realized in another region in Brazil, the prevalence of NSOC family
history was 33.2% NSCP individuals™. It is believed that the results may have been
influenced by the sample sizes of their respective studies.

Systemic alterations were identified in 40.6% of the participants. Previous

studies show associations of NSCP with other anomalies and congenital
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4,11,14,18,25,

alterations 26 Furthermore, cleft palate only is a predictor of more than 400

different syndromes®*.

Medication during the gestational period use had no association any NSCP type,
but it was present in 34.3% of the analyzed individuals. Epidemiological case-control
study carried out across 15 years in Iran got association between corticosteroids,
antiemetics, abortive drugs, barbiturates and anticonvulsant drugs use with the oral
clefts*. And most specific about NSCP, Jackson et al.’ identified that exposure to
valproic acid was a risk factor to development, because of the folate antagonistic
mechanism, which interrupts DNA synthesis leading to congenital malformations?’.

Just fewer than 18% of participants did not undergo orthognathic surgery. This
finding is in line with a previous study that concluded that one in eight patients with
isolated NSCP requires orthognathic surgery. Being more suitable for Asians and lower
in patients of white descent®.

Dental care is important in the multidisciplinary approach of the cleft patients.
We visualize that complete NSCP patients were 2.70 times more likely to have not
undergone dental treatment. In addition, these patients were 1.36 times more likely to
have not undergone surgical treatment yet. The NSCP complete has a problem about its
treatment. Protocols are not standardized yet, but there is a consensus that the first
reconstructive surgery should be performed before one year of life”. We noticed that
only 14.8% of participants underwent surgery at the correct time (<1 year of life).
However, it is important to emphasize that this finding may be influenced by other
contextual variables, such as the Brazil size, number of specialized centers and lack of
information for patients about seeking treatment as soon as possible.

We recommend that further surveys in different populations, and with paired

samples with the other types of clefts and control groups. In order to better identify the
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etiopathogenesis of this congenital anomaly. As limitations the present research was not
conducted in all referral services for NSOC individuals in Brazil. It is interesting to

carry out a larger survey about NSCP patients.
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Table 1. Characteristics of patients with nonsyndromic cleft palate (NSCP) and clinical

history according to three different Brazilian states.

Total Bahia Parana Minas Gerais
n (%) n (%) n (%) n (%)

Sex

Male 131 (41.9) 55 (39.0) 27 (45.0) 49 (43.8)

Female 182 (58.1) 86 (61.0) 33(55.0) 63 (56.2)
Cleft palate type

Incomplete cleft palate 188 (61.2) 76 (53.9) 30 (54.5) 82 (73.9)

Complete cleft palate 119 (38.8) 65 (46.1) 25 (45.5) 29 (26.1)
Age 13.3 (£13.4) 20.6 (£10.2) 10.2 (£8.9) 5.9 (x14.2)
Skin color

White 184 (60.7) 32 (23.9) 55 (91.7) 97 (89.0)

No white 119 (39.3) 102 (76.1) 05 (8.3) 12 (11.0)
Pregnancy medication use

Yes 79 (34.3) 39 (33.3) 18 (66.7) 22 (25.6)

No 151 (65.7) 78 (66.7) 09 (33.3) 64 (74.4)
Pregnancy medical problems

Yes 159 (62.8) 103 (78.6) 31(83.8) 25 (29.4)

No 94 (37.2) 28 (21.4) 06 (16.2) 60 (70.6)
Family cancer history

Yes 94 (35.9) 54 (39.7) 31(91.2) 09 (9.8)

No 168 (64.1) 82 (60.3) 03 (8.8) 83(90.2)
Family oral cleft history

Yes 64 (25.4) 36 (26.1) 18 (72.0) 10 (11.2)

No 188 (74.6) 102 (73.9) 07 (28.0) 79 (88.8)
Surgery submitted

Yes 212 (67.9) 110 (78.0) 51 (86.4) 51 (45.5)

No 100 (32.1) 31 (22.0) 08 (13.6) 61 (54.5)
Number of surgeries 1.53 (£0.9) 1.5 (x0.8) 1.8 (£1.3) 1.3 (x0.7)
Surgery orthognathic submitted

Yes 46 (17.1) 34 (24.3) 03 (16.7) 09 (8.1)

No 223 (82.9) 106 (75.7) 15 (83.3) 102 (91.9)
Dental care

Yes 194 (64.7) 128 (92.1) 46 (90.2) 20 (18.2)

No 106 (35.3) 11 (7.9) 05 (9.8) 90 (81.8)
Systemic alterations

Yes 115 (40.6) 53 (37.6) 22 (62.9) 40 (37.4)

No 168 (59.4) 88 (62.4) 13 (37.1) 67 (62.7)
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Table 2. Characteristics of the patients and clinical history according cleft palate type.

Cleft Palate Type
Incomplete Complete

n (%) n (%) OR (I1Cgs54,) p-value

Sex
Female 108 (35.2) 69 (22.5) 1.02(0.64-1.62) 0.926
Male 80 (26.1) 50 (16.3) -

Skin color
White 113(38.0) 65(21.9) 1.30(0.81-2.09) 0.272
No white 68 (22.9) 51 (17.2) -

Pregnancy medication use
Yes 46 (20.2) 32(14.0) 1.35(0.76-2.37)  0.296
No 99 (43.4) 51 (22.4) -

Pregnancy medical problems
Yes 88 (35.1) 70 (27.9) 1.94(1.12-3.35) 0.016*
No 66 (26.3) 27 (10.8) -

Family cancer history
Yes 59 (22.7) 34(13.1) 1.03(0.60-1.74) 0.919
No 107 (41.2) 60 (23.1) -

Family oral cleft history
Yes 35 (14.0) 28 (11.2) 1.44(0.80-2.55) 0.223
No 120 (48.0) 67 (26.8) -

Surgery submitted
No 64 (20.9) 33(10.8) 1.36(0.82-2.24) 0.234
Yes 123 (40.2) 86 (28.1) -

Dental care
No 79 (26.8) 26 (8.8) 2.70(1.58-4.53) <0.001*
Yes 101 (34.2) 89 (30.2) -

Systemic alterations
Yes 65 (23.3) 46 (16.5) 1.21(0.74-1.97) 0.446
No 106 (38.0) 62 (22.2) -

Statistical Significance: *Chi-square test
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Table 3. Distribution of surgery submitted and dental care by age of patients with
nonsyndromic cleft palate (NSCP).

Surgery p-value Dental p-value Number of surgeries p-value
submitted care
Age
Group n (%) n (%) n Mean**
<01 31 (14.8) ~ 13(6.8) 34 11
02-05 16 (7.6) 11 (5.7) 12 1.0
06-10 15(7.1) <0.001* 20(10.4) <0.001* 15 1.0 0.002***
11-17 61 (29.0) 65 (33.9) 91 1.6
>18 87 (41.4) 83 (43.2) 149 1.7
Total 210 (100.0) 192 301 15
(100.0)

Statistical Significance: *Chi-square test. **Per individual mean. ***ANOVA one-way test
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Abstract

This study aimed to assess the levels of anxiety, depression, stress, and fear of COVID-
19 among parents and caregivers of children with nonsyndromic cleft lip and/or palate
(NSCL/P). We conducted a quantitative, cross-sectional, case-control study at a
Craniofacial Anomalies Rehabilitation Center, Brazil. Non-probabilistic convenience
sampling was used and data were collected between October 2021 and November 2022.
Variables were assessed by Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21) and Fear
of COVID-19 Scale (FC-19S). Pearson's chi-square test and multivariate binary logistic
regression model have been performed. Data were obtained of 80 NSCL/P parents
group and 130 by control group. Severe symptoms were higher in NSCL/P parents
indicated by rates (8.8% vs 69% to anxiety; 12.5% vs 8.5% to depression and 17.5% vs
10.0% to stress). As for the predilection in case group there was an association (p<0.05)
for manifestation of mild stress (OR: 4.09; 95%CI 1.28-13.06). Control group
caregivers were more fear of COVID-19 (43.8% vs 28.7% p<0.05). There were no
differences between anxiety, depression, and stress levels in the groups. NSCL/P
children parents and caregivers were less fear of COVID-19. There is a predilection for
severe symptoms in the case group.

Keywords: Cleft Lip; Cleft Palate; Anxiety; Depression; COVID-19.
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Introduction

Cleft lip and/or palate (CL/P) is the most prevalent congenital craniofacial anomaly
worldwide. In 70% of the cases, CL/P is nonsyndromic (NSCL/P)*. From birth, children
with CL/P should be followed-up by a multi-professional team. General health,
aesthetics, nutrition, speech, audition, oral health problems, and psychosocial impacts
are reasons for health monitoring?.

The birth of children with CL/P impacts their family. Parents’ expectations are shattered
and a specific routine for CL/P childcare begins®. Qualitative research has shown that
parents of children with CL/P experience feelings of distress, fear, mourning, and guilt
after birth. These emotions are harmful to their mental health and can persist throughout
early childhood and adulthood*”.

In the literature, there are few quantitative results that have evaluated anxiety,
depression, and/or stress symptoms in parents of children with NSCL/P. Therefore,
there are publications®*® with divergent results that may be caused by inconsistencies in
the methods used and multiple non-standard instruments used to assess these
symptoms®. Furthermore, most of the studies®*"***!* that evaluated CL/P children’s
parents’ psychosocial impacts were not directed at anxiety, depression, and stress
symptoms but focused on variables such as social support, quality of life, presurgical
parental stress, or resilience in children with CL/P.

The coronavirus disease (COVID-19) pandemic has delayed the care of patients with
NSCL/P, mainly because of the cancellation of elective surgeries'®. Studies conducted
in Peru®’, the United States™®, the United Kingdom®®, and Brazil®® showed that there
were significant changes in the protocols used, delays in surgical repairs, increased time
for care, maintenance of aesthetic and functional problems, and a reduction in the

number of rehabilitation procedures. Changes in the care of children with CL/P during
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the pandemic have caused signs and symptoms in their parents' mental health*?*,

Moreover, fear provoked by COVID can be a potential trigger of harm to the
psychological health of the population as well as a predictor of the adoption of
preventive methods of contagion®*.

Thus, the association between COVID-19 fear and the psychological impacts of
children with NSCL/P children on parents and caregivers are still not well understood.
No studies were identified in Brazil or Latin America that evaluated the presence of
anxiety, depression, and stress symptoms in parents of children with NSCL/P. To date,
no study has applied the Fear of COVID-19 Scale (FC-19S) to parents and caregivers of
children with NSCL/P. Therefore, this study aimed to assess the levels of anxiety,
depression, stress, and fear of COVID-19 among parents and caregivers of children with
NSCL/P.

Methods
Study design and context

This was a quantitative, cross-sectional, case-control study. Non probabilistic

convenience sampling was chosen because of the transpandemic period.
Study participants

The case group comprised parents and/or caregivers of children with NSCL/P.
The children were treated at the Craniofacial Anomalies Rehabilitation Center, Dental
School, Edson Antbénio Vellano University (Minas Gerais, Brazil). The eligibility
criteria were as follows: being a responsible caregiver for children with NSCL/P. The
control group consisted of parents and/or caregivers of children without CL/P, systemic,

or syndromic alterations. The control group was recruited from the Pediatric Dentistry
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Clinic of the same institution. Individuals under the age of 18 years and over 60 years

were excluded from both groups.
Data collection

The studied variables were measured using three questionnaires: sociodemographic
profile, Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21), and Fear of COVID-19 Scale
(FC-19S). Trained researchers collected data between October 2021 and November

2022.

Sociodemographic variables included sex, age, child's age, marital status, kinship with

child, monthly income, and education level.

The DASS-21%* was used to measure and classify the anxiety, depression, and stress
symptoms. The instrument consisted of 21 questions. Responses were rated on a Likert
scale with the scores 0 to three (totally disagree to totally agree). Of the 21 questions,
questions 2, 4, 7, 9, 15, 19, and 20 were related to anxiety. The depression construct
was measured using questions 3, 5, 10, 13, 16, 17, and 21. Stress was assessed using
questions 1, 6, 8, 11, 12, 14, and 18. The total score is calculated based on the score sum

of the seven items of each subscale, which is later multiplied by two.

The sum was interpreted as follows:1) normal: 0-7, 0-9 and 0-14, for anxiety,
depression, and stress, respectively; 2) mild: 8-9, 10-13 and 15-18, for anxiety,
depression, and stress, respectively; 3) moderate: 10-14, 14-20 and 19-25, for anxiety,
depression, and stress, respectively; 4) severe: 15-19, 21-27 and 26-33, for anxiety,
depression, and stress, respectively; and 5) extremely severe: scores above 20, 28 and

34, for anxiety, depression, and stress, respectively.
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The FC-19S is a validated instrument with psychometric properties that are robust and
reliable for general population applications®**°. The questionnaire consisted of seven
Likert-type answers (1 = strongly disagree to 5 = strongly agree). The composite score
ranged from 7 to 35, with a higher score indicating greater fear of COVID-19. The
levels were classified as mild (7—19 points), moderate (20-26 points), or severe (> 27

points).
Data analysis

The obtained data were entered into Microsoft Excel 2013 software and exported to the
IBM Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), version 22.0 for statistical
analysis. Descriptive analyses of absolute (n) and relative (%) frequencies were
performed for the categorical variables. Mean and standard deviation (SD) were
calculated for continuous numeric variables. Bivariate analysis was performed using
Pearson's chi-square test at two different time points with different dependent variables.
Odds Ratio (OR) and Confidence Interval (Cl195%) also were calculed witch Pearson's

chi-square test.

First, the group (case/control) was selected as the dependent variable.
Sociodemographic variables were selected as independent variables. A multivariate
binary logistic regression model using the forced-entry method was used to test the
prediction of symptoms between groups. In the forced-entry method, all predictor
variables are included in the same block with no hierarchy between them. The Hosmer—
Lemeshow test was used to test the goodness of fit and accuracy of the model (indicated
by p >0.05). Anxiety, depression, and stress were dichotomized (normal, moderate,
severe, and extremely severe) for bivariate analyses using sociodemographic variables.

For all analyses, the significance level was set at 5(p < 0.05).
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Results

The final sample consisted of 210 parents and caregivers: 80 (38.1%) from the case
group and 130 (61.9%) from the control group. The participants were predominantly
female (90.0%), lived with a partner (65.2%), and had studied at least high school
(35.2%). Their monthly income was 371.27 US$ (SD: 290.92 US$). Most caregivers
were mothers (80.5%), fathers (8.6%), or other relatives (grandparents, uncles,
stepfathers, or stepmothers, 11.0%). The associations of sociodemographic

characteristics among the study groups are shown in Table 1.

Anxiety, depression, stress, and fear of COVID-19 are presented in Table 2. It is seen
that even though there are no associations with anxiety, depression and stress levels,
between the groups, case group had higher OR for severe form these symptoms. Being a

caregiver of a child without NSCL/P was likely to lead to a greater fear of COVID-19.

Table 3 shows the prediction results of the binary logistic regression of the symptoms
evaluated in parents of children with NSCL/P. The Hosmer-Lemeshow test results
showed a well-fitted model (p=0.662). A negative correlation was observed between the
development of extremely severe anxiety and moderate fear of COVID-19. A positive

correlation was observed between the development of mild and severe stress.

Among the population studied, associations were observed between being female and
severe anxiety and depression symptoms, being a parent/caregiver of children average
aged seven years and depression symptoms, and being very fearful of COVID-19 and

all symptoms DASS-21 measured (Table 4).
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Discussion

In the present study, no statistical differences were identified in anxiety, depression, or
stress levels between the parents and caregivers of children with NSCL/P and healthy
children. However, the discussion of the results with these literature findings must be

interpreted with caution.

Three studies'®*?

used the DASS-21 to measure the psychological symptoms in parents
of children with NSCL/P. An Indian study’® conducted with 50 parents of children with
NSCL/P observed a positive association between parents' stress and depressive

symptoms and the child's behavioral problems.

A second study was conducted in Belgium with 90 NSCL/P children’s parents*!, which,
in addition to measuring psychological symptoms, also applied instruments to compare
self-esteem and concerns about their social behavior. Anxiety, depression, and stress
scores were normal, with no differences from the other studies analyzed in the
discussion. Moreover, higher anxiety scores were significantly associated with an older
parental age. Older parental age was associated with depression and a postnatal cleft

diagnosis.

In Kumar et al.’s (2020)™ study, there was a similarity to the methodology applied in
our study, mainly because of the presence of comparative groups. Parents of CL/P
adolescents (10-17 years) showed a statistically significant association with higher
levels of symptoms in the three dimensions measured by the DASS-21 (p<0.001).
Furthermore, the prevalence of severe and extremely severe depressive symptoms was
22.9% and 20%, respectively, in the group of children with CL/P, whereas, in the group
of healthy children, the prevalence was 1% and 2% for the same symptom ratings.

Regarding anxiety in parents of children with CL/P, the prevalence of extremely severe
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classification was 50%, whereas in the control group, the prevalence was 6.1%.
Regarding stress, severe symptoms were 21.4% in case group, and 1% of patients in the

case and control groups, respectively.

Similar to the present study, other study'’ have not shown an association between
anxiety and depression in the investigated groups. However, findings on this subject are
diverse. There are publications in which parents of healthy children scored more than
NSCL/P caregivers®?®?’ as well as contrary results®**%?, However, in most studies,

symptom levels were measured using different instruments.

Self-perceived parental stress is a consistently evaluated variable in studies on parents
and caregivers of children with NSCL/P*>94262% " jeong et al. (2013)*® showed that
parents had lower scores on Beck's Anxiety and Depression Inventory had more stress.
Furthermore, a reduction in stress levels was noted in parents of children with NSCL/P
during childhood®?°. In addition, there was a correlation between these symptoms and

children’s behavior>?®?°,

Only two studies that measured the psychological impact on parents of children with
NSCL/P in Brazil were identified”*°. The first was a cohort study’ that aimed to analyze
parental stress in parents of children with NSCL/P before and after surgical procedures.
This study found that the stress levels progressively decreased after the intervention.
Carvalho et al. (2021)*° evaluated the emotions of parents and caregivers using an
elaborate questionnaire. This patient did not show anxiety, depression, and/or stress
symptoms, but feelings of fear, despair, sadness, and shock were more prevalent after

cleft diagnosis.

Our study is the first to apply the FC-19S to parents of children with NSCL/P. Being a

parent or caregiver was found to be a protective factor in relation to the parents or
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caregivers of healthy children. However, this remains unclear. However, it should be
noted that some patients with CL/P during the pandemic were assisted by
teleorientation. This could have contributed to the fact that the caregivers of children
with NSCL/P did not feel the impact of the pandemic more intensely and thus
demonstrated less fear than the control group. Studies®"** have also evaluated the fear of
COVID-19 among parents of healthy children. However, they did not use FC-195*, and
another aimed fear and breastfeeding effectiveness were associated®?. This highlights
the importance of verifying fear of COVID-19 as an aggravating factor in family cycle

mental health®"%,

Regarding group feature differences, parents of children with NSCL/P had a higher OR
for having a partner and had a higher monthly income than the control group. However,
no results in the literature explain this finding. It is necessary to point out that in Brazil,
the treatment of CL/P is paid by the Unified Health Public System (SUS in
Portuguese). Therefore, regardless of the family members’ socioeconomic status, all

patients with CL/P were treated in the same specialized center.

Similar to other studies, being female showed an association between anxiety and
depressive symptoms®*®. Publications suggesting that women have a higher OR for
anxiety and depression symptom development are based on many factors, mainly
physiological issues®® and social demands®>®. In addition, women have historically
sought health services where surveys are conducted. Furthermore, during the COVID-
19 pandemic®, there has been an increase in the number of domestic violence cases,

which has contributed to the risk of developing mental disorders.

Children's age (mean, 7.5 years) was associated with their parents' depression

symptoms. This result differs from that of an Indian study in which parents of NSCL/P
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children over ten years old had greater scores in DASS-21 all dimension compared to
parents of clinically healthy children and younger CL/P children. However, in a study®’
of caregivers of children, it was found that mothers of younger children, regardless of
the presence of disabilities or anomalies in their children, commonly presented some

anxiety, depression, and stress levels.

Symptoms of anxiety, depression, and stress were strongly associated with severe fear
of COVID-19. Thus, it can be inferred that individuals with more mental health
problems were more afraid of COVID-19. Although a relatively new scale, some
studies®*° have used the FC-19S in conjunction with the DASS-21. Additionally,
associations were found between fear of COVID-19 and higher scores for these
symptoms®®. Furthermore, there was a strong correlation between instruments™.
However, it should be noted that such association measures may change over time.
Some studies emphasize that data collection was conducted during the initial pandemic
period or at the peak of the viral infection wave®®“°. These factors may interfere with
the fear of COVID-19 scores, which have a predilection for psychological symptoms. A
difference from our study is that the data collection was carried out over a year; thus,
the participants experienced different pandemic phases, reducing possible bias regarding

the high levels of fear of COVID-19.

This study has some limitations. As this was a convenience sampling study, the findings
may be underreported because the COVID-19 pandemic has led to changes in the health
habits of individuals with greater mental health problems. Another limitation was the
cross-sectional design of the study, which could not measure the causality of parenting

with measured symptom development.
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Conclusions

No differences were observed between anxiety, depression, and stress levels in the
control group or in the parents and caregivers of children with NSCL/P. However, a
predilection for severe symptoms was found in parents of children with oral clefts.
Additionally, parents and caregivers of children with NSCL/P had less fear of COVID-
19. Anxiety, depression, and stress symptoms were associated with female sex,
responsible of seven year-old aged children and severe fear of COVID-19. In the final
multivariate binary logistic regression model, a lower OR of extremely severe anxiety,
higher OR of mild stress, and lower OR of fear of COVID-19 remained associated with

parents of children with NSCL/P.
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Table 1 — Bivariate analysis between groups (case/control) witch sample sociodemographic

characteristics (n=210), 2021-2022.

Control Case
Variable n (%) n (%) OR (g500,Cl) P-value*
Sex
Male 9(6.9) 12 (15.0) 1 0.058
Female 121 (93.1) 68 (85.0) 0.42 (0.16 — 1.05)
Age*** 35.6 (9.5) 35.4 (8.7) - 0.838
Marital status
No partner 52 (40.0) 21 (26.2) 1 0.042*
With partner 78 (60.0) 59 (73.8) 1.87 (1.01 - 3.44)
Years of study
Upto8 68 (52.3) 41 (51.2) 1 0.882
More than 8 62 (47.7) 39 (48.8) 1.04 (0.59 - 1.82)
Monthly income (minimum salary)
Up to minimum 64 (50.8) 25 (32.9) 1 0.045*
One to two 34 (27.0) 27 (35.5) 1.57 (1.01-2.43)
More than two 28 (22.2) 24 (31.6) 1.64 (1.05 — 2.56)
Kinship with the child
Other caregivers 20 (15.4) 3(3.8) 1 0.009*
Father/Mother 110 (84.6) 77 (96.2) 4.66 (1.34 — 16.25)
Child’ age*** 75(2.2) 5.4 (5.7) - <0.001**

*Pearson's chi-square test significant statistical association (p<0.05).

**Student t test significant statistical association.

***|n these variables, values were described witch mean and standard deviation values.
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Table 2 — Bivariate analysis by binary logistic regression between groups witch psychological
characteristics (n=210), 2021-2022.

Control Case
Variable n (%) n (%) OR (g506ClI) P-value*
Anxiety levels
Normal 65 (50.0) 44 (55.0) 1
Mild 2(15) 3(3.8) 2.21(0.35-13.80) 0.394
Moderate 23 (17.7) 14 (17.5) 0.89(0.41-1.93) 0.785
Severe 9(6.9) 7(8.8) 1.14 (0.39 - 3.31) 0.797
Extremely severe 31 (23.8) 12 (15.0) 0.57 (0.26 — 1.23) 0.154
Depression levels
Normal 62 (47.7) 40 (50.0) 1
Mild 14 (10.8) 6 (7.5) 0.66 (0.23 —1.87) 0.438
Moderate 14 (10.8) 7(8.8) 0.77 (0.28 — 2.08) 0.614
Severe 11 (8.5) 10 (12.5) 1.40 (0.54 - 3.62) 0.476
Extremely severe 29 (22.3) 17 (21.2) 0.90 (0.44 —1.86) 0.793
Stress levels
Normal 61 (46.9) 33 (41.2) 1
Mild 8(6.2) 11 (13.8) 2.54 (0.93 - 6.93) 0.068
Moderate 19 (14.6) 4 (5.0 0.38 (0.11-1.23) 0.110
Severe 13 (10.0) 14 (17.5) 1.99 (0.83 - 4.73) 0.119
Extremely severe 29 (22.3) 18 (22.5) 1.14 (0.55 - 2.36) 0.710
Fear of COVID-19
Mild 73 (56.2) 57 (71.2) 1
Moderate to severe 57 (43.8) 23 (28.7) 0.51 (0.28 - 0.93) 0.029*

*Significant statistical association through binary logistic regression (p<0.05).
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Table 3 — Predictive factors, through binary logistic regression, of psychological symptoms in children
with non-syndromic oral clefts parents (n=210), 2021-2022.

Variables B OR 9505C1l P-value
Extremely severe anxiety -1.602 0.20 0.20-0.49 0.027*
Mild stress 1.410 4.09 1.28 - 13.06 0.017*
Moderate fear of COVID-19 -1.047 0.35 0.14-0.83 0.018*

Only variables that presents statistical significance (<0.05) were included.
*Statistical significance (p<0.05).



Table 4 — Association between severe and extremely severe psychological symptoms and characteristics of sample (n=210), 2021-2022.

Anxiety OR (950,C1) P-value* Depression OR (g506C1I) P-value* Stress OR (g50,C1) P-value*
Variables
Group
Control 40 (67.8) 1 40 (59.7) 1 42 (56.8) 1
Case 19(32.2) 0.70(0.37-1.32) 0.272 27 (40.3) 1.14(0.63-2.07)  0.653 32(43.2) 1.39(0.78 -2.49) 0.257
Sex
Male 01(1.7) 1 02 (3.0) 1 04 (5.4) 1
Female 58 (98.3) 8.85(1.16 —6.75) 0.012* 65(97.0) 4.98(1.12-2.20) 0.020* 70 (94.6) 2.50(0.80 —7.27) 0.102
Age*** 35.3(8.6) (-2.46 — 3.14)* 0.811 36,2 (9.9) (-1.73 - 3.66)* 0.482 34,8 (8.6) (-1.57 - 3.69)* 0.427
Marital status
No partner 23(39.0) 1.29(0.69 —2.40) 0.422 29 (43.3) 1.71(0.94-3.12) 0.076 25 (33.8) 1
With partner 36 (61.0) 1 38 (56.7) 1 49 (66.2)  1.06 (0.58 —1.94) 0.826
Years of study
Upto8 36 (61.0) 1.67 (0.90 —3.08) 0.099 38(56.7) 1.32(0.74-2.38) 0.339 41 (55.4) 1.24(0.70 -2.19) 0.454
More than 8 23 (39.0) 1 29 (43.3) 1 33 (44.6) 1
Monthly income (minimum salary)
Up to minimum 25 (44.6)  1.30(0.58 —2.87) 0.514 29 (446) 1.19(0.56-2.51) 0.644 32(43.8) 1.06(0.51-2.17) 0.872
One to two 19(33.9) 1.50(0.64 —3.50) 0.339 21(32.3) 1.29(0.58-2.88) 0.526 23(315) 1.14(0.52-2.47) 0.733
More than two 12 (21.4) 1 15 (23.1) 1 18 (24.7) 1
Kinship with the child
Other caregivers 05 (8.5) 1 07 (10.4) 1 05 (6.8) 1
Father/Mother 54 (91.5) 1.46(0.51 -4.13) 0.472 60 (89.6) 1.08 (0.42 -2.76) 0.873 69 (93.2) 2.10(0.74-5.92) 0.151
Child’ age*** 7.38(3.97) (-2.10 - 0.36)* 0.166 7,58 (4.16) (0.03 - 2.40) 0.044** 6,83 (3.92) (-1.29 - 1.04)* 0.835
Fear of COVID-19
Mild 27 (45.8) 1 35 (52.2) 1 41(55.4) 1.34(0.61-291)  0.461
Moderate 10 (16.9)  1.15(0.50 -2.63) 0.730 10(14.9) 0.82(0.36-1.84) 0.635 11 (14.9) 1
Severe 22 (37.3) 5.59(2.56-12.22) 0.00****  22(32.8) 3.98(1.85-8.53) 0.00**** 22(29.7) 4.26(1.65-11.01) 0.002*

*Pearson's chi-square test significant statistical association (p<0.05).
**Student t test significant statistical association.

***|n these variables, values were described which mean and standard deviation values.
****Pearson's chi-square test significant statistical association (p<0.001).

aDifference between means confidence interval.
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Abstract

Objective: To evaluate the fear of death in parents and/or caregivers of children with non-
syndromic cleft lip and/or palate (NSCL/P). Methods: Case-control, cross-sectional, and
convenience study. Parents and caregivers of children who used the services provided by the
Center for Rehabilitation of Craniofacial Anomalies and the Pediatric Dentistry Clinic,
Dental School, Edson Antonio Velano University, Brazil participed. Four questionnaires
were applied, sociodemographic data, Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21), Fear
of COVID-19 Scale (FC-19S) and Collett-Lester Fear of Death Scale (CL-FODS). To
compare levels of fear of death and dimensions between the groups and their characteristics,
the Mann-Whitney U test was used for dichotomous variables, and the Kruskal Wallis H test
for variables with more than two categories. Spearman's correlation index was used to relate
CL-FODS and its domains with DASS-21 and FC-19S. All tests were conducted with 95%
set as the significance level. Results: A total of 210 parents and caregivers, the majority
female (90%) and over 31 years old (67.6%) participated. There were no significant
differences between the average values in the case group. However, slightly higher values
were perceived in fear of one’s own death and overall fear of death. Fear of death was
associated with degree of kinship (P=0.013), lower education (P=0.002), severe level of
anxiety (P=0.007) and stress (P=0.014) and higher scores of fear of COVID-19 (P< 0.001).
There was an association between the CL-FODS and DASS-21 and FC-19S. Conclusion:
Parents and caregivers of children with NSCL/P had slightly higher levels of fear of death
compared to caregivers of healthy children. It is necessary to conduct research with CL-
FODS in parents and caregivers of children with NSCL/P from other regions.

Keywords: Cleft Palate; Cleft Lip; Caregivers; Necrophobia; Anxiety.

Evidence level: Step 3.
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Introduction

The COVID-19 pandemic has caused significant changes in the habits of the global
population®. In addition to its impacts that extend far beyond viral infection, the literature has
shown a significant increase in signs and symptoms related to mental suffering and a
reduction in quality of life and well-being, which can persist longer than the pandemic itself*
®. Furthermore, due to the high lethality of the virus, the experience of mourning and dealing
with death became increasingly commonplace®. Conceptually, death can be understood as a
unique phenomenon experienced in a particular way by each individual”®. Moreover, paired
with the COVID-19 pandemic, variables related to death reinforced the association of
economic inequality and health inequalities with issues of the health-disease process®. The
Collett-Lester Fear of Death Scale (CL-FODS) is an instrument that is used to understand the
fear of death and its processes'. This instrument is used in the scientific and clinical field and
covers dimensions that make up a systematic and clear construct’****. Many studies in the

literature have used the CL-FODS, but most are aimed at students or health professionals**™

or for validation in some countries’ populations®®%,

Health care for patients with craniofacial anomalies has been disrupted by the
COVID-19 pandemic®. In Brazil, individuals born with cleft lip and/or palate (CL/P) are
monitored by Specialized Public Services that work in interdisciplinary and multidisciplinary
teams®. Due to COVID-19 pandemic, in addition to the stressors caused by the disease itself,
parents of children with non-syndromic CL/P (NSCL/P) were surprised by the interruption of
surgical procedures and elective consultations®. In more severe cases, parents of children
with CL/P entered hospital environments, subjecting them to the risk of contracting the
disease?’. Studies with parents and caregivers of children with special needs found that the

COVID-19 pandemic had implications related to the fear that their children, who are

extremely vulnerable due to their health conditions, were exposed to the virus?®®=°. The aim of
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the present study was to evaluate the fear of death in parents and/or caregivers of children

with NSCL/P, applying the validated CL-FODS tool.

Materials and Methods

We conducted a case-control, cross-sectional, and convenience study, which was
approved by an Ethics and Research Committee (# 49246121.6.0000.5143). Data were
collected between October 2021 and November 2022 from parents and caregivers of children
with NSCL/P who used the services provided by the Center for Rehabilitation of Craniofacial
Anomalies, Dental School, Edson Antonio Velano University (Minas Gerais state, Brazil)
and parents of children without NSCL/P who were undergoing pediatric dental treatment at
the same institution. The inclusion criteria were as follows: (1) case group: parents and
caregivers of children with NSCL/P who attended the service during the COVID-19
pandemic and (2) control group: parents or legal caregiver’s children receiving dental care
service. Children had to be clinically healthy, and the age of parents/caregivers was between
18 years and less than 65 years of age.

Both groups were age-matched, and 80 and 130 individuals were recruited for the
case and control groups, respectively. The main outcome was fear of death measured by the
CL-FODS. Independent variables were measured with a questionnaire consisting of questions
related to sex, monthly income, schooling degree, children’s kinship degree, marital status,
and the child’s age. Symptoms of mental illness were measured by the Depression, Anxiety
and Stress Scale (DASS-21)* and fear of COVID-19 by the Fear of COVID-19 Scale (FC-
199)%*.

CL-FODS was used to measure fear of death in a multi-dimensional way. The scale is
subdivided into four dimensions, namely fear of own death, fear of the process of own death,

fear of the other’s death, and fear of other’s death. The instrument has a cross-cultural
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Brazilian adaptation’ and each item is answered on a 5-point Likert-type scale with values
ranging from 1 = nothing to 5 = very. Data are interpreted in such a way that higher scores
indicate greater fear of death and the dying process'. The present study used a version of the
CL-FODS analyzed by Andrade (2020)%. The instrument has 24 questions, four of which are
from the subdimensions “fear of own death,” nine questions refer to “fear of the process of
own death,” five questions about “fear of the others' death” and six about “fear of the other's
death process.”

DASS-21% is a validated instrument used to assess anxiety, depression, and stress
symptoms. The questionnaire has good psychometric properties and is answered on a 3-point
Likert-type scale. The FC-19S% consists of seven items that are also answered on a 5-Likert-
type scale. The main interpretation of this scale is through the overall values obtained, with
higher values indicating greater fear of COVID-19. However, the scale can also be used to
classify respondents fear into low, moderate, and severe levels of fear.

Data were collected by previously trained researchers and then exported to the
Statistical Package for Social Sciences (SPSS)® software, version 22.0, for statistical
analysis. The results were analyzed initially in a descriptive way to determine the frequency
and percentage of categorical variables characterizing the sample. The mean and standard
deviation of the variables were measured, and the normality of the sample was tested using
the Kolmogorov-Smirnov test (P value < 0.05). The calculated Cronbach's alpha value was
0.87; thus, the internal consistency of the instrument for the target audience was very good.
To compare levels of fear of death and dimensions between the groups and their
characteristics, the Mann-Whitney U test was used for dichotomous variables, and the
Kruskal Wallis H test for variables with more than two categories. Spearman's correlation
index was used to relate CL-FODS and its domains with DASS-21 and FC-19S. All tests

were conducted with 95% set as the significance level.
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Results

A total of 210 parents and/or caregivers of children with and without NSCL/P
participated. Most were in the control group (61.9%), female (90%), and over 31 years of age
(67.7%). Over half had children aged up to six years (51%), and most were mothers or fathers
(89.1%). Detailed information on participant characteristics is provided in Table 1. The mean
values and standard deviation of the levels of symptoms of mental illness, fear of COVID-19,
and the outcome variable (fear of death and its four dimensions) are presented in Table 2.
There were no significant differences between the average values in the case group.
However, slightly higher values were perceived in fear of one’s own death and overall fear of
death. Levels of anxiety and fear of COVID-19 were higher in the control group.

Table 3 shows the results of the bivariate analysis between the independent with the
outcome variables. The sum of the scale showed associations (P<0.05) with the
maternal/paternal kinship with the child, schooling up to finishing elementary school, severe
anxiety levels, and mild stress levels. As for the CL-FODS dimensions, fear of one’s own
death was associated with a monthly income of up to the minimum wage and being the
child's father/mother. Fear of the process of one’s own death was associated with schooling
and severe anxiety levels. Fear of other's death showed a significant association with the
child's age over 11 years, finishing elementary school, severe anxiety, and mild stress. Fear of
other's death processes was associated with being female, having younger parents and/or
caregivers (from 18 to 30 years old), a monthly income of up to the minimum wage, finishing
primary education, and mild stress. Higher scores of the fear of COVID-19 were also
associated with higher scores of fear of death and all subdivisions (P<0.001).

The Spearman correlation results are described in Table 4. There was an association
between the CL-FODS and the other two scales used (DASS-21 and FC-19S). Associations

between scales were positively proportional (higher fear of death scores, higher anxiety,
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depression and stress symptoms, and fear of COVID-19). However, the coefficients

suggested that the correlations related to CL-FODS are moderate to weak.

Discussion

This is the first study to apply the CL-FODS to parents and caregivers of children
with NSCL/P. The results indicated that parents and caregivers of children with NSCL/P had
higher levels of fear of death and the process of one’s own death in relation to the control
group. However, the levels showed a moderate to high fear of death in both investigated
groups.

The levels of fear of death in the case group were higher than those found in other

11,13

studies in the literature conducted with Latin America nursing students—~°, Spanish

143 medical students from Nigeria'® and England®, students of pharmacy®® and

civilians
psychology® from the United States, volunteers from a palliative care program in Canada®,
patients with obsessive-compulsive disorder from Australia®’, and Pakistani adults®. Higher

1539 elderly Iranians®, and nursing

values of fear of death were seen in samples of nurses
students from the Czech Republic*. Even though the samples differ from the present study, it
should be noted that the CL-FODS values show different results that may be correlated by the
age and local cultures of the participants*?>3.

Regarding age, younger individuals had higher levels of fear of death, with an
association with the fourth dimension (fear of other’s death process), similar to the results of
studies conducted in Brazil*’, the United States*, New Zealand®, France®, and Spain®.
Most studies that assess fear of death assume that the greater the age, the higher the fear*?, as
found in previous studies?®. However, there are findings that inform that age is not related

35,42

to the fear of death and its processes™ ™, and most of the time, studies have certain bias due

to the selection and characteristics of the groups selected for investigation®®. In addition to the
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sample characteristics, cultural relationships** have a strong relationship with the fear of
death, as demonstrated in studies that investigated variables such as spirituality and
religiosity?*®, loss and grieving process of loved ones?!, and ethnic geographic differences®.

Females had a similar association to age (fear of other's death process). Different
samples identified the strong female association with CL-FODS in all

17202238414 Eyplanations pertaining to the fear of death are subjective. Men

dimensions
report more preparation with respect to the mourning process®. In addition, the fear of death
is dependent on co-factors, such as the fear of aging and its association with the end of life?
and the cultural issues that underlie women being more open to claiming to be afraid of
death, besides being caregivers of people who may be in the process of dying®.

Among the participants, those who were a parent of the follow-up child had a greater
fear of death than those who had another degree of kinship with the child. A possible
explanation for this result is the fact that parents may have a greater bond with their children
and more often be their companions. As more than a third of the sample are parents of
children born with clefts, they possibly followed the process of corrective surgeries and
frequent hospitalizations of their children, which are factors that can cause anxiety, fear, and
feelings of helplessness and weakness*.

As for schooling degree, a study that evaluated death anxiety in patients with COVID-
19 in China found greater anxiety related to patients with lower education levels*’. In this
study, finishing elementary school had the highest correlation with the greatest fear of death.
Lower levels of education are generally associated with lower health literacy, which may
hinder the adoption of healthier practices*. Participants with lower monthly incomes had
higher fear of death scores. Although no studies evaluating the association between income

and fear of death were found, it has been observed that better financial conditions are

associated with a lower risk of developing psychological symptoms as low income can cause
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individuals to be in situations of social vulnerability, thereby increasing the risk of
developing symptoms that impair mental health®®°,

Participants with higher levels of anxiety had higher scores on the fear of death scale,
fear of the process of their own death, and the fear of the death of others, with statistically
significant associations. Studies***** have shown a significant and positive correlation
between signs of anxiety and the fear of death. People with anxiety symptoms often have
excessive and exaggerated concerns about future events; in many cases these concerns are
related to the fear of tragic events happening that could lead to the loss of their own life or
that of others®” and is disproportionate to the probability of the event’s occurrence® ™. This
characteristic of anxiety may explain the association with death found in this study. In
addition to anxiety, there are findings in which symptoms related to mood disorders,
depression, and obsessive-compulsive disorders are positively correlated with the fear of
death14'21'34'37.

With regard to participants’ stress levels, similar results were observed for the anxiety
level with a significant association with fear of death overall and the dimensions fear of the
death process and other’s death process. A study that evaluated anxiety about death in young
adults found a significant association between fear of death, anxiety, neuroticism (tendency to
present negative emotions), and stress>°.

The association between stress and other’s mental disorders is supported by the
scientific literature®’. These factor can make people more susceptible to the fear of death. The
study analysis revealed a strong correlation between anxiety and depression, anxiety and
stress, and stress and depression. It should be noted that during the COVID-19 pandemic,
high levels of anxiety, insomnia, depression, and stress were observed in different
populations®*, in addition to being a period during which the risk of contamination, the

possibility of developing the severe form of the disease at risk of death, and the frequent
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news about deaths resulted in the general population being in an emotional state of fear and
distress™, factors that may be associated with an increase in the levels of fear of death.

It should be noted that the CL-FODS application in our study obtained good
psychometric characteristics, similar to other studies conducted on different samplest!+3142%-
22333845 Convenience sampling and the universe in which it was studied are also limitations
of the present study. The research was conducted during the COVID-19 pandemic in only
one Reference Center for patients with CL/P. Therefore, the results should be analyzed with
caution regarding data extrapolation. However, the results of this study are of great
importance as research on the fear of death in parents of children who need higher levels of
health care has not been deeply studied. The authors suggest future studies continue to assess

the psychosocial impacts on caregivers of patients with NSCL/P to verify the subjective

conditions that congenital malformations can cause in the family context.

Conclusion

Parents and caregivers of children with NSCL/P have slightly higher fear of death
levels than parents and caregivers of healthy children. Fear of death was associated with the
child's kinship degree, lower schooling degree, severe anxiety and stress levels, and higher
scores of fear of COVID-19. It is necessary to conduct research with CL-FODS in parents
and caregivers of children with NSCL/P from other regions, to verify whether the results are

similar or co-dependent on other factors.
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Table 1 — Parents and caregivers socio demographics features of children with nonsyndromic cleft lip
and/or palate (NSCL/P) and children without NSCL/P, Brazil (n=210).

Variable n (%)
Group
Parents and caregivers of children with NSCL/P 80 (38.1)
Control group 130 (61.9)
Sex
Male 21 (10.0)
Female 189 (90.0)
Age group (years)
From 18 to 30 68 (32.4)
Over 30 142 (67.6)
Monthly income (minimum wage)
Up to one 89 (42.1)
From one to two 61 (30.2)
More than two 52 (25.7)
Children" age group (years)
Upto6 107 (51.0)
From 7 to 10 75 (35.7)
From 11 up 28 (13.3)
Marital status
With partner 137 (65.2)
Divorced 16 (7.6)
Not married 55 (26.2)
Widower 02 (1.0)
Children’ kinship degree
Mother/Father 187 (89.1)
Grandparents/Uncles 14 (6.7)
Others 09 (2.4)
Schooling degrees
Iliterate/ Incomplete elementary school 51 (24.3)
Complete elementary school 58 (27.6)
Complete high school 81 (38.5)

College’ graduate and undergraduate 20 (9.5)
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Table 2 —Fear of death, anxiety, depression and stress levels and fear of COVID-19 between case and control

groups parents and caregivers, Brazil (n=210).

Overall sample Case Control

Variable "Mean (SD)

Dimension 1; Fear of own death 11.86 (5.78) 11.89 (5.52) 11.84 (5.96)
Dimension 2: Fear of the process of own death 27.24 (10.62) 26.86 (9.22) 27.47 (11.43)
Dimension 3: Fear of the other’s death 20.41 (5.45) 21.23 (4.56) 19.92 (5.89)
Dimension 4: Fear of the other's death process 23.46 (7.24) 23.85 (6.54) 23.22 (7.65)
Overall fear of death 82.97 (23.66) 83.83 (19.96) 82.44 (25.73)
Anxiety levels 11.05 (11.63) 9.78 (10.42) 11.83 (12.29)
Depression levels 14.21 (13.45) 14.13 (13.36) 14.26 (13.56)
Stress levels 18.70 (14.13) 18.60 (14.21) 18.75 (14.13)
Fear of COVID-19 17.50 (8.35) 16.44 (8.04) 18.15 (8.51)

Legend: SD: standard deviation.



Table 3 — Bivariate analysis between the independent variables and Collett-Lester Fear of Death Scale’' (CL-FODS) dimensions, Brazil (n=210).

108

Fear of P-value  Dimension  P-value  Dimension  P-value  Dimension  P-value  Dimension  P-value
Death 1 2 3 4
Variables Mean +SD Mean +SD Mean +SD Mean +SD Mean +SD
Group
Parents and caregivers of 83.83+19.96 0.970 11.89+5.52 0.889 26.86+9.22 0.625 21.23+4.56 0.331 23.85+6.54 0.739
children with NSCL/P
Control group 82.44+25.73 11.84+5.96 27.47+11.43 19.92+5.89 23.22+7.65
Sex
Male 74.48+26.78 0.122 11.67+6.51 0.885 23.62+10.16 0.085 19.00+6.47 0.227 20.19+7.35 0.018*
Female 83.91+23.18 11.88+5.72 27.64+10.62 20.57+5.32 23.82+7.15
Age group (years)
From 18 to 30 86.69+18.81 0.260 12.4745.21 0.253 27.57+9.31 0.800 21.15+4.41 0.424 25.50+6.28 0.023*
Over 30 81.18+25.53 11.56+6.03 27.08+11.22 20.06+5.86 22.48+7.48
Monthly income (minimum
wage)
Up to one 86.88+23.95 0.053 12.9245.78  0.026** 28.01+10.84 0.527 20.92+5.48 0.161 25.02+7.09  0.001**
From one to two 80.67+20.44 10.34+5.43 26.21+10.01 20.52+4.91 23.59+6.41
More than two 77.79+25.62 11.52+5.86 26.40+10.97 19.31+5.99 20.56+7.73
Children" age group (years)
Upto6 82.05+23.23 0.217 11.81+5.75 0.962 26.71+10.83 0.360 20.39+5.31  0.035**  23.13+7.22 0.152
From 7 to 10 81.32+26.15 11.80+5.96 27.07+10.85 19.45+6.11 23.00+7.90
From 11 up 90.89+16.22 12.18+5.63 29.71+9.07 23.07+2.61 25.93+4.79
Marital status
With partner 83.49+23.36 0.523 11.96+5.92 0.112 27.39+10.79 0.675 20.65+5.62 0.521 23.48+6.93 0.583
Divorced 85.44+19.26 13.63+4.41 29.12+7.99 20.00+4.25 22.63+6.70
Not married 81.93+25.40 11.36+5.69 26.51+11.05 20.15+5.02 23.91+7.94
Widower 56.00+26.87 4.0+0.00 21.00+1.41 15.00+14.14 16.00+14.14
Children' kinship degree
Mother/Father 84.38+23.44 0.013* 12.19+5.86 0.024*  27.68+10.57 0.083 20.78+5.27 0.006* 23.73+7.24 0.064
Others 71.48+22.74 9.17+£4.37 23.61+10.55 17.48+6.12 21.22+6.97
Schooling degrees
[lliterate/ Incomplete elementary  78.61+26.05  0.002**  11.18+5.48 0.490 25.10+11.56  0.017**  19.55+6.16  0.001**  22.78+7.90  0.001**
school
Complete elementary school 87.24+21.62 12.38+5.61 29.28+10.07 20.86+4.41 24.72+7.49
Complete high school 86.99+21.26 12.25+6.08 28.48+9.91 21.67+4.89 24.59+5.62
College’ graduate and  65.40+23.78 10.50+5.84 21.75+10.36 16.25+6.34 16.90+7.34
undergraduate

Anxiety levels



Normal

Mild

Moderate

Severe
Extremely severe
Depression levels
Normal

Mild

Moderate

Severe
Extremely severe
Stress levels
Normal

Mild

Moderate

Severe
Extremely severe
Scores of Fear of COVID-19
Lower

Moderate

Higher

77.62+24.29
78.20+28.49
85.05+21.48
94.31+14.44
91.05+22.91

77.76+25.80
83.45+22.52
89.67+20.16
89.71+14.91
88.15+21.94

77.10+24.69
95.16+17.30
85.04+19.27
85.48+21.64
87.32+24.38

75.45+22.61
87.05+20.21
104.62+15.37

0.007**

0.066

0.014**

<0.001**

11.35+5.60
10.60+4.61
12.43+6.03
12.00+5.89
12.47+6.19

11.38+5.63
11.45+5.98
13.05+5.91
12.95+5.29
12.04+6.27

11.22+5.55
13.95+5.52
13.13+£5.79
11.30+5.82
11.98+6.25

10.35+5.54
12.67+5.44
16.22+4.60

0.683

0.660

0.311

<0.001**

24.12+10.19

27.00+£13.50
29.38+9.56
32.94+8.61

31.21+10.68

25.04+11.24

28.30+10.69
29.29+8.59
28.81+7.27

30.00£10.65

24.85+10.68
32.42+8.30
27.70+9.81
26.89+9.68

29.89+11.22

23.99+10.04
28.67+9.12
36.97+7.67

<0.001**

0.085

0.016**

<0.001**

19.53+5.70
19.00+6.63
20.05+6.20
22.38+3.11
22.40+3.96

19.48+5.78
19.95+7.00
20.48+5.28
22.29+4.02
21.80+4.12

19.28+6.00
22.11+3.95
21.13+4.06
21.19+5.26
21.21+5.25

19.24+5.89
21.33+4.15
23.49+3.54

0.026**

0.095

0.149

<0.001**

22.62+7.92
21.60+7.09
23.19+6.55
27.00+2.68
24.70+6.82

21.86+7.72
23.75+6.55
26.86+7.31
25.67+4.68
24.30+6.61

21.74+7.58
26.68+4.51
23.09+6.06
26.11+7.54
24.23+7.01

21.88+7.42
24.37+5.83
27.95+6.06
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0.126

0.084

0.011**

<0.001**




Table 4 — Correlation matrix between the parents and caregivers measured symptoms. Brazil (N=210).

Measured Symptoms  Fear of death  Fear of COVID-19  Anxiety Depression  Stress

Fear of death 0.448** 0.243**  0.210** 0.173*
Fear of COVID-19 0.448** 0.333** 0.272** 0.193**
Anxiety 0.243** 0.333** 0.730** 0.722**
Depression 0.210** 0.272** 0.730** 0.713**
Stress 0.173* 0.193** 0.722**  0.713**

*P-value <0.050.** P-value <0.001.
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7 PRODUTOS TECNICOS

A escrita do presente estudo gerou a producdo de trés produtos técnicos. De acordo com a
literatura, um dos motivos que mais causam impacto nos pais e responsaveis por criangas com
FONS ¢ a falta de informacdo quanto ao tratamento e o correto manejo e cuidado com a
crianga. Com isso, foram elaborados dois manuais, disponiveis na integra, um voltado para
profissionais de saude, principalmente da atencdo primaria, e 0 outro para pais e cuidadores.
Além da confeccdo de um fluxograma de auxilio quanto ao intinerario terapéutico desses

pacientes, elencando pontos e momentos importantes para cada intervencéo.
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7. 1 Produto Técnico 1
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Fabricio Emanuel Soares de Oliveira
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APRESENTACAO

Este material destina-se a auxiliar profissionais de saude, de todos os pontos de atencdo, que
possam lidar com o diagnostico e/ou assisténcia a crianga com fissura de l&bio e/ou palato
(FL/P). Os anos inicias de uma crianga com FL/P requer atencdo e cuidado pelos seus
responsaveis e pela equipe de salde, para que o processo terapéutico e cirargico seja efetivo e
que o desenvolvimento da crianca esteja no nivel adequado para a sua fase. Com esse intuito,
0 presente material foi elaborado pelo Programa de Pds-Graduacdo em Cuidado Primario em
Saude (PPGCPS) da Universidade Estadual de Montes Claros (Unimontes) e tem a funcéo de
divulgar informac6es essenciais quanto ao cuidado dessas criangas.

As FL/P sdo anomalias craniofaciais congénitas que apresentam etiologia multipla e complexa
e gue necessitam de acompanhamento continuo e multiprofissional nas primeiras décadas de
vida do individuo acometido. O Sistema Unico de Satide (SUS) é o servico publico brasileiro
e oferta assisténcia as pessoas acometidas, desde o diagnostico até a cirurgia plastica
reconstrutiva de fissuras labiais e de palato, por meio de hospitais habilitados, que tém
estrutura fisica e recursos humanos para dar assisténcia em salde para com esses individuos
de forma gratuita. Segundo o Sistema de Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude
(SCNES), ha no Brasil, trinta e dois Centros de Tratamento de Malformacdo Labiopalatina
habilitados pelo SUS e garantem a reabilitacdo e cuidado a estes individuos, desde o
nascimento até a fase adulta.

Cabe ressaltar a importancia de informar aos profissionais da APS, principalmente equipes da
Estratégia Saude da Familia (ESF), sobre os cuidados aos pacientes com FLP, devido a
manutencdo, continuidade e integralidade do cuidado que eles devem ofertar a populacédo
adscrita em seus territérios. E, mesmo que os pacientes com FL/P ndo sejam assistidos
diretamente pela equipe da ESF, em relacdo a presenca da fissura, os profissionais devem ter
ciéncia sobre tal condicdo e o correto manejo, além de amparo a toda a familia.
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AS FISSURAS DE LABIO E/OU PALATO (FL/P)
Conceito

As FL/P sdo mas-formacbes congénitas decorrentes do ndo fechamento das estruturas
anatdmicas faciais acometidas, principalmente, o labio e o palato e € a anomalia craniofacial
mais prevalente no mundo. A estimativa € que a cada 650 criancas, uma nasce com FL/P. As
FL/P sdo um problema de satde publica global, que influencia diretamente na qualidade de
vida de criancas e familiares, sendo que em paises de maiores vulnerabilidades pode ser
associada a mortalidade infantil.

Classificagdo

Sdo classificadas de acordo com a localizacdo do defeito estrutural podendo ser no labio, no
palato (“céu da boca”), concomitante no labio e no palato e fissuras mais raras. Na figura 1
estdo dispostos os tipos de fissuras.

Figura 1 — Esquema dos tipos de Fissuras de Labio e/ou Palato.

AL444
L2220

Da esquerda para a direita e de cima para baixo: a)
fissura labial unilateral b) fissura labial bilateral c)
fissura labial unilateral completa d) fissura labial
bilateral completa f) fissura labiopalatina unilateral g)
fissura labiopalatina bilateral h) fissura palatina
completa i) fissura palatina incompleta.

Fonte: CYMROT et al., 2010

As fissuras labiais incompletas podem ser pequenos “cortes” que envolvem o vermelhdo do
labio e as completas quando a fissura pode acometer toda a extensdo do palato primario,
sendo que, as fissuras de labio (FL) ocorrem em regido anterior ao forame incisivo. As FL
podem ser uni ou bilateral, mas pode também ser mediana (no meio do labio). Quanto as
fissuras palatinas (FP) incompletas a falta de continuidade da fissura é somente no palato
mole, e nas completas, quando acomete palato mole e duro. E denominada fissura
labiopalatina aquela em que a presenca da fissura se estende do l&bio até o palato (FLP).

As FL/P causam problemas estéticos e na satde geral das criancas, podendo interferir na fala,
na audicdo, na nutricdo, nos dentes, na mordida e no desenvolvimento facial. Além dos
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componentes bioldgicos, a presenca de fissuras podem causar problemas psicoldgicos e
sociais, tanto na crianca acometida quanto no seu ciclo familiar de convivio. Inimeras
sindromes sdo associadas com FL/P, sendo denominadas fissuras orais sindrébmicas, mas
importante destacar que a maioria das FL/P sdo n&o sindromicas.

Diagnostico

O diagnostico previo é fundamental na assisténcia que o futuro recém-nascido receberd, bem
como, no preparo da familia sobre a condicéo e reabilitacdo de seu filho. Por isso, a equipe da
ESF, responsavel pelo pré-natal, deve enfatizar a importancia da adesdo da gestante as
consultas periodicas e realizacdo de exames.

As FL/P podem ser diagnosticadas, por volta da 26% semana de vida intrauterina através de
exame de ultrassonografia, entretanto a partir da 152 ja pode ser observada a presenca de
algum tipo de fissura. na maioria das vezes, o diagndstico da fissura € logo ap6s o
nascimento, por meio de exame clinico de visualizacdo e palpacdo. Além disso, cabe a todos
os profissionais de salde uma anamnese que possa englobar pontos que sdo cruciais no
rastreio das s FL/P.

Pontos importantes a serem levantados durante as consultas de pré-natal:

a) Antecedentes familiares: Perguntar se ha parentes com FL/P ou sindromes genéticas e
casos familiares positivos para varios tipos de cancer.

b) ldade dos pais: Pais e maes mais velhos, mées acimas de 35 anos e pais acima de 40
anos, podem ter mais chances de terem filhos com algum tipo de fissura,
principalmente se for a primeira gestacao.

c) Saude da gestante: Investigar doencgas e uso de medicacbes prévias. Principalmente
doencas crénicas como a hipertensdo arterial e diabetes mellitus, bem como, uso de
medicacdes de controle, principalmente anticonvulsivantes.

d) Caracteristicas socio-demograficas: Mesmo ndo havendo evidéncias que moradores de
zona rural podem apresentar mais chance de terem filhos com FL/P é interessante
questionar na anamnese se 0s pais ja foram expostos ou manipulam agrotéxicos e/ou
pesticidas.

e) Consanguinidade: Questionar sobre a parentalidade do casal, uma vez que, ha estudos
gue encontraram que casamento entre primos de primeiro grau pode ser um fator de
risco para o desenvolvimento de FL/P ndo sindromica (FL/PNS).

f) Exposicdo a agentes teratogénicos e quimicos: Questionar a mae se durante o primeiro
trimestre ela consumiu alcool, tabaco e/ou outras drogas ilicitas. Nesse ponto tambem
entra a discussdo do uso de medicamentos e exposicao a agrotdxicos e/ou pesticidas.

g) Importancia de suplementagio durante a gestagio: E preconizado durante a gestacio a
prescricdo de acido folico e sulfato ferroso. Estudos enfatizam que a deficiéncia de
acido folico pode ser um dos fatores para desenvolvimento de FL/P.
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Acompanhamento multiprofissional dos pacientes com FL/P e seus familiares

O cuidado em saude de pacientes com FL/P é complexo e requer a necessidade de uma equipe
multiprofissional.

Os profissionais de saude devem estar preparados e capacitados na realizacdo de exame oral
com intuito do diagnéstico e encaminhamento eficiente e oportuno, bem como, instruidos em
notificar o evento na Declaracdo de Nascidos Vivos (DnV). O Ministério da Salde,
recentemente divulgou um manual que informa sobre o correto preenchimento desta
declaracéo, e pode ser encontrado no presente link: https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-
de-conteudo/publicacoes/publicacoes-svs/vigilancia/declaracao-de-nascido-vivo-manual-de-
instrucoes-para-preenchimento.

O tratamento das deformidades craniofaciais/ fissuras labiopalatinas no Brasil € um direito
garantido pelo cidaddo através do SUS por meio da publicacdo da Portaria n° 62, de 19 de
abril de 1994, que estabeleceu as normas para o cadastramento de hospitais que realizam
procedimentos integrados para reabilitacdo estético-funcional das FL/P. Até o ano de 2022, de
acordo com o SCNES, no Brasil ha 32 Centros Especializados que prestam assisténcia a
pessoa com FL/P e seus familiares.

E necessario que todos os profissionais da rede de salide devem ter conhecimento sobre a
referéncia e possibilidades de encaminhamento de pacientes com essas condi¢cdes no ambito
do SUS. Bem como, cuidados primarios e orientacdes que devem ser ofertados aos familiares.


https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/publicacoes-svs/vigilancia/declaracao-de-nascido-vivo-manual-de-instrucoes-para-preenchimento
https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/publicacoes-svs/vigilancia/declaracao-de-nascido-vivo-manual-de-instrucoes-para-preenchimento
https://www.gov.br/saude/pt-br/centrais-de-conteudo/publicacoes/publicacoes-svs/vigilancia/declaracao-de-nascido-vivo-manual-de-instrucoes-para-preenchimento

121

ATENCAO FONOAUDIOLOGICA E AUDITIVA

Os portadores de FL/P podem apresentar diversas dificuldades e complicacdes simples pela
auséncia de integridade estrutural e anatdmica, que podem afetar dentre outras, a audigéo,
succéo, degluticdo, mastigacdo, fonacdo e respiragdo. Como exemplo, as alteragOes estruturais
craniofaciais podem ocasionar desordens na articulagdo e na ressonancia dos sons verbais,
comprometendo assim, o desenvolvimento da fala no fissurado. Se ndo realizada uma
intervencao precoce, a gravidade das alteracGes de fala apresenta grande variedade, podendo
alcancar um nivel de inteligibilidade que comprometa a interacdo social do sujeito.

Para a producdo da fala normal é necessario a integridade da fungdo velovaringea, que
necessita sincronia dos movimentos das estruturas do mecanismo velovaringeo, que é uma
valvula muscular que se estende do palato duro a parede posterior da faringe, sendo
responsavel pela distribuicdo e direcionamento do fluxo de ar expiratorio e das vibragcdes
acusticas. A FL/P pode causar alteragdes neste mecanismo, originando a disfuncao
velovaringea, que é caracterizada pela falta de tecido do palato mole para completar o
fechamento velovaringeo, devido a fissura. Grande parte das alteracdes de fala nos portadores
de FLP esté direta ou indiretamente relacionada a esta disfuncdo no mecanismo velovaringeo,
originando assim, os disturbios de comunicacdo e afetando a articulagdo, ressonancia, voz e
linguagem. De modo geral, as desordens fonoaudiol6gicas em pessoas com FLP incluem os
seguintes distarbios de fala:

a) Distlrbios articulatérios compensatérios, que podem resultar de aprendizagem
inadequada da articulacdo dos fonemas em razdo das alterac6es estruturais (fissura do
palato). Representam desvios importantes na articulacdo da fala, que se estabelecem
na fase de aquisicdo fonoldgica em criancas com fissura palatina, como um
mecanismo de compensacao da disfuncdo velofaringea ou em funcéo de perda de ar
decorrente de fistula oronasal, tornando a fala ininteligivel, o que acaba por
comprometer a qualidade de vida da crianga, uma vez que traz prejuizos para suas
relagOes sociais, minimizando as possibilidades de aprendizagem.

b) Distarbios obrigatérios, que séo os que ocorrem em funcédo da disfungdo velofaringea,
sendo os mais frequentes a hipernasalidade, a emissdo de ar nasal, o ronco nasal, a
mimica facial e os contatos articulatorios leves.

c) AdaptacGes compensatdrias, que sdo distor¢cdes na producdo dos fonemas que ocorrem
em funcdo de alteraces estruturais (deformidades dento-oclusais), sendo as mais
encontradas o ceceio anterior e lateral.

d) Disturbios articulatérios do desenvolvimento, que ocorrem na fase de aquisicdo da
linguagem.

Um dos fatores que podem afetar a aquisicdo dos sons da fala é a diminuigdo da acuidade
auditiva, que interfere no processo de organizacao e categorizagdo das informacgdes acusticas.
Criancas com FL/P apresentam predisposicdo para perda auditiva condutiva, uma vez que, 0
musculo responsavel pela abertura da tuba auditiva apresenta um funcionamento inadequado.

A presenca de perda auditiva pode afetar a percepcdo adequada das informacGes acusticas,
sendo assim as criangas com FLP podem apresentar dificuldades no desenvolvimento das
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competéncias linguisticas, dentre elas, a consciéncia fonoldgica (CF). A CF é uma habilidade
que permite associar os sons da fala aos sons da escrita, sendo assim ela se torna um dos pré-
requisitos para a aprendizagem da leitura e da escrita.

O fonoaudi6logo € membro fundamental na equipe multidisciplinar de tratamento voltado as
FL/P. Seu trabalho se volta sobremaneira para o cuidado direcionado ao desenvolvimento dos
aspectos oromiofuncionais; das estruturas e funcdes do sistema estomatognético (succao;
degluticéo, respiracdo e fala); da linguagem (oral e escrita) e sua aprendizagem; ressonancia;
voz e audicdo. Os comprometimentos da linguagem em criancas com essa malformacéo séo
associados a falta de estimulacdo adequada e as suas alteracbes de fala, que acometem,
principalmente, a ressonancia vocal e a articulacdo das palavras, envolvendo tanto os aspectos
fonéticos quanto os fonoldgicos. O distirbio auditivo necessita ser tratado pelo médico
otorrinolaringologista e contar com orientacOes, triagens, avaliagdes, e monitoramento
periodico de fonoaudidlogos audiologistas, visando a intervencéo precoce e reducdo de danos.

A atuacdo fonoaudioldgica dirigida a sujeitos com FL/P deve ter inicio no periodo
gestacional, a partir do diagndstico intrauterino, e se estender durante outras fases do
desenvolvimento: recém-nascido (0-28 dias); lactente (1 més a 2 anos de idade); pré-escolar
(2-5), escolar (6-11) e adolescente (12-18 anos). Em muitos casos, h4 a necessidade de
atendimento na fase adulta, especialmente quando a intervencao interdisciplinar ndo ocorreu
de forma efetiva durante a infancia e adolescéncia. Como o descobrimento da malformacéo
acontece normalmente durante as consultas de pré-natal, € importante que os familiares ja
recebam orientacdes sobre a importancia deste acompanhamento fonoaudiol6gico ao longo
das fases de desenvolvimento.

O tratamento fonoaudioldgico precoce, que deve ser iniciado na maternidade, tem como
objetivo auxiliar nos estimulos sensoriais, adaptando a alimentagdo com seguranca, através da
amamentacao no peito ou na mamadeira e orientando sobre a melhor postura que deve ser
adotada pela mae, a fim de facilitar a succdo e a degluticdo. Uma vez que a alimentacao
desses bebés € de suma importancia ja que eles dependem do ganho de peso para a realizacao
dos procedimentos cirargicos. Além disso, amamentar bebés com fissuras, quando possivel, é
a melhor forma de estimular o crescimento adequado dos 0ssos maxilares, promover o
fortalecimento dos musculos faciais e consequentemente, desenvolver a articulacdo dos sons
da fala.

Esta atuacdo fonoaudioldgica deve ser continuada ao longo de todo o desenvolvimento da fala
no fissurado, principalmente com os cuidados pds- cirargicos. Depois de detectada a
disfuncdo velovaringea é tracado o plano terapéutico, que pode envolver além da fonoterapia,
cirurgias (palatoplastia), a depender da causa da disfuncéo, ou, na impossibilidade de corre¢do
cirdrgica, utilizacdo de protese de palato.

Fonoterapia
A fonoterapia que deve ser iniciado com o bebé com FL/P, tem como objetivos:

a) N&o estimular a producéo de sons de pressdo até que o palato seja reparado.
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b) Realizar ocluséo das narinas durante a vocalizagdo do bebé, que deve ocorrer de forma
répida (e ludica) e até antes da palatoplastia.

c) Oferecer estimulos sensoriais para a regido anterior da cavidade bucal para evitar que
0S movimentos compensatdrios sejam adquiridos, por meio da colocagdo do ponto
articulatério correto e direcionando o fluxo aéreo para a cavidade oral.

As estratégias terapéuticas feitas nessa area abrangem trés niveis de sensibilidade (tatil,
térmica e gustativa) e atuam também no fortalecimento da musculatura oral, por meio da
colocacdo dos fonemas. A sensibilidade pode ser trabalhada com materiais, entre eles
algoddo, estimulador térmico, hastes flexiveis com ponta de algoddo, dedeira, escova
massageadora, entre outros.

Neste processo, destaca-se a importancia de envolver a familia, no sentido de orienta-los de
como estimular a fala e a linguagem do bebé, com a¢6es como:

a) Conversar com o bebé; contar histérias; cantar;

b) Nomear partes do corpo e objetos;

c) Usar sempre o padrdo correto da fala;

d) N&o antecipar desejos da crianca, deixando que ela se expresse;

e) Evitar uso excessivo de gestos e de diminutivos, dentre outras;

f) E importante orientar a familia que fale mais alto e de frente & crianca para que ela
possa melhor apreender/entender o que esta sendo dito e ter melhores possibilidades
de desenvolver a fala e a linguagem.

O tratamento fonoaudioldgico sistematico (semanal) € iniciado tdo logo se identifiquem
alteracbes no desenvolvimento da fala, linguagem (oral e escrita), ressonéancia, voz e/ou
motricidade orofacial. A avaliacdo da fala e linguagem em criangas menores de 4 anos de
idade pode ocorrer por meio de observacdo (o brincar com a méaes/ cuidadores) e interacdo do
profissional com a crianca. Além da linguagem avalia-se a qualidade da fala. Esse tratamento
tem o objetivo de permitir que a crianca tenha uma maturacdo adequada das estruturas
orofaciais, com prevencdo de problemas musculares e reabilitacdo. Possiveis fistulas em
regido de palato, palato curto, palato ndo operado, alteraces dentérias, entre outras condi¢des
podem alterar a qualidade da fala e requerem a assisténcia de outros profissionais. A escola
também deve receber orientacoes.

E importante destacar que o tratamento/ acompanhamento com fonoaudi6logo
/otorrinolaringologista no tratamento das FL/P é complexa e processual, sendo necessario ser
realizada ao longo de todo o desenvolvimento do individuo, exigindo o envolvimento da
escola e assiduidade da familia no tratamento, colaboracdo do paciente, cirurgias e a atuacédo
efetiva de cada membro da equipe multidisciplinar. O resultado final do tratamento deve
refletir na qualidade de vida e desenvolvimento geral do paciente.
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ORIENTACOES PRE E POS-CIRURGICAS

As cirurgias primarias para a reparacdo do labio (queiloplastia) e do palato (palatoplastia)
acontecem normalmente nos primeiros meses de vida e as demais cirurgias nasais, funcionais
ou estéticas apos a definicdo do crescimento, entre 16 e 18 anos. S&o as cirurgias reparadoras
mais comuns realizadas no decorrer do complexo tratamento de reabilitagdo. H& a necessidade
de um acompanhamento precoce e especializado desde o diagndstico até o término do
tratamento, o qual ocorre na idade adulta.

As cirurgias realizadas nos primeiros meses de vida sdo necessarias e, a0 mesmo tempo em
que garantem a corre¢do e o fechamento do labio e/ou palato, representam um enorme desafio
aos pais/cuidadores, uma vez que precisam compreender acerca de diversos procedimentos e
encaminhamentos que tornam o tratamento eficaz. O enfrentamento de situacdes desafiadoras
também pode acarretar a mobilizacdo de sentimentos dificeis e consequentemente a alteracédo
significativa da salde psicoldgica, com mais ansiedade e estresse. O surgimento destes
sintomas esta associado e pode aumentar nos casos em que ha davidas e receios relacionados
ao risco operatério. O manejo cirurgico direciona-se ao fechamento da fissura, prevencdo de
complicacdes e estimulacdo de um crescimento e desenvolvimento adequados para a crianca.

O avanco nas técnicas cirurgicas minimizou a retragdo da cicatriz e, na auséncia de infeccdo
ou trauma, a cura ocorre com pequena formagéo de cicatriz. Entretanto, qualquer cirurgia
para correcdo de fissuras pode levar o paciente a ter problemas no desenvolvimento Gsseo
maxilar, por isso a importancia da intervencao cirdrgica em sua época oportuna, para se evitar
possiveis deformaces dsseas.

A avaliacdo do resultado cirdrgico e a programacdo das demais cirurgias reparadoras devem
ser realizadas conforme necessidade e quando o paciente apresentar condi¢des clinicas e
odontoldgicas para ser submetido a outro procedimento. RevisGes adicionais podem ser
necessarias em uma idade mais avancada.

Os cuidados pré-operatorios da crianga ou do adolescente incluem um levantamento das
condicdes gerais do paciente, com o objetivo de identificar alteracGes fisicas ou psiquicas que
possam interferir no curso normal do periodo p6s-operatorio.

Cuidados pré-operatorios

a) Solicitacdo de exames laboratoriais: Tipagem sanguinea e fator Rh, glicemia, dosagem
de uréia, creatinina, sédio, potassio, exame de urina, hemoglobina (valor minimo
9,5¢/dl), leucograma, coagulograma, eletrocardiograma e parasitologico de fezes
(contra-indicacdo absoluta: ascaridiase, ancilostomiase, estrongiloidiase).

b) Avaliacdo pré-internacdo pela equipe multiprofissional: Pediatria, Cirurgia Plastica,
Otorrinolaringologia, Enfermagem, Psicologia e Odontopediatria. A avaliagédo
odontoldgica tem o objetivo de avaliar presenca de carie ou outra infec¢éo bucal, pois
estas situacOes impedem a cirurgia. A equipe de saude mental realiza o
acompanhamento psicolégico durante o processo de internacdo — tanto do paciente
guanto dos acompanhantes.
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c) Estado nutricional: E importante que a crianga esteja com bom estado nutricional no
pré-operatério, a fim de facilitar a cicatrizacdo da ferida cirurgica. Caso a crianca
ainda amamente, deve-se recomendar a mde que armazene leite ordenhado para
utilizd-lo no periodo pés-operatorio.

d) Moldagem: E realizado procedimento de moldagem para documentacdo do arco
superior e registro fotografico.

e) Outros exames complementares: Solicita-se também exames de imagem
complementares como radiografias de face, panoramicas, intra orais, oclusal superior e
periapical de incisivos superiores. A radiografia panordmica é utilizada no pre-
operatério para determinar a posicdo dos caninos inferiores e verificar uma possivel
remocdo do tecido 0sseo da area mentoniana para o enxerto. Os procedimentos para
realizar uma cirurgia sdo muito variados, dependendo da malformacéo.

f) As recomendacfes fonoaudioldgicas nesse periodo incluem também a orientacdo
sobre a necessidade de retirada da chupeta e mamadeira, uma vez que apés a
palatoplastia a crianca ndo devera sugar por um periodo de trés semanas (critério
estabelecido pelo cirurgido a depender do caso). Sugere-se a familia que a retirada da
chupeta e da mamadeira se dé de forma gradativa, ja no periodo que antecede a
cirurgia, a fim de evitar sofrimento e estranhamento em relacdo ao copo e colher.

Cuidados e recomendacdes pos-operatorios

A manutencdo dos resultados potencialmente estard assegurada se os cuidados pés —
cirurgicos forem adequados, tais quais a prevencdo de sangramento, o controle da dor, a
alimentacéo, a hidratacdo e os cuidados com a ferida operatdria.

Os esforcos maiores no periodo pds-operatorio sdo direcionados a proteger o local da cirurgia.
Para a FL, os pais podem ser aconselhados a aplicar medicamentos topicos por varios dias. E
comum que a crian¢a fique irritada no pds-operatério. Como o processo de cicatrizacdo
resulta em coceira e dor, geralmente as criancas tentam colocar a mdo no rosto. Os
imobilizadores de cotovelo devem ser usados para prevenir o lactente de manipular a linha de
sutura; eles sdo aplicados imediatamente apds a cirurgia e podem ser utilizados de 7 a 15 dias.
A dor poés-operatoria € uma intercorréncia comum nos procedimentos de queiloplastia e
palatoplastia, por isso os cuidadores devem ser orientados quanto a ocorréncia de expressao
facial, postura, choro e gemido, ja que no periodo em que normalmente estas cirurgias sdo
realizadas (antes dos 12 meses), a comunica¢do verbal ainda ndo é efetiva. O manejo da dor
requer uma analgesia adequada para aliviar a dor e o desconforto. Deve ser feito 0 uso de
analgésicos nas primeiras 24 horas de poés-cirdrgico e apds este periodo, conforme a
necessidade. Uma atengdo especial deve ser dada a analgésicos que induzem a depresséo
respiratoria.

Outra davida prevalente entre os cuidadores quanto aos cuidados pos-operatérios relaciona-se
a alimentacdo, incluindo os alimentos a serem ofertados, a sua consisténcia e a forma de
administragdo. A preocupagdo com a alimentagdo da criangca com fissura labiopalatina esta
presente desde o nascimento, devido ao comprometimento da cavidade oral. Uma aceitacdo
alimentar adequada interfere significativamente na recuperacao pos-operatoria e influencia no
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processo de cicatrizacdo e prevencao de infecgdo. A alimentacdo deve ser administrada assim
que a crianca se apresentar desperta do processo anestésico-
cirargico, momento em que deve ser checada a auséncia de complicacdes pds-operatorias. Se
indicada neste  momento a alimentacdo deve ser liquida e  frig;
preparada com alimentos em conformidade com a idade da crianga; incluir frutas batidas com
leite, agua ou suco, vitaminas e sopas; e ser oferecida no copo ou colher.

Apesar da alimentacéo apos a queiloplastia utilizando a
mamadeira seja amplamente aceita, seu uso apos a pala-
toplastia é contraditério, pelo fato do procedimento cirurgico
ser mais invasivo neste caso. Pode ser que a crianca

ndo aceite através da mamadeira satisfatoriamente, o que pode ocasionar perda de peso. Além
da mamadeira, devem ser evitados utensilios que requerem sucg¢do, tais como chupetas, bicos
e canudos, visando evitar ferimento na ferida cirdrgica. Assim, tanto o copo quanto a colher
constituem alternativas muito viaveis, por serem de baixo custo, de facil manuseio e higiene.

Em relacdo a higienizacdo da ferida operatdria, em ambas as cirurgias a higiene bucal é a
principal medida preventiva de infeccdo. No caso da queiloplastia, além da escovacdo dos
dentes e de bochechos com enxaguantes a base de &gua, é de extrema importancia limpar a
ferida cirrgica antes e apds as refeicdes e sempre que houver secrecdo e restos alimentares no
local da ferida cirdrgica. Para isso podem ser utilizados cotonetes embebidos em soro
fisioldgico ou &gua filtrada. Em relacéo a palatoplastia, a higiene oral deve ser feita através de
escovacdo dentaria, tendo o cuidado de ndo ferir o local da ferida cirargica, e com bochechos
com antissépticos bucais depois de cada refeicdo e também antes de dormir. Quando a crianca
ndo sabe fazer o bochecho, podem ser oferecidos 4gua, cha ou suco ap6s cada refeicdo.

INFORMACOES IMPORTANTES

» Auvaliacdo da capacidade de autocuidado da mée ou responsavel pela crianga.

» O aleitamento materno ou mamadeira podem ser liberados a partir do p6s-operatério
imediato. Alguns centros recomendam o uso de uma seringa para alimentacdo por 7 a
10 dias ap06s a reparagdo.

» A posicdo ereta ou sentada do lactente ajuda no periodo pés-operatério imediato.
Deve-se evitar 0 uso de suc¢do ou outros objetos na boca, como depressores da lingua,
chupetas, colheres e canudo.

» Para criancas maiores de 3 anos recomenda-se uma dieta liquida ou pastosa
homogeneizada (batida no liquidificador). Os pais sdo instruidos a continuar a dieta
até que o cirurgido os oriente de outra maneira e advertidos a ndo permitir que a
crianga consuma alimentos duros (como torrada, biscoitos e batatas chips), capazes de
danificar o palato reparado.

» Higiene do local da cirurgia com soro fisioldgico ou agua filtrada.

» Observacdo de sinais de infeccdo da ferida cirlrgica, sangramento, crostas ou
irritacéo.
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A retirada dos pontos cirurgicos da queiloplastia deve ser feita conforme indicado pelo
cirurgido, em um intervalo geralmente entre 7 e 10 dias ap0s a cirurgia. Quanto a
palatoplastia, os pontos da cirurgia e/ou tampdes caem de forma esponténea, por volta
do 20° ao 30° dia, sendo desnecesséaria a remog¢ado dos mesmos.

A exposicdo direta a luz solar deve ser evitada por 6 meses apds a cirurgia, pois
interfere no processo de cicatrizacdo. Esta indicado o uso de protetor solar.

Em relacdo a prevencéo de infeccdo, além da intensificacdo da higiene oral e do uso
de antibidtico profilatico no trans e no pos-operatério imediato, o cuidador deve estar
atento aos sinais de infeccdo (presenca de dor, odor, febre e deiscéncia da ferida).

O controle de sangramento é outro fator preocupante, pois as regides anatdmicas
abordadas na cirurgia sdo muito vascularizadas e o risco estd sempre presente. A
utilizacdo de braceletes para conter os membros superiores é recomendada
principalmente durante o sono, quando a crianca pode levar a mde a boca
acidentalmente ou ndo, podendo ocorrer um evento traumatico que ocasione uma
hemorragia. Em situacfes desta natureza é fundamental orientar os cuidadores para
procurar um servico médico imediatamente, devido a repercussdo hemodinamica
associada ao sangramento. E normal apresentar nos primeiros dias uma baba
sanguinolenta em pequena gquantidade.

A visita domiciliar pode ser eficaz no reforco da capacitagéo de cuidadores, isso pode
fazer com que as familias se sintam respaldadas e mais seguras para realizar o0s
cuidados pos-operatdrios.

Exames de imagem complementares também serdo necessarios no pés-cirdrgico.
Cerca de um més apoés a realizacdo da queiloplastia, ou a critério do cirurgido, as
massagens (pds-cirurgicas) na regido do labio favorecem a cicatrizacdo e estimulam a
musculatura labial que foi reconstituida. As massagens sao indicadas para todos 0s
tipos de cicatrizacdo e devem ser efetuadas durante pelo menos trés meses a fim de
ativar a maturagéo cicatricial. A cicatriz normal leva em torno de 12 meses para a
remodelagem das fibras coladgenas. A cicatriz hipertrofica (queldide) exige maior
tempo para a remodelagem do colageno, que se da em até 36 meses.

E importante proteger a lateral do berco da crianca com cobertor, almofadas ou
protetor de berco para prevenir lesdo no local da cirurgia associada a queda acidental
ou evento traumatico.

Manutencdo da cabeceira do berco em posicéao elevada visando facilitar a respiracao.
Evitar brinquedos e objetos duros e pontiagudos, o uso de bicicleta, de bolas e outros
que podem aumentar 0s riscos no pos-operatorio.

Evitar visitas e locais que sejam tumultuados por pelo menos 30 dias.

Caso seja necessario, utilizar medicamento analgésico com orientacdo pediatrica,
exceto medicagdes com &cido acetil-salicilico (AAS).

Se a crianca tiver alguma vacina pendente ou que deva ser tomada nos 30 dias ap6s a
cirurgia, aguardar e providenciar a administracdo apos este prazo.

Na presenca de sangramento labial, aplicar compressdo com gaze ou pano limpo com
gelo no local e procurar o servico de satde. Se o sangramento for no palato, realizar
bochecho com agua gelada ou fazer compressdo com gaze umedecida em agua gelada
e procurar o servico de saude.
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As criangas com FL/P em geral requerem 0 acesso a uma variedade de servigos durante a
recuperacdo. Os membros da familia necessitam de suporte e encorajamento por profissionais
da salde e orientacdo nas atividades que facilitem um desenvolvimento adequado da crianga.
Com os esforcos combinados da familia e da equipe de salde, a maioria das criangas alcanca
um resultado satisfatorio.

Muitas criancas com FL/P tém corregdo cirlrgica que cria um labio com aparéncia proxima
do normal e permite boa funcdo do palato para a fala e a alimentacdo. Os pais precisam
entender a funcdo da fonoaudiologia e a finalidade de todos os utensilios ortoddnticos, bem
como a importancia de estabelecer bons cuidados da boca e habitos de escovacao apropriados.
Por todo o desenvolvimento da crianga, um objetivo importante € o desenvolvimento de
autoestima e personalidade saudavel, a fim de proporcionar uma boa qualidade de vida para
estes pacientes.
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AMAMENTACAO E ALIMENTACAO DA CRIANCA COM FL/P
A importancia do leite materno para lactentes com FL/P

O leite materno (LM) é o alimento ideal para o bebé. Bebé&s doentes e com necessidades
especiais, incluindo FL/P precisam de leite materno tanto, ou até mais, do que bebés
saudaveis. O LM contém fatores imunoldgicos protetores, que ajudam a prevenir infeccdes,
possui micronutrientes responsaveis pelo crescimento e desenvolvimento da crianga, assim
como bioativos como oligossacarideos, proteinas e peptideos. Ele é composto de enzimas que
facilitam a digestdo e absorcdo do leite e contém &cidos graxos essenciais especiais que
ajudam o desenvolvimento cerebral.

A amamentacao pode ser um processo desafiador, mas é o método preferivel de alimentago,
mesmo nos bebés com presenca da fissura. Estudos evidenciam que o aleitamento materno €
possivel mesmo em casos extremos de FL/P. Como bebés com fissuras tém maior risco de
apresentar otite média e infeccBes do trato respiratdrio superior, o LM é especialmente
importante na reducdo da otite média (OM).

O LM oferecido no seio também é um importante estimulo mecéanico para a musculatura da
face, lingua e mandibula. O ato de amamentar fortalece os musculos e favorece a formacéo
facial normal e melhoria da fala. Além disso, o aleitamento materno acalma o bebé, reduz o
estresse e a dor relacionada a doenca e proporciona a mde um papel importante no cuidado
com seu bebé, favorecendo o vinculo com a familia. Assim, a ingestdo do LM deve ser
sempre estimulada pela amamentacdo ou quando isso ndo for possivel ou suficiente, pelo leite
materno ordenhado.

Doencas ou condi¢bes comumente associadas a amamentacdo dos lactentes com
fissura

O bebé com fissura apresenta altera¢fes nas funcdes de succdo e degluticdo que podem levar
a problemas como refluxo nasal de leite, reducdo da efetividade do reflexo de degluticdo (por
fraca pressdo intraoral), fadiga, menor ingestdo, tosse, engasgo, vémitos, escape do mamilo,
degluticdo de ar, entre outros fatores que na maioria das vezes sdo impeditivos do aleitamento
materno.

Evidencia-se ainda que os lactentes com fissura palatina apresentem rajadas de sucgdo mais
curtas e rapidas e maior taxa de degluticdo, gerando aumento de pressdo positiva. Em razao
disso, tendem a consumir menos leite e ganhar menos peso. Persistentes problemas nessa area
podem acarretar implicacbes como atraso no desenvolvimento motor, de linguagem e
dificuldade de aprendizagem.

Sao também comuns as infeccBes de ouvido. As infeccdes de ouvido tém alta incidéncia e
podem desencadear a disfuncdo da trompa de Eustaquio. Além disso, a qualidade da nutrigdo
influencia a frequéncia de otites, sendo a ndo oferta do leite humano um fator de risco para
aumento da sua incidéncia. Dai, a necessidade e importancia do acompanhamento de uma
equipe multiprofissional, incluindo um médico otorrinolaringologista.
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Os familiares dos bebés com fissuras devem ser orientados sobre o notavel regurgitamento ou
sinais de aspiracdo. Nesses casos, deve-se orientar a procura de um médico pediatra ou
fonoaudiodlogo, com urgéncia, para avaliagdo e acompanhamento.

Problemas odontol6gicos, como céries dentérias, sdo comumente relatados devido a
dificuldade de limpeza dos dentes incisivos superiores, pela anatomia anormal da cavidade
orofacial.

Promovendo e incentivando a amamentacgao

Na literatura encontramos diferentes posicoes para favorecer o aleitamento materno do recem-
nascido (RN) com FL/P:

a) Convencional, com o bebé semi-sentado;
b) Invertida;
c) Cavaleiro (ou cavalinho).

A escolha de uma delas dependera do conforto da diade e da promocéo de uma alimentacéo
funcional. No momento da oferta do LM o RN deve permanecer elevado, minimizando o
refluxo nasal de alimentos durante a degluticéo.

Figura 2 — Diferentes posi¢Bes para aleitamento materno do recém-nascido com fissura de Iabio e/ou palato.

Da esquerda para a direita: posi¢cdo convencional, posicéo invertida e posicéo cavaleiro,
ou cavalinho. Fonte: Weyand e Barbora, 2017.

Expligue as mées o que devem esperar numa mamada:

a) O bebé provavelmente vai mamar durante um longo tempo e fara pausas frequentes
para descansar durante uma mamada. Planeje mamadas um pouco longas (cerca de
guarenta minutos a uma hora para cada mamada). Incentive a mae a ser paciente, ja
que o bebé se cansa com facilidade e precisa descansar.

b) Havera um pouco de engasgo porque o tonus muscular do bebé estd baixo e sua
suc¢do nao é coordenada.

c) Né&o tente amamentar se 0 bebé estiver sonolento ou agitado demais. A mée pode
continuar a segurar o bebé contra a mama sem tentar iniciar a sucgao.
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d) Realize a mamada o mais tranquilamente possivel. Evite barulho, luzes intensas,
caricias, balanco ou conversas com o bebé durante as tentativas de amamentag&o.

e) Observe se o leite esté refluindo para fora da boca. Caso isso aconteca, eleve a posi¢do
do bebé para tentar melhorar a pega.

Estratégias para o sucesso do aleitamento materno
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Bebés com fissura palatina devem ser alimentados em posicgéo vertical
superior a 60° para permitir que a gravidade facilite a transferéncia de
fluidos e diminua a tendéncia ao refluxo nasofaringeo. A posicdo semiereta
facilita o arroto, limita a regurgitacéo e evita que o leite entre na trompa de
Eustaquio e no espaco do ouvido médio, minimizando as infeccbes no
ouvido.

Observe se o leite esta refluindo para fora da boca do RN. Caso
iSS0 aconteca, eleve a posi¢do do bebé de modo que seu nariz e
garganta estejam acima da mama. Isso evitara que o leite vaze para
a cavidade nasal. O tecido da mama ou o dedo da mée podem
tapar a fenda no labio para ajudar o bebé a manter a succéo.

Segure a mama na boca da crianca evitando que haja escape
do mamilo. Ao mesmo tempo em que segura o peito, a mée
pode apertar a aréola favorecendo a saida do leite e
amamentar com mais frequéncia.

Observe 0 bebé durante a mamada (sono, poucas sucgdes,
irritabilidade, desconforto respiratorio). Isso pode trazer
prejuizos nutricionais, pois a crianga ingere menor
quantidade de leite.

Oriente a mée a oferecer as duas mamas, revezando-as
somente entre as mamadas. Explique que ele pode mamar
melhor em uma que na outra, mas mesmo assim, oferecer
ambas é importante. Certifique-se de que o bebé receba o
leite do final da mamada, que tem alto teor de gordura, para
ajudar o seu crescimento.

Apdbs a amamentacdo, é necessario segurar o bebé em posicédo
vertical por 20 minutos.

Oriente a mée a néo desistir facilmente de amamentar seu bebé, pois
algumas vezes sdo necessarios alguns dias até que o bebé aprimore a succao
e se adapte ao seio materno.

Quando ndo houver a possibilidade de ofertar o leite materno para o bebé, deve-se procurar o
pediatra ou nutricionista para orientacdo sobre a formula lactea adequada para substituicdo,
ndo devendo ser oferecido leite de vaca, cabra ou outro de origem animal.
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Quando o bebé ndo pode ser amamentado no peito

A avaliagdo dos bebés com FL/P deve ser feita jA nas primeiras horas de vida de forma
individualizada, com determinacdo da capacidade de sucgdo para decisdo de adaptagdes
alimentares. Mesmo que existam fatores que impossibilitem a amamentacéo, é recomendado o
uso do leite materno, através de sonda, mamadeira, copinho, colher dosadora ou chuquinha,
visto que ha nutrientes que so ele pode oferecer ao RN.

Dispositivos especiais de alimentacdo podem ser Uteis para a pratica da amamentacdo ou para
a oferta de leite materno a bebés com FL/P. As intervencGes alimentares devem reduzir o
estresse vivenciado pelo bebé e pela familia, promover crescimento e desenvolvimento e
facilitar um padréo alimentar normal.

A escolha do método é feita pelo pediatra e fonoaudi6logo, juntamente com a mae. E
dependerd do bebé e de sua condicdo de saude. De modo geral, os cuidados podem ser
divididos em categorias segundo a condicdo do bebé:

¢+ O bebé ndo pode ser alimentado no seio materno.
¢+ O bebé consegue sugar, mas nao durante uma mamada inteira.
¢+ O bebé pode ser alimentado por via oral, mas ndo consegue sugar.

Armazenamento do leite materno

O leite materno ap6s ser retirado do seio pode ser armazenado para consumo do bebé. Para o
armazenamento, deve-se seguir alguns cuidados para garantir a qualidade do leite humano,
evitando assim problemas para a saude do bebé:

e Utilizar um frasco de vidro com tampa plastica para o armazenamento.

e Ferver o frasco com a tampa por 20 minutos.

e Colocar a vasilha para escorrer (ndo devendo secar).

e Coloque uma etiqueta de identificacdo no frasco contendo a data, horério do inicio da
ordenha e a validade (duracdo para consumo).

e Antes de iniciar a ordenha, recomenda-se prender os cabelos, lavar as méos, usar uma
mascara ou evitar conversar, para prevenir a contaminacgdo do leite.

¢ Na geladeira, o leite materno pode ficar armazenado por 12 horas e no congelador ou
freezer por no maximo 15 dias. Se o leite for pasteurizado (em banco de leite), ele tem
validade de 06 meses no congelador ou freezer.

e Antes de oferecer ao bebé, o leite materno congelado deve ser descongelado e
aquecido em banho-maria até a temperatura ambiente.

e O leite materno ndo pode ser descongelado em micro-ondas e ndo deve ser fervido.

e A sobra do leite oferecido ao bebé ndo pode ser reaproveitada.

Os cuidados com o armazenamento do leite materno devem ser repassados aos familiares
guando houver a necessidade de realizar a ordenha do leite. Vale ressaltar que para estimular
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a descida do leite, a mée devera colocar o bebé em contato pele a pele. O enfermeiro pode
orientar e esclarecer duvidas acerca da técnica de ordenha do leite materno.

Alimentag&o com o copo

O aleitamento por copo €é definido como um método de alimentacdo com leite materno
utilizando-se um copo pequeno ou uma Xicara, sem que o bebé seja colocado na mama. Este
método ¢é realizado com a inclinac¢do do copo de modo que o leite toque somente os labios do
bebé, fazendo com que a estimulagédo sensorial ocorra primeiramente no labio inferior.

A alimentacdo com copo é recomendada e tem algumas vantagens em relacdo a outros
métodos de alimentacdo: encoraja a coordenacdo de respiracao/succao/degluticdo e permite
que o bebé controle a quantidade e a velocidade da alimentagé&o.

Esta técnica pode ser usada para bebés capazes de engolir, mas que (ainda) ndo conseguem
sugar bem o suficiente para se alimentarem completamente na mama, sendo utilizado na
complementacdo da dieta ap6s as mamadas ou nos periodos de internacdo ou doenca e quando
afastados da mae. Pode ser vista ainda como método de transicao até o aleitamento materno
efetivo e ndo como ‘fracasso’ do aleitamento materno.

Se as médes ndo estiverem acostumadas com a alimentacdo com copo, precisam receber
informagdes e observar bebés sendo alimentados dessa maneira. O método precisa ser
ensinado de forma a deixa-las confiantes de que conseguem fazer sozinhas.

e PASSO A PASSO DA ALIMENTACAO COM O COPO
1. Aquecer o leite materno previamente ordenhado e refrigerado.

2. Posicionar o bebé confortavelmente, cuidando para que seus bragos ndo derrubem o
copo. O bebé deve estar tranquilo e ndo deve estar chorando.

3. Cologue o bebé parcialmente recostado ou sentado no seu colo; apoie as costas, a
cabeca e 0 pescogo do bebé. Pode ser dtil enrolar o bebé com firmeza com uma manta
para apoiar suas costas e tirar suas maos da frente. Segurar o bebé no colo em posi¢édo
elevada e encostar delicadamente um copo pequeno com leite préximo aos labios do bebé.

4. Inclinar o copo com cuidado até que o leite toque o labio. Nunca se deve jogar o leite na
cavidade oral do bebé. Ele colocara a lingua para fora e realizara movimentos de “lamber”
0 leite. Os bebés a termo podem chegar a “sorver” o leite.

5. Deixar 0 bebé sugar em seu proprio ritmo e sempre retirar a inclinagdo do copo nos
momentos de pausa.

6. Colocar o bebé para eructar da mesma forma como se faz na alimentacdo por meio de
outros métodos.
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Alimentagéo complementar

A partir dos 06 meses de idade, além do leite materno, novos alimentos devem ser oferecidos
a crianca, apresentando-a um novo universo de sabores, texturas, cores e cheiros. O leite
materno deve continuar a ser oferecido para a crianga, sempre que ela quiser, até completar 02
anos de idade ou mais. Destaca-se que o0 atraso na introducdo dos alimentos solidos pode
resultar na aceitacdo tardia de alimentos de consisténcia aumentada.

A introducdo da alimentacdo complementar para o bebé com fissura segue as mesmas regras
da alimentacdo para os bebés nao fissurados, com alguns cuidados a mais com a textura e
tempo de evolugéo. Para que a consisténcia dos alimentos seja ideal para a estimulacdo da
propriocepcdo da cavidade bucal, orienta-se a familia amassar ou peneirar os alimentos,
evitando liquidifica-los.

No caso da papa salgada, pede-se que os ingredientes sejam amassados separadamente para
que a crianga perceba os diferentes sabores e texturas, funcionando também como estimulo
proprioceptivo. Os purés com pequenos pedacos podem ser introduzidos por volta do 7° més e
os sélidos por volta de um ano, desde que o bebé tenha alguns dentes.

Para criancas maiores, as funcGes de mastigacdo e degluticdo sdo avaliadas com alimentos.
Observa-se, assim, a incisdo do alimento, a trituracdo, padrdo mastigatorio, posi¢do dos
labios, ruidos e tempo mastigatorio. A andlise da degluticdo envolve considerar a posi¢do dos
labios, da lingua, a contengdo do alimento, a contragdo do orbicular e do mentor, movimento
de cabeca, ruido, coordenacéo e residuos apos a degluticdo. Essa analise deve ser completada
por meio de observacdo dos aspectos respiratorios (tipo e modo). Em adicdo, observa-se a
mobilidade de labios, lingua, véu, bochechas e mandibula, possivel dor a palpacdo e tonus
muscular.

Os habitos alimentares devem ser investigados, pois podem ser decorrentes de dificuldades
mastigatorias. Algumas vezes os lactentes com fissuras preferem alimentos com consisténcia
amolecida (s6lido macio) em virtude de falta de orientacdo adequada a familia ou ainda em
funcéo de alteragBes dentarias e oclusais.

A andlise das funcbes oromiofuncionais compreende ainda a investigacao sobre as possiveis
intercorréncias que podem acontecer durante a alimentacdo, como engasgos, tosse, refluxo
nasal, escape extraoral de alimentos, entre outras. Destaca-se, que os profissionais de salde
envolvidos no cuidado da crianga com FL/P devera, de acordo com a avaliacdo clinica,
adaptar as orientaces expostas, para cada situacdo especifica.
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HIGIENIZACAO BUCAL DA CRIANCA COM FL/P

Para os pacientes com fissuras € importante estabelecer precocemente uma boa higiene oral,
uma vez que a cavidade bucal saudavel representa fator essencial para a realizacdo de
procedimentos cirargicos em idades precoces e garantir um desenvolvimento
maxilomandibular adequado.

O ato de higienizar a boca da crianga precisa se tornar um hébito, sendo feita sua limpeza
diariamente removendo residuos alimentares e criando um condicionamento infantil através
do manuseio da cavidade oral, especialmente na regido de fissura. A gengiva, bochecha,
lingua, palato e demais anexos devem ser limpos com uso de dedeira, gaze ou fralda envolta
no dedo, embebida em &gua filtrada/fervida, ou em soro fisiologico. A limpeza das regides da
fissura e narinas além de evitar infec¢bes, auxilia na amamentacdo efetiva, ja que evita
obstrucdes e permite melhor respiracdo do bebé. A higienizacao dessas estruturas devera ser
feita com hastes flexiveis de algoddo embebidas em &gua filtrada/fervida, ou em soro
fisioldgico.

Figura 4 - Higienizacéo da fissura

oral com uso de haste flexivel de

algoddo embebida em soro
fisioldgico/agua filtrada

Figura 3 - Higienizacéo oral
(gengiva e anexos) com uso de
gaze embebida em soro
fisioldgico/agua filtrada.

Fonte: Elaborado pelos autores Fonte: Elaborado pelos autores

Ambos os procedimentos devem ser realizados ap6s cada mamada. Outra dica importante é a
utilizacdo de 6leo mineral na hidratacdo labial da crianca, pois durante a manipulacédo oral os
labios podem ficar ressecados.
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ATENCAO EM SAUDE MENTAL AO FISSURADO E SUA FAMILIA

As FL/P podem causar problemas estéticos, dificuldades funcionais e psicossociais. As
alteracbes estéticas levam a diminuicdo da autoestima, maior dependéncia dos pais,
comportamento de esquiva e evitacdo de interacGes sociais, fatores que impactam
negativamente a qualidade de vida dos pacientes com fissuras e consequentemente de seus
familiares.

Durante a gestagéo, os pais tém a expectativa de perfeicéo do filho e no caso do nascimento
de criancas com fissuras geralmente ocorre uma crise na qual dependendo da resiliéncia,
experiéncias anteriores, capacidade para lidar com a frustracdo e crengas dos pais podem,
inicialmente, levar a uma dificuldade de aceitacdo da crianca. Principalmente as maes devido
ao papel social de cuidadora, as alteracdes hormonais e emocionais da gestacdo, parto e
puerpério, passam por um periodo de maior vulnerabilidade que pode prejudicar a aceitacao,
interacdo e cuidados com a criangca com fissura. No entanto, este desafio nos primeiros meses
de vida da crianga com fissuras costuma ser superado logo, na maioria dos casos.

Com o desenvolvimento da crianca surge a necessidade de acompanhamento
multiprofissional em salde, sendo comum hospitalizacBes e cirurgias frequentes. Para a
crianca, as hospitalizacbes séo vivéncias estressantes, que podem ser minimizadas pela
presenca e apoio da familia, além de humanizacdo, disponibilidade afetiva e emocional por
parte dos profissionais de salde. Neste cenario é comum 0s pais apresentarem alteracdes em
seu estado emocional elevando os niveis de estresSe, principalmente antes e durante 0s
procedimentos cirargicos. No pos-operatdrio os niveis de estresse tendem a diminuir.

Assim, considerando o impacto que as FL/P causam na salde mental, tanto dos fissurados
quanto dos seus pais e familiares, estdo descritas nos proximos tdpicos deste manual o0s
principais impactos e cuidados em relacdo a saude mental de criancas com fissuras e seus
pais:

Aceitacao dos pais

A aceitacdo dos pais frente ao nascimento de filhos acometidos por FL/P pode variar de
acordo com alguns fatores, dentre eles destacam-se as expectativas familiares e barreiras
emocionais que podem ser criadas diante deste diagnéstico, bem como o nivel de informacao
em relacio as opcdes de tratamento e acompanhamentos existentes. E comum que, ao
receberem a noticia da gravidez, os pais comecem a projetar expectativas e também a
idealizarem o filho e o seu futuro.

Neste sentido, diante da noticia de que o filho ird nascer com alguma deficiéncia ou em alguns
casos, quando a descoberta da deficiéncia ocorre apds o nascimento, a familia, especialmente
0S pais experienciam uma vivencia muito similar ao luto. No primeiro momento 0s pais
costumam procurar explica¢fes e também um culpado, muitas vezes chegam a assumir para si
a culpa, pensando que fizeram algo errado em relacdo aos cuidados com a gestacéo e por isso
o filho ndo se formou da maneira como deveria.
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Sentimentos de que foram castigados por alguma divindade ou algum deus, também podem
ocorrer, haja vista que esta culturalmente arraigada em nossa sociedade a crenca de que diante
de algum pecado ou erro nds ou nossos filhos poderemos sofrer algum tipo de punigéo divina.
E importante entender que estes sentimentos num primeiro momento sdo normais, é esperado
também que, com o passar do tempo de acordo com acesso as informacdes referentes ao
tratamento e prognostico de evolugdo positiva da condicdo, estes sentimentos sejam
ressignificados, dando lugar a aceitacdo e adesdo ao acompanhamento necessario.

Importante ressaltar que a maneira como a familia lida e aceita o diagndstico € crucial para
desenvolvimento da aceitacdo e da autoestima da prépria crianca, que percebe os sentimentos
e comportamentos familiares, e por meio desta percepcdo baseia 0s seus proprios
pensamentos, acdes e sentimentos. E imprescindivel que os pais superem o quanto antes a
frustracdo advinda do diagndstico, para que possam atuar como encorajadores e estimuladores
em relacdo aos filhos. Algumas iniciativas podem facilitar a aceitacdo da familia em relacéo a
condicéo do filho, sendo estas:

a) Procurar entender sobre a condicdo da crianca: esta acdo pode acontecer por conta
propria por meio de pesquisas livres, leituras de textos, visualizagdo de documentarios
e depoimentos de outras familias que passam pela mesma situacao.

b) Participacdo de rodas de conversas ou grupos de familias que vivenciam ou ja
vivenciaram uma situacdo similar: deste modo existe a possibilidade de expressao e
troca real de experiéncias e saberes.

c) Se ater as informac6es passadas nas consultas médicas e diante de alguma davida ndo
ter vergonha de exp0-la, a desinformacdo pode provocar entendimento e manejo
inadequado.

d) Manter didlogo no meio familiar: a fim de esclarecer a todos os membros sobre as
reais limitacdes, expectativas futuras, possibilidades de tratamento e progndstico.
Assim, além de favorecer a aceitacdo familiar, o acesso a informacdo promovera
também o engajamento de todos os membros na oferta de suporte fisico/emocional ao
membro acometido pela FL/P.

Autoestima da crianga com FL/P

Um dos principais impactos das FL/Ps é o aspecto estético. A alteracdo estética causada pelas
fissuras pode levar a uma dificuldade de aceitagdo dos colegas, preconceito e bullying, devido
a falta de conhecimento e orientacdo por parte dos agressores.

As criangas nascem sem 0 senso de si mesma. Esse senso ou autoimagem vai sendo
construido a partir da interacdo com as pessoas ao seu redor, inicialmente com os pais, com
guem o bebé tem os primeiros contatos durante os primeiros meses de vida, e depois as
interacdes com outras pessoas vdo aumentando. A forma como as outras pessoas (familiares,
amigos, professores, colegas de escola) se expressam em relacdo a crianca vdo moldando a
sua autoimagem, de modo que se a crianga ouvir com frequéncia caracteristicas negativas e
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depreciativas construira a sua autoimagem incorporando essas caracteristicas, tornando-se
uma pessoa insegura com pouco aprego por si mesma, ou seja, baixa autoestima.

No caso de criangas com fissuras, quando ha a aceitacdo da familia, até por volta dos quatro a
cinco anos, a percepcdo do aspecto estético da fissura ndo traz grande incdmodo para a
crianga. A partir dessa idade, e com 0 aumento do contato com outras criangas, a diferenca
comeca a ser notada. A aceitacdo e forma de lidar com a aparéncia da crianca por parte de
todos que convivem com ela tera forte impacto no desenvolvimento da autoestima e
personalidade. Para que a crianga com fissura tenha uma autoestima adequada podem ser
adotados alguns cuidados, como descrito a seguir:

a) O primeiro passo € a aceitacdo dos pais, que é importante que aconteca tdo logo seja
possivel.

b) E importante que desde os primeiros meses de vida seja construida uma autoimagem
positiva da crianca. Para isso sempre estimule a sua crianca atribuindo-lhe
caracteristicas positivas, ex: vocé é inteligente, vocé é capaz, vocé é bonito(a), vocé
consegue...

c) Os pais devem ser presentes na vida das criangas, tendo equilibrio entre momentos de
afeto, carinho, lazer e imposicdo de limites e regras, dando autonomia para a crianca
de acordo com a sua faixa etaria para melhorar a sua independéncia e autoconfianca.

d) O convivio com outras criangas € muito importante para a socializacdo na infancia. Os
pais devem estar atentos a forma como a crian¢a interage com as outras, evitando
focar na alteracdo causada pela fissura, mas reforcando que cada crianca tem
caracteristicas fisicas diferentes.

e) A medida que a crianca for crescendo e melhorando a sua capacidade de
entendimento, é importante trazer informacgdes, sempre considerando a sua faixa
etaria, sobre as fissuras e sobre 0 seu processo de acompanhamento e procedimentos,
isso pode facilitar a aceitacdo da sua condicao.

f) Caso seja percebidas situacdes de bullying, os pais devem articular com a escola, pais
de outras criangas e outros possiveis envolvidos, estratégias para que esse tipo de
violéncia ndo ocorra.

g) Se for percebido alteracbes na autoestima da crianca ou adolescente com fissuras
sempre busque apoio profissional de psicdlogos.

Transtornos Mentais

Os transtornos mentais que mais afetam a populagdo geral sdo os transtornos ansiosos e
depressivos. Outro fator que atualmente, devido as mudancas no estilo de vida, rotina de
trabalho, cobrancas excessivas, etc; tem causado preocupacdo em relacdo a saude mental € o
estresse. Para facilitar a compreensdo desses termos, abaixo estd uma breve definicdo de cada
um:
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Transtornos de Ansiedade

+ S&o caracterizados por preocupacdes excessivas e sensacdo constante que algo ruim
ird acontecer. Os principais sintomas presentes em casos de ansiedade sdo:
taquicardia, respiracdo superficial, alteracdes do humor e do apetite, tensdo muscular,
preocupacles em excesso, medos irracionais, sensa¢do de estar a beira de um ataque
de nervos, tontura, sudorese e alteragdes do sono.

Transtornos Depressivos

 Referem-se a sintomas fisicos e comportamentais como tristeza persistente e sem
motivo, choro frequente, perda de interesse em atividades diarias que outrora eram
prazerosas, desanimo, isolamento social, alteracdes no sono, perda de apetite,
diminuicdo da concentracdo, e pode levar a pensamentos suicidas, principalmente se
néo tratado da forma adequada.

Estresse

Diz respeito a resposta fisioldgica do organismo a determinados estimulos como
situacdes subitas, ameacadoras ou situacbes desconfortaveis que ocorrem com
frequéncia. Para se adaptar a nova situacdo, o corpo desencadeia reagdes que ativam
a producdo de hormdnios, entre eles a adrenalina, noradrenalina e cortisol que afetam
negativamente 0 nosso organismo quando produzidos em excesso. Os sintomas mais
comuns incluem dor de cabeca, desordens do sono, dificuldade de concentracéao e
temperamento explosivo.

e SINTOMAS DE TRANSTORNOS MENTAIS NA CRIANCA COM FISSURA

Em geral, sintomas de transtornos mentais s&o mais comuns na idade adulta, alguns com
inicio na adolescéncia, sendo menos frequente na infancia. No entanto, alguns fatores
como violéncia, falta de afeto familiar, distanciamento social, falta de regras e limites,
situacbes de vulnerabilidade social, bullying e superprotecdo podem favorecer o
surgimento desse tipo de sintoma. Atualmente tem se dado maior atencdo a satde mental
de criancas.

Nas criancas com FL/P, a fissura em si ndo esta diretamente relacionada ao surgimento de
sintomas de transtornos mentais, mas o fato de ter uma fissura tem um impacto
psicossocial que pode levar & manifestacio dos sintomas. E importante lembrar que até os
quatro ou cinco anos de idade a fissura ndo tera grande impacto psicossocial na vida da
crianca, mas a partir dessa idade pode comecar a afetar a forma como a crianga interage
socialmente, podendo apresentar timidez excessiva ou isolar-se; a formacdo da sua
autoimagem que ird influenciar a sua autoestima; a forma como expressa Seus
sentimentos; o desempenho escolar; e a sua aceitagéo pelos colegas. Esses fatores, se ndo
forem administrados de maneira adequada, podem fazer com que a crianga experiencie
sintomas ansiosos, depressivos, agressividade, retraimento social e até mesmo
dificuldades escolares.
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Ressalta-se que as fissuras em si ndo causam transtornos mentais, entdo, com o cuidado
adequado em relagdo aos possiveis problemas psicossociais que podem estar associados,
uma crianca com fissura ter4 a mesma chance de desenvolver transtornos mentais do que
uma crianga sem fissura, podendo desenvolver todo o seu potencial. Para que a crianga
tenha uma satde mental adequada recomenda-se:

a) A crianga com fissura ndo deve ser vista com pena ou ser superprotegida, esses fatores
podem prejudicar a sua independéncia e torna-la insegura. E preciso educé-la como
qualquer outra crianca sem fissura.

b) Estimule a crianca a fazer amizades, praticar esportes e participar de atividades
coletivas.

c) Observe os cuidados relacionados a autoestima (um dos principais aspectos afetado
pelas fissuras), que sdo fundamentais para uma satde mental equilibrada.

d) Tenha atencdo em relacdo a sinais como retraimento, timidez excessiva, mudancas
bruscas no comportamento, agressividade exagerada, alteracbes no desempenho
escolar. Para isso esteja proximo(a) afetivamente da sua crianga, criando um ambiente
em que ela tenha seguranca para falar sobre os seus sentimentos sem pressiona-la.

e) Ao perceber algum sintoma de transtorno mental na sua crianca, tenha calma e busque
ajuda profissional. Os sintomas tem tratamento e podem acontecer com qualquer
pessoa e em qualquer faixa etaria.

e SINTOMAS DE TRANSTORNOS MENTAIS NOS PAIS DE CRIANCAS COM
FISSURAS

Os pais ou responsaveis por criangas com fissuras lidam frequentemente com situacdes
estressoras no acompanhamento de suas criancas, como a descoberta da fissura, as
hospitalizacdes, as cirurgias, a preocupacdo em relacdo ao aspecto estético da fissura da
crianca e sua interacdo social. A forma como 0s pais irdo reagir a essas situacdes depende
do seu historico de vida e aprendizado, pois algumas pessoas apresentam maior resiliéncia
em situacdes de estresse, outras podem ter mais dificuldade para superar essas situacoes e
preocupacoes.

Muitas vezes, 0s pais, por se encontrarem em uma posi¢do em que necessitam ofertar os
cuidados ao filho, acabem por negligenciar os seus proprios sintomas (fisicos e
emocionais). E importante entender que apesar de o filho naquele momento estar em uma
situacdo que demanda atencdo e suporte, a familia em especial os pais precisam
organizarem as suas rotinas de modo que Ihes sobrem tempo para olharem para si e para
suas necessidades, ja que a tarefa do cuidador € onerosa e se ndo houver um cuidado
especial com os cuidadores, eles poderdo acabar comprometendo, além da sua propria
salde, os cuidados prestados ao filho.

E importante que a crianca receba o suporte emocional adequado de seus pais, e para isso,
é preciso que eles estejam bem psicologicamente. As orientacGes para que 0s pais de
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criangas com fissuras estejam com a salde mental adequada ndo divergem muito das
orientagdes para a populagéo geral:

a) Tenha sono de qualidade.

b) Pratique exercicios fisicos.

c) Tenha uma alimentacdo saudavel.

d) Busque conhecimento sobre as fissuras labio-palatinas.

e) Tenha momentos de lazer com a familia, sempre incluindo a crianca.

f) Realize atividades que Ihe dao prazer.

g) Ao observar sintomas como irritabilidade, insénia, desanimo, tristeza frequente, choro
frequente, agitacdo ou qualquer outro sintoma que levante a suspeita de algum
transtorno mental busque ajuda de um profissional de saude.

REDE DE ATENCAO SUS PARA TRATAMENTO DO PACIENTE COM FL/P

Até o ano de 2022, no Brasil, 32 Centros de referéncia para tratamento de pessoas com FL;P
sdo habilitados para oferta deste servico. No Quadro 1 estdo listados, por regido, 0s
respectivos centros e seus contatos. Importante destacar que o encaminhamento para 0s
estabelecimentos seguem fluxos locais, cabendo aos profissionais de salde local, se
atualizarem sobre orientacbes que os familiares devem seguir para iniciar o itinerario
terapéutico do paciente fissurado.

Cabe ressaltar que até 2021 o estado de Minas Gerais contava com dois centros para
tratamento de deformidades craniofaciais. Sendo que, atualmente com a habilitacdo de um
novo centro, localizado em Divindpolis, a Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais esta
em fase de aprovacdo de fluxos. As regibes de encaminhamento e orientacGes de
agendamento estdo nos quadros logo abaixo.
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Quadro 1 — Estabelecimentos e Centros de tratamento da ma-formagdo labio palatal, cadastrados no Sistema de
Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Salde e reconhecidos pelo Sistema Unico de Saide (SUS), 2023.

UF | MUNICIPIO | ESTABELECIMENTO CONTATO
NORTE

PA Belém Santa Casa de Misericérdia do Para (91) 4009-2241
Pl Teresina Associacao Piauiense de Combate ao Céncer Alcenor (86) 2106-8000

Almeida

TO Araguaina

Hospital Regional de Araguaina

(63) 3411-2812

NORDESTE

BA Salvador

Hospital Santo Antdnio

(71) 3310-1100

CE Fortaleza

Hospital Infantil Albert Sabin

(08) 3101-4193

PB Jodo Pessoa

Hospital Universitario Lauro Wanderley

(83) 3216-7053

PE Recife IMIP (81) 2122-4100
CENTRO-OESTE

DF Brasilia Rede Sarah (61) 3319-1111
MT | Cuiaba Hospital Geral (65) 3363-7000
MT | Cuiaba Hospital Universitario Jalio Muller (65) 3615-7260
SUL

MS | Campo Grande FUNCRAF (14) 3227-4110
PR Curitiba Complexo hospitalar do trabalhador (41) 3212-5700
PR Cascavel Hospital Universitario do Oeste Parana (45) 3321-5151
RS Lajeado Hospital Bruno Born (51) 3714-7500

RS Caxias do Sul

Hospital do Circulo

(54) 2101-000

RS Porto Alegre

Hospital Nossa Senhora da Conceigéo Sa

(51) 3357-2000

RS Canoas Hospital Universitario de Canoas (51) 3478-8000
SC Florian6polis Hospital Infantil Joana de Gusméo (48) 3664-3200
SC Joinville Hospital Regional Hans Dieter Schmidt (47) 3461-5500
SUDESTE

MG Belo Horizonte

Hospital da Baleia

(31) 3489-1555

MG | Divindpolis

Hospital S&o Jodo de Deus

(37) 3229-7600

MG Alfenas

Hospital Universitario Alzira Velano

(35) 3299-3538

RJ Rio de Janeiro

Hospital Municipal Nossa Senhora do Loreto

(21) 3393-1983

SP Itapetininga

FUNCRAF Itapetininga

(15) 3275-6100

SP Sédo Bernardo do
Campo

FUNCRAF Séo Bernardo do Campo

(11) 4122-6100

SP Séao Paulo

Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da
Universidade de Séo Paulo

(11) 3087-5456

SP Séo José do Rio Preto

Hospital de Base de S&do José do Rio Preto

(17) 3201-5000

SP Bauru

Hospital de Reabilitagdo de Anomalias Craniofaciais de
Bauru

(14) 3235-8000

SP Séao Paulo

Hospital de Ensino da UNIFESP

(11) 5572-1922

SP Araraquara

Santa Casa de Araraquara

(16) 3303-2999

SP Piracicaba

Santa Casa de Piracicaba

(19) 3417-5000

SP Campinas

Hospital SOBRAPAR de Campinas

(19) 3749-9700

Fonte: CNES, 2023




Quadro 2 — Macrorregifes de Salde, municipios sede para assisténcia a deformidade craniofacial
(DCF), Hospital de referéncia pactuados e orientacdes para o agendamento.

Macrorregides de

Municipios sede

Orientag0es para o agendamento a ser realizado pela

Saude para Assisténcia a Secretaria Municipal de Saude do municipio de
DFC e Hospital de origem do Usuario
Referéncia
A Central de Marcacdo de Consultas de Belo Horizonte
Centro, agendara a consulta sob regulacdo para o Hospital da

Jequitinhonha,
Leste, Leste do Sul,
Nordeste,
Noroeste, Norte,
Triangulo do
Norte, Tridngulo
do Sul e Vale do
Aco.

Belo Horizonte /
Hospital da Baleia

Baleia na especialidade Cirurgia de Deformidade
Craniofacial/Fissura Labiopalatina.

Em caso de duvidas acionar a Coordenacao de Regulacao
Ambulatorial — regulacdo.ambulatorial@pbh.gov.br

(31) 3277-7738/8285 ou

Assessoria de Programagéo Assistencial —
ppibh@pbh.gov.br

(31) 3277-8280

Sul, Sudeste,
Centro-Sul e Oeste.

Para agendamento da primeira consulta é necessario que
o responsavel pelo agendamento do municipio de origem
entre em contato com a Secretaria Municipal de Salde do
municipio de Alfenas (setor de Coordenagdo de Salde
Bucal) pelo telefone (35) 3698-2041, ou através do e-
mail: cemo@alfenas.mg.gov.br

Alfenas/ Hospital
Alzira Vellano

Fonte: Governo do Estado de Minas Gerais, 2021

Quadro 3 — Fluxo para atendimento de assisténcia do componente DFC para usuarios da regido
Macronorte de Saude de Minas Gerais.

Paciente ndo residente do municipio de Belo Horizonte que estéo localizados nas Macrorregides de

4,

referéncia para Belo Horizonte:

A Secretaria Municipal de Saude (SMS) do municipio de origem deve encaminhar a solicitagdo de
marcacdo de consulta para o respectivo polo microrregional, cabendo a este providenciar sua
inser¢do sob regulagdo na especialidade de Cirurgia de Deformidade Créanio Facial/ Fissura Léabio
Palatal da CMC /SISREG BH. No campo de motivagdo clinica do sistema devera ser inserido:
sinais, sintomas e condi¢Bes clinicas atuais; descrigdo/conclusdo dos exames complementares
realizados, com data; se houver tratamentos anteriores, informar modalidade, data, servigo
hospitalar onde realizou; historia prévia de outras situagbes caso haja; justificativa do
encaminhamento incluindo hipdteses diagnoésticas; identificagdo do médico ou cirurgido dentista
assistente e CRM ou CRO.

A Central de Marcacao de Consultas de Belo Horizonte agendara a consulta sob regulacdo para o
Hospital da Baleia na especialidade Cirurgia de Deformidade Cranio Facial/Fissura Labiopalatina.
Em caso de davidas sobre o agendamento e disponibilidade de oferta no SISREG BH, o0s
respectivos contatos poderdo ser acionados: Coordenagdo de Regulacdo Ambulatorial -
reqgulacao.ambulatorial @pbh.gov.br - 3277-7738 ou 3277-8285 e Assessoria de Programacéo
Assistencial - ppibh@pbh.gov.br - 3277-8280.

A Central de Marcacdo de Consultas de Belo Horizonte (CMC/BH) informard a Secretaria
Municipal de Salde de residéncia do paciente o dia/horario da consulta autorizada para o Hospital
da Baleia, ou o proprio municipio gestor da marcagdo podera acessar os dados do agendamento
diretamente na CMC / SISREG BH através do relatério "Atendimentos Agendados/Recusados
Regulacéo".

A Secretaria de Salde comunicara ao responsavel pelo paciente que a consulta foi agendada para o
Hospital da Baleia.
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Fonte: Fluxo de assisténcia do componente Deformidade Crénio Facial - CENTRARE, Hospital da Baleia, sem

data.
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CONSIDERACOES FINAIS

Espera-se que o presente manual auxilie as equipes e profissionais de saude na assisténcia aos
usuarios com FL/P. Mesmo ndo sendo rotineira a presenca desses pacientes nas Unidades
Basicas de Saude, é importante que todos profissionais tenham ciéncia dos cuidados especiais
que estes individuos e seus familiares necessitam. Além disso, estar em discussao na rotina
dos profissionais 0 assunto dos cuidados a pessoas com FL/P é extremamente necessario, pois
favorece a inclusdo da tematica em agendas que favorecem a implementacdo de politicas

publicas voltadas para estas pessoas.
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APRESENTACAO

Este material destina-se a auxiliar pais, responsaveis e cuidadores de criangas que nasceram
com fissuras de ladbio e/ou palato (“céu da boca”) (FL/P), popularmente denominado como
“labio leporino”. Os anos inicias de uma crianga com FL/P requer aten¢do e cuidado pelos
Seus responsaveis para que todo o tratamento seja garantido e que o desenvolvimento da
crianga esteja no nivel adequado para a sua fase. Com esse intuito, o presente material foi
elaborado pelo Programa de Pos-Graduacdo em Cuidado Primario em Saude (PPGCPS) da
Universidade Estadual de Montes Claros (Unimontes) e tem a funcédo de divulgar informacdes
essenciais quanto ao cuidado dessas criancas.

O nascimento de uma crianga € um momento marcante para todo o ciclo da familia. O bebé
necessita de maior cuidado, atencéo, paciéncia e dedicacdo, sendo que, uma crian¢a com FL/P
requer uma assisténcia maior. A FL/P é desencadeada por varios motivos, sendo que, esses
individuos devem ser acompanhados por diferentes profissionais até atingir a fase adulta.
Durante a leitura deste manual vocé pode visualizar e compreender a importancia de cada
profissional no cuidado aos pacientes com fissuras, sendo citado cada tipo de categoria quanto
a sua funcdo, ou orientacdes que podem ser atribuidos no cuidado aos familiares de criancas
com FL/P.

O Sistema Unico de Saude (SUS) é o servico publico brasileiro e oferta atendimento as
pessoas nascidas com fissuras, desde a descoberta da condicdo até a cirurgia plastica de
reconstrugcdo das fissuras, por meio de hospitais habilitados., que tém estruturas fisicas e
profissionais especializadas para dar assisténcia em saude para com esses individuos de forma
gratuita.
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AS FISSURAS DE LABIO E/OU PALATO
O que sdo as fissuras labiopalatinas?

As FL/P sdo defeitos na formagao do feto, ndo acontecendo o fechamento adequado do “céu
da boca” (palato) e do labio. Esse nao fechamento forma uma espécie de “fenda”, ou um
“buraco”, comumente denominados de labio leporino ou fenda palatina. Na figura logo abaixo
estédo o esquema de tipos de fissuras.

Figura 1 — Esquema dos tipos de Fissuras de Labio e/ou Palato.

2222
O Y

Da esquerda para a direita e de cima para baixo: a)

fissura de l&bio apenas de um lado b) fissura de l&bio

dos dois lados c) fissura labial de um lado completa d)

fissura labial bilateral completa f) fissura de labio e

palato de um lado g) fissura labiopalatina bilateral h)

fissura palatina completa i) fissura palatina incompleta.
Fonte: CYMROT et al., 2010

As fissuras labiais incompletas sdo pequenos “cortes” que envolvem o vermelhdo do labio e
as completas é quando a fissura se estende até dentro da boca, chegando préximo a regido que
nasce os dentes (que chama alvéolo). As fissuras labiais (FL) podem ser uni ( um lado do
labio) ou bilateral ( dois lados do labio), ela pode também ser mediana (no meio do labio).
Quanto as fissuras palatinas (FP — que sdo apenas no céu da boca) incompletas a fenda é
somente no palato mole (proximo da garganta), e nas completas, quando a fenda é em todo o
ceéu da boca.

As FL/P causam problemas estéticos e na saude geral das criancas, podendo interferir na fala,
na audicdo, na nutricdo, nos dentes, na mordida e no desenvolvimento facial. Além desses
problemas de salde, a presenca da fissura pode causar problemas psicoldgicos e sociais, tanto
na crianga com fissura quanto no seu ciclo familiar de convivio. Muitas sindromes s&o
associadas com FL/P, sendo denominadas fissuras orais sindrémicas, mas importante destacar
gue a maioria das FL/P sdo ndo sindrémicas.

As FL/P sdo um problema de salde publica global, que influencia diretamente na qualidade
de vida de criancas e familiares. Sabe-se que a cada 650 criangas, uma nasce com algum tipo
de fissura.
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Como descobrir que meu filho terd fissura labiopalatina?

Ao descobrir que vocé, ou sua parceira, estdo gestando uma crianga é necessario procurar uma
equipe da Estratégia Sadde da Familia (ESF), que dardo inicio ao pré-natal. E de grande
importancia a sua adesdo as consultas e na realizacdo de exames necessarios durante este
periodo. Além disso, realizar corretamente suplementacdes prescritas pelos profissionais.

A presenca de alguma FL/P pode ser visualizada, por volta da 15% a 26% semana de vida
intrauterina através do exame de ultrassom. Entretanto, na maioria das vezes, o diagndstico da
fissura € logo ap6s o nascimento, onde os profissionais irdo visualizar e apalpar a presenca da
fissura. Além disso, durante as consultas, ha alguns questionamentos que devem ser feitos
para que possa avaliar a chance do seu filho nascer com alguma FL/P.

a)

b)

d)

f)

Se ha parentes proximos que ja nasceram com alguma FL/P, aumenta a chance do
nascimento de uma crianga com esta condicao.

Idade dos pais: Pais e maes mais velhos, mées acimas de 35 anos e pais acima de 40
anos, podem ter mais chances de terem filhos com algum tipo de fissura,
principalmente se for a primeira gestacao.

Gestantes que usam medicamentos de uso continuo, como anticonvulsivantes, ou tem
o diagnostico de doencas cronicas como hipertensdo arterial (presséo alta) ou diabetes
mellitus.

Se 0 pai ou a mae da crian¢a, durante um periodo de tempo, foram expostos, ou
trabalham, com agrotoxicos, pesticidas, solventes, tintas, dentre outros produtos
quimicos.

Consanguinidade: Questionar sobre a parentalidade do casal, uma vez que, ha estudos
gue encontraram que casamento entre primos de primeiro grau pode ser um fator de
risco para o desenvolvimento de FL/P ndo sindromica (FL/PNS).

Se a mée durante o primeiro trimestre consumiu alcool, tabaco e/ou outras drogas
ilicitas.
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ATENCAO FONOAUDIOLOGICA E AUDITIVA

Criancas com FL/P podem apresentar diversas dificuldades e complicac@es devido a presenca
da fissura que causa a falta de estruturas importantes. A presenca da fissura afeta a audi¢do
(ouvir), o ato de sugar, engolir, mastigar, falar e até mesmo respirar. Sendo que a dificuldade
de falar e de ouvir é uma das sequelas mais perceptiveis nesses individuos.

A dificuldade de falar é consequéncia da audigdo prejudicada, que pode ser total, uma vez
que, o musculo responsavel pelo aparelho auditivo é comprometido em criangas com fissura
palatina. Além disso, a criangca com FL/P pode apresentar dificuldade na leitura e na escrita,
prejudicando o periodo pré-escolar.

O fonoaudiélogo é membro fundamental na equipe de tratamento voltado as FL/P. Seu
trabalho se volta para o cuidado direcionado ao desenvolvimento da succdo, degluticdo,
respiracdo, fala e escrita. Problemas na audi¢do necessitam ser tratados pelo médico
otorrinolaringologista e acompanhado por fonoaudiélogos audiologistas.

O atendimento com o fonoaudidlogo deve ser o mais precoce possivel, desde antes da crianca
nascer, no qual, a familia seré capacitada e orientada:

e Auxiliar nos estimulos, adaptando a alimentacdo com seguranca, através da
amamentacao no peito ou na mamadeira e orientando sobre a melhor postura que deve
ser adotada pela mae, a fim de facilitar o ato de sugar e de engolir (degluti¢do).

e A alimentacdo desses bebés é muito importante ja que eles dependem do ganho de
peso para a realizacdo das cirurgias.

e Amamentar bebés com fissuras, quando possivel, é a melhor forma de estimular o
crescimento adequado dos 0ssos do rosto, promover o fortalecimento dos musculos da
face e consequentemente, desenvolver a articulacdo dos sons da fala.

Fonoterapia

A Fonoterapia deve ser iniciada ja com o bebé, durante o periodo de amamentacao, para que
seja efetiva e apresenta muitos objetivos. Neste processo, destaca-se a importancia de
envolver a familia, no sentido de informa-la como estimular a fala e a linguagem do bebé,
com ag¢des como:

g) Conversar com o bebé; contar histdrias; cantar;

h) Dar nomes as partes do corpo e objetos;

i) Usar sempre o padrdo correto da fala;

J) Nao antecipar desejos da crianga, deixando que ela se expresse;

k) Evitar uso excessivo de gestos e de diminutivos, dentre outras;

I) E importante falar mais alto e de frente & crianca para que ela possa melhor
apreender/entender o que esta sendo dito e ter melhores possibilidades de desenvolver
a fala e a linguagem.

O tratamento fonoaudioldgico sistematico (semanal) é iniciado tdo logo se identifiquem
alteracbes no desenvolvimento da fala, linguagem (oral e escrita), voz e/ou funcdo. A
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avaliacdo da fala e linguagem em criancas menores de 4 anos de idade pode ocorrer por meio
de observacédo (o brincar com a mdes/ cuidadores) e interacdo do profissional com a crianca,
lembrando que a escola também deve receber orientacdes.

E importante destacar que o tratamento/ acompanhamento com fonoaudi6logo
/otorrinolaringologista no tratamento das FLP é complexo e demorado, sendo necessario ser
realizada ao longo de todo o desenvolvimento da crianga, exigindo o envolvimento da escola
e assiduidade da familia no tratamento, colaboracdo do paciente, cirurgias e a atuacao efetiva
de cada membro da equipe de salde.
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ORIENTACOES ANTES E DEPOIS DAS CIRURGIAS

As cirurgias realizadas nos primeiros meses de vida sdo necessarias e, a0 mesmo tempo em
que garantem a corre¢do e o fechamento do l&bio e/ou palato, representam um enorme desafio
aos pais/cuidadores, uma vez que precisam compreender acerca de diversos procedimentos e
encaminhamentos que tornam o tratamento eficaz.

As primeiras cirurgias para a reconstrucdo do labio (queiloplastia) e do céu da boca (palato)
(palatoplastia) acontecem normalmente nos primeiros meses de vida e as demais cirurgias no
nariz, funcionais ou estéticas apds a definicdo do crescimento, entre 16 e 18 anos. S&o as
cirurgias reparadoras mais comuns realizadas no decorrer do complexo tratamento de
reabilitacdo.

O avango nas técnicas de cirurgias ocorre com pequena formacéo de cicatriz.

Qualquer cirurgia para correcdo de fissuras pode levar o paciente a ter problemas no
desenvolvimento dos 0ssos do rosto, por isso a importancia da cirurgia em sua época
adequada, para se evitar possiveis deformacdes.

A avaliacdo do resultado da cirurgia e a programacdo das demais devem ser realizadas
conforme necessidade e quando o paciente apresentar condi¢des clinicas e odontoldgicas para
ser submetido. RevisGes adicionais podem ser necessarias em uma idade mais avancgada.

Os cuidados pré-operatorios da crianga ou do adolescente incluem um levantamento das
condicGes gerais do paciente, com o objetivo de identificar alteracdes fisicas ou psiquicas que
possam interferir no curso normal do periodo p6s-operatorio.

Cuidados pré-operatorios

g) Necessidade de realizacdo de exames de laboratorio;

h) Avaliacdo pré-internacdo pela equipe de salde: Pediatria, Cirurgia Plastica,
Otorrinolaringologia, Enfermagem, Psicologia e Odontologia. A avaliacdo pelo
dentista tem o objetivo de avaliar presenca de carie ou outra infeccdo na boca, pois
estas situacOes impedem a cirurgia. A equipe de saude mental realiza o
acompanhamento psicolégico durante o processo de internacdo tanto do paciente
quanto dos acompanhantes.

i) Nutricdo: E importante que a crianca esteja com bom estado nutricional no pré-
operatério, a fim de facilitar a cicatrizacdo da ferida cirargica. Caso a crianca ainda
amamente, deve-se recomendar a mae que armazene leite para utilizar ap0s a cirurgia.

j) Moldagem: E realizado procedimento de moldagem para documentagio e registro
fotografico.

K) As recomendagdes fonoaudiolégicas nesse periodo incluem também a orientagdo
sobre a necessidade de retirada da chupeta e mamadeira, uma vez que ap0s a cirurgia
no céu da boca a crianga ndo devera sugar por um periodo de trés semanas (critério
estabelecido pelo cirurgido a depender do caso). Sugere-se a familia que a retirada da
chupeta e da mamadeira se dé de forma gradativa ( aos poucos), ja no periodo que



162

antecede a cirurgia, a fim de evitar sofrimento e estranhamento em relacdo ao copo e
colher.

Cuidados e recomendacdes pos-operatorios

A manutencdo dos resultados potencialmente estard assegurada se os cuidados pés —
cirurgicos forem adequados, tais qual a prevencdo de sangramento, o controle da dor, a
alimentacéo, a hidratacdo e os cuidados com a ferida operatoria.

Os esforgos maiores no periodo pos-operatério sdo direcionados a proteger o local da cirurgia.
Para a fissura de labio (FL), é interessante aplicar medicamentos topicos por varios dias.
E comum que a crianca fique irritada no p6s-operatorio.

Como o processo de cicatrizagdo resulta em coceira e dor, geralmente as criangas tentam
colocar a méo no rosto. Os imobilizadores de cotovelo devem ser usados para prevenir o bebé
de manipular a linha de sutura; eles sdo aplicados imediatamente ap0s a cirurgia e podem ser
utilizados de 7 a 15 dias.

A dor pos-operatdria é uma intercorréncia comum nos procedimentos, por isso os cuidadores
devem ser orientados quanto a ocorréncia de expressdo facial, postura, choro e gemido, ja que
no periodo em que normalmente estas cirurgias sao realizadas (antes dos 12 meses), a
comunicacdo verbal ainda ndo é efetiva.

A alimentacdo deve ser administrada assim que a crianca se apresentar desperta do processo
anestésico-

cirdrgico, momento em que deve ser checada a auséncia de complicacfes pds-operatorias. Se
indicada, neste  momento, a alimentacio deve ser liquida e fria;
preparada com alimentos em conformidade com a idade da crianga; incluir frutas batidas com
leite, &gua ou suco, vitaminas e sopas; e ser oferecida no copo ou colher.

Apbs cirurgia no céu da boca (palato) a alimentacdo deve ser mais criteriosa, pois a crianca
ndo pode alimentar com a mamadeira, e assim, causar perda significativa de peso. O copo e a
colher sdo alternativas, de baixo custo, de facil manuseio e higiene.

Devem ser evitados utensilios que requerem succao, tais como mamadeiras, chupetas, bicos e
canudos, visando evitar ferimento na ferida cirdrgica.

A higiene bucal é a principal medida preventiva de infeccao.:

No caso da cirurgia no labio, além da escovacéo dos dentes e de bochechos com enxaguantes
a base de &gua, é de extrema importancia limpar a ferida cirdrgica antes e apés as refeicdes e
sempre que houver secrecdo e restos alimentares no local da ferida cirurgica. Podem ser
utilizados cotonetes embebidos em soro fisioldgico ou agua filtrada.

Em relacdo a cirurgia no céu da boca (palato), a higiene deve ser feita através de escovagédo
dentaria, tendo o cuidado de ndo machucar o local da ferida cirdrgica, e com bochechos com
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antissépticos bucais depois de cada refeicdo e também antes de dormir. Quando a crianga ndo
sabe fazer o bochecho, podem ser oferecidos 4gua, cha ou suco apds cada refeicao.

Muitas criancas com fissuras (FL/P) tém correcdo cirdrgica que cria um labio com aparéncia
préxima do normal e permite boa funcdo do “céu da boca” (palato) para a fala e a
alimentacao.

AMAMENTACAO E ALIMENTACAO DA CRIANCA COM FISSURA ORAL

O leite materno (LM) é o alimento ideal para o bebé. Bebés doentes e com necessidades
especiais, incluindo fissuras precisam de leite materno tanto, ou até mais, do que bebés
saudaveis. O leite materno contém fatores que ajudam a prevenir infecgcdes e possui nutrientes
responsaveis pelo crescimento e desenvolvimento da crianca.

Como bebés com fissuras tém maior risco de apresentar infec¢des no ouvido e de garganta, o
LM ¢é especialmente importante na reducao dessas doencas.

O ato de “dar de mamar” fortalece os musculos e favorece a formacao do rosto e melhoria da
fala.

Acalma o bebé, reduz o estresse e a dor relacionada a doenca e proporciona a mae um papel
importante no cuidado com seu bebé, favorecendo o vinculo com a familia.

A ingestdo do LM deve ser sempre estimulada pela amamentagdo ou quando isso ndo for
possivel ou suficiente, pelo leite materno ordenhado.

O bebé com fissura apresenta alteracfes que podem levar a problemas como refluxo nasal de
leite, dificuldade de engolir, cansaco a0 mamar, menor ingestdo do leite, tosse, engasgo,
vomitos, escape do mamilo, entre outros, que na maioria das vezes sdo impeditivos do
aleitamento materno.

O bebé tende a consumir menos leite e ganhar menos peso.

Durante a amamentacao deve-se observar se ha regurgitamento ou sinais de aspiracdo. Nesses
casos, deve-se orientar a procura de um médico pediatra ou fonoaudi6logo, com urgéncia,
para avaliacdo e acompanhamento.

I. No momento da oferta do LM o RN deve permanecer elevado, diminuindo o refluxo pelo
nariz de alimentos durante a degluticéo.

O que pode acontecer durante a “mamada’:

f) O bebé provavelmente vai mamar durante um longo tempo e fara pausas frequentes
para descansar durante uma mamada. Planeje mamadas um pouco longas (cerca de
guarenta minutos a uma hora para cada mamada). Incentive a mae a ser paciente, ja
que o bebé se cansa com facilidade e precisa descansar.
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g) Haverd um pouco de engasgo porque a musculatura do bebé esta baixa e sua sucgao
ndo é coordenada.

h) N&o tente amamentar se 0 bebé estiver sonolento ou agitado demais. A mée pode
continuar a segurar o bebé contra a mama sem tentar iniciar a sucgao.

i) Realize a mamada o mais tranquilamente possivel. Evite barulho, luzes intensas,
caricias, balango ou conversas com o bebé durante as tentativas de amamentacao.

J) Observe se o leite esta voltando para fora da boca. Caso isso aconteca, eleve a posicéo
do bebé para tentar melhorar a pega.

Ha& vaérias posi¢bes para melhorar o aleitamento materno do recém-nascido (RN) com FL/P,
sendo as principais:

d) Convencional, com o bebé semi-sentado;
e) Invertida;
f) Cavaleiro (ou cavalinho).

Figura 2 — Diferentes posic¢Oes para aleitamento materno do recém-nascido com fissura de labio e/ou palato.

Da esquerda para a direita: posi¢cdo convencional, posicao invertida e posicdo cavaleiro,
ou cavalinho. Fonte: Weyand e Barbora, 2017.
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Estratégias para o sucesso do aleitamento materno

Bebés com fissura palatina devem ser alimentados em posi¢do um pouco
mais "levantada"”, facilitando a passagem de leite e diminuindo a tendéncia
de refluxo pelo nariz. A posicdo semiereta facilita o arroto, limita a
regurgitacdo e evita que o leite entre no espaco do ouvido médio,
diminuindo as infecgdes no ouvido.

Observe se 0 leite esta refluindo para fora da boca do RN. Caso
iSso aconteca, eleve a posicdo do bebé de modo que seu nariz e
garganta estejam acima da mama. Isso evitara que o leite vaze para
0 nariz. O tecido da mama ou o dedo da mée podem tapar a fenda
no labio para ajudar o bebé a manter a sucgéo.

Segure a mama na boca da crianca evitando que haja escape
do mamilo. Ao mesmo tempo em que segura o peito, a mée
pode apertar a areola favorecendo a saida do leite e
amamentar com mais frequéncia.

Observe o0 bebé durante a mamada (sono, poucas sucgoes,
irritabilidade, desconforto respiratorio). Isso pode trazer
prejuizos nutricionais, pois a crianga ingere menor
quantidade de leite.

Ofereca as duas mamas, revezando-as somente entre as
mamadas. Explique que ele pode mamar melhor em uma que
na outra, mas mesmo assim, oferecer ambas é importante.
Certifique-se de que o bebé receba o leite do final da
mamada, que tem alto teor de gordura, para ajudar o seu
crescimento.

Apds a amamentacdo, é necessario segurar o bebé em posicédo
vertical por 20 minutos.

N&o desista facilmente de amamentar seu bebé, pois algumas vezes séo
necessarios alguns dias até que o bebé aprimore a succao e se adapte ao seio
materno.

Quando ndo houver a possibilidade de ofertar o leite materno para o bebé, deve-se procurar o
pediatra ou nutricionista para orientacdo sobre formulas adequadas para substitui¢cdo, néo
devendo ser oferecido leite de vaca, cabra ou outro de origem animal.
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Quando o bebé ndo pode ser amamentado no peito

A avaliacdo dos bebés com fissura oral deve ser feita ja nas primeiras horas de vida de forma
individualizada, com determinacdo da capacidade de sucgdo para decisdo de adaptagdes
alimentares. Mesmo que existam fatores que impossibilitem a amamentacéo, é recomendado o
uso do leite materno, através de sonda, mamadeira, copinho, colher dosadora ou chuquinha,
visto que ha nutrientes que soO ele pode oferecer ao RN. As intervencdes alimentares devem
reduzir o estresse vivenciado pelo bebé e pela familia, promover crescimento e
desenvolvimento e facilitar um padrao alimentar normal.

A escolha do método é feita pelo pediatra e fonoaudidlogo, juntamente com a mae. E
dependerd do bebé e de sua condicdo de saude. De modo geral, os cuidados podem ser
divididos em categorias segundo a condigéo do bebé.

Armazenamento do leite materno

O leite materno apds ser retirado do seio pode ser armazenado para consumo do bebé. Para
estimular a descida do leite, a mée devera colocar o bebé em contato pele a pele. O enfermeiro
pode orientar e esclarecer duvidas acerca da técnica de ordenha do leite materno. Para o
armazenamento, deve-se seguir alguns cuidados para garantir a qualidade do leite humano,
evitando assim problemas para a saude do bebé:

e Utilizar um frasco de vidro com tampa plastica para o armazenamento.

e Ferver o frasco com a tampa por 20 minutos.

e Colocar a vasilha para escorrer (ndo devendo secar).

e Cologue uma etiqueta de identificacdo no frasco contendo a data, horario do inicio da
ordenha e a validade (duracdo para consumo).

e Antes de iniciar a ordenha, recomenda-se prender os cabelos, lavar as méos, usar uma
mascara ou evitar conversar, para prevenir a contaminacédo do leite.

e Na geladeira, o leite materno pode ficar armazenado por 12 horas e no congelador ou
freezer por no maximo 15 dias. Se o leite for pasteurizado (em banco de leite), ele tem
validade de 06 meses no congelador ou freezer.

e Antes de oferecer ao bebé, o leite materno congelado deve ser descongelado e
aquecido em banho-maria até a temperatura ambiente.

e O leite materno ndo pode ser descongelado em micro-ondas e ndo deve ser fervido.

e A sobra do leite oferecido ao bebé ndo pode ser reaproveitada.

Alimentacao com o copo

O aleitamento por copo € definido como um método de alimentacdo com leite materno
utilizando um copo pequeno ou uma Xxicara, sem que 0 bebé seja colocado no peito. Este
método ¢é realizado com a inclinacdo do copo de modo que o leite toque somente os labios do
bebé, fazendo com que a estimulacdo sensorial ocorra primeiramente no labio inferior.
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A alimentacdo com copo é recomendada e tem algumas vantagens em relacdo a outros
métodos de alimentacdo: encoraja a coordenacdo de respiracao/succao/degluticdo e permite
que o bebé controle a quantidade e a velocidade da alimentagé&o.

Esta técnica pode ser usada para bebés capazes de engolir, mas que (ainda) ndo conseguem
sugar bem o suficiente para se alimentarem completamente na mama, sendo utilizado na
complementacdo da dieta apos as mamadas ou nos periodos de internacdo ou doenca e quando
afastados da mae. Pode ser vista ainda como método de transi¢do até o aleitamento materno
efetivo e ndo como ‘fracasso’ do aleitamento materno.

Se as mées ndo estiverem acostumadas com a alimentagdo com copo, precisam receber
informagdes e observar bebés sendo alimentados dessa maneira. O método precisa ser
ensinado de forma a deixa-las confiantes de que conseguem fazer sozinhas.

e PASSO A PASSO DA ALIMENTACAO COM O COPO
1. Aquecer o leite materno previamente ordenhado e refrigerado.

2. Posicionar o bebé confortavelmente, cuidando para que seus bragos ndo derrubem o
copo. O bebé deve estar tranquilo e ndo deve estar chorando

3. Cologue o bebé parcialmente recostado ou sentado no seu colo; apoie as costas, a
cabeca e 0 pescoco do bebé. Pode ser til enrolar o bebé com firmeza com uma manta
para apoiar suas costas e tirar suas maos da frente. Segurar o bebé no colo em posicédo
elevada e encostar delicadamente um copo pequeno com leite proximo aos labios do bebé.

4. Inclinar o copo com cuidado até que o leite toque o labio. Nunca se deve jogar o leite na
cavidade oral do bebé. Ele colocara a lingua para fora e realizara movimentos de “lamber”
0 leite.

5. Deixar o bebé sugar em seu préprio ritmo e sempre retirar a inclinacdo do copo nos
momentos de pausa.

6. Colocar o bebé para eructar da mesma forma como se faz na alimentacdo por meio de
outros métodos.

Alimentacdo complementar

A partir dos 06 meses de idade, além do leite materno, novos alimentos devem ser oferecidos
a crianga, apresentando-a um novo universo de sabores, texturas, cores e cheiros. O leite
materno deve continuar a ser oferecido para a crianca, sempre que ela quiser, até completar 02
anos de idade. Vale lembrar que quanto mais tarde introduzir alimentos sélidos, pode
dificultar a crianca de aceitar outros tipos de alimentos de diferentes consisténcias. Introduzir
esses novos alimentos para uma crianga com fissura segue as mesmas regras para alimentar
um bebé sem fissura.
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No caso da papa salgada € importante que os ingredientes sejam amassados separadamente
para que a crianca perceba os diferentes sabores e texturas, funcionando também como
estimulo. Os purés com pequenos pedacos podem ser introduzidos por volta do 7° més e os
solidos por volta de um ano, desde que o bebé tenha alguns dentes.

LIMPEZA DA BOCA E DA FISSURA DO BEBE

Para os pacientes com fissuras é importante que desde cedo uma boa higiene oral deva ser
instalada, uma vez que, é necessaria que a cavidade bucal esteja saudavel para a realizagdo de
procedimentos cirurgicos.

O ato de limpar a boca da crianga precisa se tornar um habito, sendo feita sua limpeza todos
os dias, removendo residuos alimentares e criando um condicionamento pela manipulagao da
boca, especialmente na regido de fissura. A gengiva, bochecha, lingua e “céu da boca” devem
ser limpos com uso de dedeira, gaze ou fralda enrolada no dedo, e encharcada com agua
filtrada/fervida, ou com soro fisiologico. Também devem ser limpas as regides da fissura e
das narinas, pois além de evitar infeccdes, ajuda na amamentacdo, ja que diminui obstrugdes e
permite melhor respiracdo do bebé. A higienizacdo dessas estruturas devera ser feita com
cotonetes de algodao embebidas em agua filtrada/fervida, ou em soro fisiolégico.

Figura 3 — Limpeza da boca
com gaze molhada com soro Figura 4 — Limpeza da fissura do
fisiologico/agua filtrada. labio com cotonete molhado com
soro fisioldgico/agua filtrada.

Fonte: Elaborado pelos autores Fonte: Elaborado pelos autores

Ambos os procedimentos devem ser realizados apos cada mamada. Outra dica importante € a
utilizacdo de 6leo mineral para hidratar os labios da crianga, pois durante a manipulagéo oral
os labios podem ficar ressecados.



169

SAUDE MENTAL

As FL/P podem causar problemas na estética, dificuldades na funcéo, problemas psicologicos
e sociais. As alteragdes estéticas levam a diminuicdo da autoestima na crianga, maior
dependéncia dos pais e evitacdo de interagcdes sociais. Fatores que impactam negativamente a
qualidade de vida dos pacientes com fissuras e seus familiares. Com o desenvolvimento da
crianga surge a necessidade de acompanhamento por varios profissionais de satde, sendo
comum hospitalizacdes e cirurgias frequentes. Para a crianca, as hospitalizagdes sao vivéncias
estressantes, que podem ser melhoradas pela presenca e apoio da familia. Neste cenério é
comum os pais apresentarem alteracdes em seu estado emocional aumentando os niveis de
estrese, principalmente antes e durante as cirurgias.

Assim, considerando o impacto que as FL/P causam na saude mental, tanto dos fissurados
guanto dos seus pais e familiares, estdo descritas nos proximos topicos deste manual 0s
principais impactos e cuidados em relacdo a saude mental de criangcas com fissuras e seus
pais:

Aceitacdo dos pais

A aceitacdo dos pais frente ao nascimento de filhos com FL/P pode variar de acordo com
alguns fatores, pois € comum que, ao receberem a noticia da gravidez, os pais comecem a
projetar expectativas e também a idealizarem o filho e o seu futuro.

Neste sentido, diante da noticia de que o filho ird nascer com alguma deficiéncia ou em alguns
casos, quando a descoberta da deficiéncia ocorre apds o nascimento, a familia, especialmente
0S pais, experienciam uma vivencia muito parecida com o luto. No primeiro momento os pais
costumam procurar explicaces e também um culpado, muitas vezes chegam a assumir para si
a culpa, pensando que fizeram algo errado em relagdo aos cuidados com a gestacéo e por isso
o filho ndo se formou da maneira como deveria.

Sentimentos de que foram castigados por alguma divindade ou algum deus, também podem
ocorrer, haja vista que esta culturalmente enraizada em nossa sociedade a crenca de que diante
de algum pecado ou erro nés ou nossos filhos poderemos sofrer algum tipo de punicéo divina.

Importante ressaltar que a maneira como a familia lida e aceita o diagnostico é crucial para
desenvolvimento da aceitacdo e da autoestima da prépria crianca, que percebe os sentimentos
e comportamentos familiares, e por meio desta percepcdo baseia 0s seus proprios
pensamentos, acdes e sentimentos. E imprescindivel que os pais superem 0 quanto antes a
frustracdo advinda do diagndstico, para que possam atuar como encorajadores e estimuladores
em relacdo aos filhos. Algumas iniciativas podem facilitar a aceitacdo da familia em relacéo a
condicéo do filho, sendo estas:

e) Procurar entender sobre a condicdo da crianca: esta acdo pode acontecer por conta
propria por meio de pesquisas livres, leituras de textos, visualizagdo de documentarios
e depoimentos de outras familias que passam pela mesma situacéo.



170

f) Participagdo de rodas de conversas ou grupos de familias que vivenciam ou ja
vivenciaram uma situacdo similar: deste modo existe a possibilidade de expressao e
troca real de experiéncias e saberes.

g) Se atentar as informagdes passadas nas consultas médicas e diante de alguma ddvida
ndo ter vergonha de fala-las, a desinformacdo pode provocar entendimento e manejo
inadequado.

h) Manter didlogo no meio familiar: a fim de esclarecer a todos 0os membros sobre as
reais limitacdes, expectativas futuras, possibilidades de tratamento e prognostico.
Assim, além de favorecer a aceitacdo familiar, o acesso a informacdo promovera
também o engajamento de todos os membros na oferta de suporte fisico/emocional ao
membro acometido pela FL/P.

Autoestima da crianga com fissura oral

A alteracdo estética causada pelas fissuras pode levar a uma dificuldade de aceitacdo dos
colegas, preconceito e bullying, devido a falta de conhecimento e orientacdo por parte dos
agressores.

As criancas nascem sem 0 senso de si mesma. Esse senso ou autoimagem vai sendo
construido a partir da interacdo com as pessoas ao seu redor, inicialmente com os pais, com
guem o bebé tem os primeiros contatos durante os primeiros meses de vida, e depois as
interacdes com outras pessoas vdo aumentando. A forma como as outras pessoas (familiares,
amigos, professores, colegas de escola) se expressam em relacdo a crianca vdo moldando a
sua autoimagem, de modo que se a crianga ouvir com frequéncia caracteristicas negativas e
depreciativas construira a sua autoimagem incorporando essas caracteristicas, tornando-se
uma pessoa insegura com pouco apre¢o por si mesma, ou seja, baixa autoestima.

No caso de criangas com fissuras, quando ha a aceitacdo da familia, até por volta dos quatro a
cinco anos, a percepcdo do aspecto estético da fissura ndo traz grande incdmodo para a
crianca. A partir dessa idade, e com 0 aumento do contato com outras criancas, a diferenca
comeca a ser notada. A aceitacdo e forma de lidar com a aparéncia da crianca por parte de
todos que convivem com ela tera forte impacto no desenvolvimento da autoestima e
personalidade. Para que a crianca com fissura tenha uma autoestima adequada podem ser
adotados alguns cuidados, como descrito a seguir:

h) O primeiro passo é a aceitacdo dos pais, que € importante que aconteca tdo logo seja
possivel.

i) E importante que desde os primeiros meses de vida seja construida uma autoimagem
positiva da crianca. Para isso sempre estimule a sua crianca atribuindo-lhe
caracteristicas positivas, ex: vocé é inteligente, vocé e capaz, vocé é bonito(a), vocé
consegue...

j) Os pais devem ser presentes na vida das criancas, tendo equilibrio entre momentos de
afeto, carinho, lazer e imposicao de limites e regras, dando autonomia para a crianca
de acordo com a sua faixa etaria para melhorar a sua independéncia e autoconfianca.
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k) O convivio com outras criangas € muito importante para a socializacdo na infancia. Os
pais devem estar atentos a forma como a crianca interage com as outras, evitando
focar na alteracdo causada pela fissura, mas reforcando que cada criangca tem
caracteristicas fisicas diferentes.

) A medida que a crianca for crescendo e melhorando a sua capacidade de
entendimento, é importante trazer informacdes, sempre considerando a sua faixa
etaria, sobre as fissuras e sobre 0 seu processo de acompanhamento e procedimentos,
isso pode facilitar a aceita¢do da sua condicao.

m) Caso seja percebidas situacOes de bullying, os pais devem articular com a escola, pais
de outras criangas e outros possiveis envolvidos, estratégias para que esse tipo de
violéncia ndo ocorra.

n) Se for percebido alteracbes na autoestima da crianga ou adolescente com fissuras
sempre busgue apoio profissional de psicélogos.

e SINTOMAS DE TRANSTORNOS MENTAIS NA CRIANCA COM FISSURA

Em geral, sintomas de transtornos mentais sdo mais comuns na idade adulta, alguns com
inicio na adolescéncia, sendo menos frequente na infancia. No entanto, alguns fatores
como violéncia, falta de afeto familiar, distanciamento social, falta de regras e limites,
situacbes de vulnerabilidade social, bullying e superprotecdo podem favorecer o
surgimento desse tipo de sintoma. Atualmente tem se dado maior atencdo a satide mental
das criangas.

Nas criancas o fato de ter uma fissura tem um impacto psicossocial que pode levar a
manifestacdo dos sintomas. E importante lembrar que até os quatro ou cinco anos de idade
a fissura ndo terd grande impacto psicossocial na vida da crianca, mas a partir dessa idade
pode comecar a afetar a forma como a criancga interage socialmente, (podendo apresentar
timidez excessiva ou isolar-se), a formacgdo da sua autoimagem que ird influenciar a sua
autoestima, a forma como expressa seus sentimentos, o desempenho escolar, e a sua
aceitacdo pelos colegas. Esses fatores, se ndo forem administrados de maneira adequada,
podem fazer com que a crianca experiencie sintomas ansiosos, depressivos, agressividade,
retraimento social e até mesmo dificuldades escolares. Para que a crianca tenha uma saude
mental adequada recomenda-se:

f) A crianca com fissura ndo deve ser vista com pena ou ser superprotegida, esses fatores
podem prejudicar a sua independéncia e torna-la insegura. E preciso educé-la como
qualquer outra crianga sem fissura.

g) Estimule a crianca a fazer amizades, praticar esportes e participar de atividades
coletivas.

h) Observe os cuidados relacionados a autoestima (um dos principais aspectos afetado
pelas fissuras), que sdo fundamentais para uma saude mental equilibrada.

i) Tenha atencdo em relacdo a sinais como retraimento, timidez excessiva, mudangas
bruscas no comportamento, agressividade exagerada, alteragdes no desempenho
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escolar. Para isso esteja proximo(a) afetivamente da sua crianga, criando um ambiente
em que ela tenha seguranca para falar sobre o0s seus sentimentos sem pressiona-la.

J) Ao perceber algum sintoma de transtorno mental na sua crianga, tenha calma e busque
ajuda profissional. Os sintomas tem tratamento e podem acontecer com qualquer
pessoa e em qualquer faixa etaria.

e SINTOMAS DE TRANSTORNOS MENTAIS NOS PAIS DE CRIANCAS COM
FISSURAS

Os pais ou responsaveis por criangas com fissuras lidam frequentemente com situagdes
estressoras no acompanhamento de suas criancas, como a descoberta da fissura, as
hospitalizacGes, as cirurgias, a preocupacao em relacdo ao aspecto estético da fissura da
crianca e sua interacdo social. A forma como os pais irdo reagir a essas situagdes depende
do seu historico de vida e aprendizado, pois algumas pessoas apresentam maior resiliéncia
em situacdes de estresse, outras podem ter mais dificuldade para superar essas situagoes e
preocupacoes.

Muitas vezes, 0s pais, por se encontrarem em uma posi¢cdo em que necessitam ofertar 0s
cuidados ao filho, acabem por “esquecer” 0s seus proprios sintomas (fisicos e
emocionais). E importante entender que apesar de o filho naquele momento estar em uma
situacdo que demanda atencdo e suporte, a familia em especial os pais precisam
organizarem as suas rotinas de modo que lhes sobrem tempo para olharem para si e para
suas necessidades, ja que a tarefa do cuidador é onerosa e se ndo houver um cuidado
especial com os cuidadores, eles poderdo acabar comprometendo, além da sua propria
salde, os cuidados prestados ao filho.

E importante que a crianca receba o suporte emocional adequado de seus pais, e para isso,

é preciso que eles estejam bem psicologicamente. As orientacfes para que 0s pais de
criangas com fissuras estejam com a salde mental adequada ndo divergem muito das
orientagdes para a populagéo geral:

h) Tenha sono de qualidade.

i) Pratique exercicios fisicos.

j) Tenha uma alimentacdo saudavel.

k) Busque conhecimento sobre as fissuras labio-palatinas.

[) Tenha momentos de lazer com a familia, sempre incluindo a crianga.

m) Realize atividades que lhe dao prazer.

n) Ao observar sintomas como irritabilidade, insdnia, desanimo, tristeza frequente, choro
frequente, agitacdo ou qualquer outro sintoma que levante a suspeita de algum
transtorno mental busque ajuda de um profissional de saude.



173

REDE DE ATENCAO SUS PARA TRATAMENTO DO PACIENTE COM FISSURA
ORAL

Até o ano de 2022, no Brasil ha 32 Centros de referéncia para tratamento de pessoas com
fissuras orais. No Quadro 1 estdo listados, por regido, 0s respectivos centros e seus contatos.
Importante destacar que o encaminhamento para os estabelecimentos seguem fluxos locais.
Cabe a familia procurar a equipe de salde mais proxima, para se informar quanto aos fluxos
de encaminhamento para 0s centros.

Quadro 1 — Estabelecimentos e Centros de tratamento da ma-formacéo labio palatal, cadastrados no Sistema de

Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Salde e reconhecidos pelo Sistema Unico de Saude (SUS), 2023.

UF | MUNICIPIO | ESTABELECIMENTO | CONTATO
NORTE
PA Belém Santa Casa de Misericérdia do Para (91) 4009-2241
Pl Teresina Associacao Piauiense de Combate ao Cancer Alcenor (86) 2106-8000
Almeida
TO Araguaina Hospital Regional de Araguaina (63) 3411-2812
NORDESTE
BA Salvador Hospital Santo Antdnio (71) 3310-1100
CE Fortaleza Hospital Infantil Albert Sabin (08) 3101-4193
PB Jodo Pessoa Hospital Universitario Lauro Wanderley (83) 3216-7053
PE | Recife IMIP (81) 2122-4100
CENTRO-OESTE
DF Brasilia Rede Sarah (61) 3319-1111
MT | Cuiaba Hospital Geral (65) 3363-7000
MT | Cuiaba Hospital Universitario Jalio Muller (65) 3615-7260
SUL
MS Campo Grande FUNCRAF (14) 3227-4110
PR Curitiba Complexo hospitalar do trabalhador (41) 3212-5700
PR Cascavel Hospital Universitario do Oeste Parana (45) 3321-5151
RS Lajeado Hospital Bruno Born (51) 3714-7500
RS Caxias do Sul Hospital do Circulo (54) 2101-000
RS Porto Alegre Hospital Nossa Senhora da Conceicdo S (51) 3357-2000
RS Canoas Hospital Universitario de Canoas (51) 3478-8000
SC Floriandpolis Hospital Infantil Joana de Gusméo (48) 3664-3200
SC Joinville Hospital Regional Hans Dieter Schmidt (47) 3461-5500
SUDESTE
MG | Belo Horizonte Hospital da Baleia (31) 3489-1555
MG | Divinopolis Hospital S8o Jodo de Deus (37) 3229-7600
MG | Alfenas Hospital Universitario Alzira Velano (35) 3299-3538
RJ Rio de Janeiro Hospital Municipal Nossa Senhora do Loreto (21) 3393-1983
SP Itapetininga FUNCRAF Itapetininga (15) 3275-6100
SP S&o Bernardo do FUNCRAF Séo Bernardo do Campo (11) 4122-6100
Campo
SP S&o Paulo Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da (11) 3087-5456
Universidade de Séo Paulo
SP Sao José do Rio Preto Hospital de Base de S&o José do Rio Preto (17) 3201-5000
SP Bauru Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais de (14) 3235-8000
Bauru
SP S&o Paulo Hospital de Ensino da UNIFESP (11) 5572-1922
SP Araraguara Santa Casa de Araraquara (16) 3303-2999
SP Piracicaba Santa Casa de Piracicaba (19) 3417-5000
SP Campinas Hospital SOBRAPAR de Campinas (19) 3749-9700

Fonte: CNES, 2023




Quadro 2 — Macrorregifes de Salde, municipios sede para assisténcia a deformidade craniofacial
(DCF), Hospital de referéncia pactuados e orientacdes para o agendamento.

Macrorregides de

Municipios sede

Orientag0es para o agendamento a ser realizado pela

Saude para Assisténcia a Secretaria Municipal de Saude do municipio de
DFC e Hospital de origem do Usuario
Referéncia
A Central de Marcacdo de Consultas de Belo Horizonte
Centro, agendara a consulta sob regulacdo para o Hospital da

Jequitinhonha,
Leste, Leste do Sul,
Nordeste,
Noroeste, Norte,
Triangulo do
Norte, Tridngulo
do Sul e Vale do
Aco.

Belo Horizonte /
Hospital da Baleia

Baleia na especialidade Cirurgia de Deformidade
Craniofacial/Fissura Labiopalatina.

Em caso de duvidas acionar a Coordenacao de Regulacao
Ambulatorial — regulacdo.ambulatorial@pbh.gov.br

(31) 3277-7738/8285 ou

Assessoria de Programagéo Assistencial —
ppibh@pbh.gov.br

(31) 3277-8280

Sul, Sudeste,
Centro-Sul e Oeste.

Para agendamento da primeira consulta é necessario que
o responsavel pelo agendamento do municipio de origem
entre em contato com a Secretaria Municipal de Salde do
municipio de Alfenas (setor de Coordenagdo de Salde
Bucal) pelo telefone (35) 3698-2041, ou através do e-
mail: cemo@alfenas.mg.gov.br

Alfenas/ Hospital
Alzira Vellano

Fonte: Governo do Estado de Minas Gerais, 2021

Quadro 3 — Fluxo para atendimento de assisténcia do componente DFC para usuarios da regido
Macronorte de Saude de Minas Gerais.

Paciente ndo residente do municipio de Belo Horizonte que estao localizados nas Macrorregides de

4,

referéncia para Belo Horizonte:

A Secretaria Municipal de Saude (SMS) do municipio de origem deve encaminhar a solicitagdo de
marcacdo de consulta para o respectivo polo microrregional, cabendo a este providenciar sua
insercdo sob regulagdo na especialidade de Cirurgia de Deformidade Crénio Facial/ Fissura Lé&bio
Palatal da CMC /SISREG BH. No campo de motivagdo clinica do sistema devera ser inserido:
sinais, sintomas e condi¢Bes clinicas atuais; descrigdo/conclusdo dos exames complementares
realizados, com data; se houver tratamentos anteriores, informar modalidade, data, servigo
hospitalar onde realizou; historia prévia de outras situagbes caso haja; justificativa do
encaminhamento incluindo hip6teses diagnosticas; identificacdo do médico ou cirurgido dentista
assistente e CRM ou CRO.

A Central de Marcacao de Consultas de Belo Horizonte agendara a consulta sob regulacdo para o
Hospital da Baleia na especialidade Cirurgia de Deformidade Cranio Facial/Fissura Labiopalatina.
Em caso de davidas sobre o agendamento e disponibilidade de oferta no SISREG BH, os
respectivos contatos poderdo ser acionados: Coordenagdo de Regulacdo Ambulatorial -
reqgulacao.ambulatorial @pbh.gov.br - 3277-7738 ou 3277-8285 e Assessoria de Programacdo
Assistencial - ppibh@pbh.gov.br - 3277-8280.

A Central de Marcacdo de Consultas de Belo Horizonte (CMC/BH) informard a Secretaria
Municipal de Salde de residéncia do paciente o dia/horario da consulta autorizada para o Hospital
da Baleia, ou o proprio municipio gestor da marcagdo podera acessar os dados do agendamento
diretamente na CMC / SISREG BH através do relatério "Atendimentos Agendados/Recusados
Regulacéo".

A Secretaria de Salde comunicara ao responsavel pelo paciente que a consulta foi agendada para o
Hospital da Baleia.
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Fonte: Fluxo de assisténcia do componente Deformidade Crénio Facial - CENTRARE, Hospital da Baleia, sem

data.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os autores esperam que as informac@es contidas neste manual ajudem no dia-a-dia do cuidado
as criancas com fissuras labiais e/ou palatinas. E muito importante a assisténcia em satde as
pessoas com FL/P, sendo que, se desde cedo for realizada uma adequada abordagem, a

crianca crescera extremamente saudavel e com desenvolvimento correto.

Em caso de duvidas, procure a unidade de salde mais proxima para requer orientacdes dos

profissionais de salde.
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FLUXOGRAMA PARA ORIENTACAO DO TRATAMENTO DE CRIANCAS COM

Durante a
Gestagéo

!

Encaminhamento
para setor de
psicologia e

servigo social

!

FISSURAS LABIOPALATINAS

Diagnostico da crianga com
fissura de labio e/ou palato

Apds o parto

Procura da
Unidade Baésica de
Salde mais
préxima para
encaminhamento

!

psicologia, servico

Encaminhamento
para setor de

social,
fonoaudiologia e
de enfermagem.

Encaminhamento
para
fonoaudiologia e
equipe de
enfermagem

!

Orientacdes ap0s
0 parto para
encaminhamento
para Centro de
Referéncia

para Cento de
Referéncia

!

15 dias de
nascido: Recém-
nascido passa por

avaliagdo pre-
cirurgica por
ortopedia

/

De 03 a 06 meses
de nascido:
internacdo para
cirurgia de l&bio

\

N

De 12 a 18 meses
de nascido:
internacdo para

cirurgia de palato.

/

retorno para avaliagao.

idade da crianca.

Um ano apos as cirurgias:

Deve ser até os 03 anos de

Avaliagéo
odontoldgica,
fonoaudioldgica e
realizacéo de
exame de
audiometria.




para possivel
avaliacdo
ortodontica.

Encaminhamento
para odontologia

De 04 a 07 anos
de idade:
avaliacdo de rotina
pediatrica e
otoldgica

!

Moldagem e
tratamento
odontoldgico de
rotina.

!

De 08 a 11 anos:
Avaliagéo
ortoddntica e
avaliacdo para
possivel enxerto
0sseo.

Avaliacéo de fala e
audicéo.

De 12 a 21 anos:
Ortodontia
corretiva e

avaliacdo para
possibilidade de
cirurgia
ortognatica

Internacdo para
cirurgia de

rinoseptoplastia.

Apos ortodontia
avaliar
possibilidade de
cirurgia pléastica de
rinoseptoplastia.

Avaliacdo para

—> necessidade de

cirurgia de nariz.

!

Internacédo para
cirurgia de nariz e
micro correcao
otoldgica.

Alta da terapia
fonoaudiol6gica.

ALTA DEFINITIVA

Internacdo para
cirurgia
ortognatica.
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8 CONCLUSOES

Com o presente estudo, conclui-se que dentre as fissuras palatinas isoladas, a incompleta é a
mais comum e mais prevalente em individuos do sexo feminino de cor branca. Fissuras
palatinas isoladas completas apresentaram associacdo com problemas médicos durante a
gestacdo, sendo um preditivo na etiogénese dessa anomalia. Mesmo ndo apresentando
associacdo significativa, individuos com historico familiar positivo de fissuras orais tiveram
mais razdo de chances de manifestarem fissura palatina completa. Cabe ressaltar que este é
um dos primeiros levantamentos em mais de um centro brasileiro a estimar diferencas dos
tipos das fissuras palatinas isoladas, e mais estudos devem ser realizados com o intuito de

compreender quais outras variaveis podem estar envolvidas na etiogénese desta condicao.

Quanto aos sintomas de ansiedade, depressao, estresse e medo da morte, pais e cuidadores de
criangas com fissuras orais ndo sindrdmicas apresentaram leve predilecdo de niveis mais
graves de ansiedade, depressao e estresse e niveis levemente mais altos do medo da morte, em
compara¢do ao grupo controle, entretanto sem associacOes estatisticas significantes. Em
contrapartida, os responsaveis de criancas clinicamente saudaveis apresentaram maior medo
da COVID-19.

O sexo feminino foi associado aos sintomas de ansiedade e depressdo tanto em pais do grupo
de criancas com fissuras orais ndo sindrdbmicas quanto no grupo controle. Ja altos niveis de
ansiedade, depressdo, estresse e medo da morte sdo fatores associados a muito medo da
COVID-19. Os escores mais altos do medo da morte foram encontrados em individuos com
niveis mais graves de ansiedade e estresse e fatores socioecondémicos, como baixa renda e
escolaridade, e grau de parentesco com a crianca, foram fatores associados as dimensdes da
EMMCL. Este foi o primeiro estudo a aplicar a EMC-19 e a EMMCL na populacédo

relacionada aos cuidadores de criangas com fissuras orais ndo sindrémicas.
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seja necessario, alguém lerd e gravara a leitura para o(a) senhor(a). Uma vez compreendido o
objetivo da pesquisa e havendo seu interesse em participar, sera solicitada a sua rubrica em
todas as paginas do TCLE e sua assinatura na ultima pagina. Uma via assinada deste termo
devera ser retida pelo senhor(a) ou por seu representante legal e uma cépia sera arquivada
pelo pesquisador responsavel.

2. Informacdes da pesquisa
Segundo a resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS) do Ministério da

Saude, seguem abaixo as informagdes sobre esta pesquisa:

2.1. Justificativa: O presente estudo se justifica devido a necessidade de investigar o0s
aspectos de salde mental, que podem e estdo sendo afetados, pela pandemia da
COVID-19 em populagdes mais vulneraveis ao fator de estresse, preocupagdo e
medo.



2.2.

2.3.

2.4.

2.5.

2.6.

2.7.

2.8.
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Objetivos: Avaliar a presenca dos niveis de ansiedade, depressao, estresse e medo em
pais e responsaveis de criancas com fissuras orais ndo sindrémicas (FONS).

Metodologia: Estudo quantitativo, descritivo e analitico, de carater transversal, a ser
realizada com os pais e responsaveis de criangcas com FONS e pais e responsaveis de
criancas sem FONS, que sdo atendidas no Centro de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais (Centro Prd-Sorriso), e pela Clinica de Odontopediatria da
Universidade José do Rosario Vellano — UNIFENAS. A coleta sera realizada por um
profissional previamente treinado, e apds obtencéo dos dados, 0s mesmos serdo
tabulados em programa especifico para posteriores analises.

Riscos e Desconfortos: De acordo com a Resolugédo 466/12 do Conselho Nacional de
Salde, toda pesquisa envolvendo seres humanos envolve riscos. Neste caso, 0S
pesquisadores se comprometem a suspender a pesquisa imediatamente ao perceber
algum risco ou dano a sua saude, consequente a mesma, ndo previsto neste termo de
consentimento. Quanto a esta pesquisa, pode trazer alguns desconfortos a vocé, visto
que necessitara que disponibilize tempo para a coleta de dados, sensacdo de invasdo
de privacidade e/ou revitimizagéo, a perda do autocontrole e a integridade ao revelar
pensamentos e sentimentos nunca revelados, e na divulgacdo dos resultados, o
surgimento de sentimento de discriminacdo e estigmatizacdo. No entanto, o0s
pesquisadores reiteram que caso estes desconfortos sejam verificados, 0s mesmos se
comprometem em adiar ou mesmo suspender a coleta dos dados e divulgacdo da
pesquisa, se for a sua vontade. O risco de violacdo de dados sera minimizado atraves
da garantia da privacidade, confidencialidade e anonimato das informac6es coletadas.
O participante tem o direito de nao responder qualquer questdo, sem necessidade de
explicacdo ou justificativa para tal, podendo também se retirar da pesquisa a qualquer
momento, sem penalizacdo alguma.

Beneficios: Por se tratar de pesquisa com seres humano, os pesquisadores informam
que avaliaram os beneficios da realizacdo do estudo, sendo eles maiores que riscos e
desconfortos esperados. Quanto aos beneficios indiretos e esperados, a realizacdo de
pesquisas de avaliacdo em populacGes apresenta como beneficio o retorno de
resultados que podem servir de subsidio as politicas publicas de saude. O publico alvo
do presente estudo apresenta vulnerabilidades, e se constatada a presenca de maiores
riscos desse grupo de incidir maiores sintomas de ansiedade, depressdo e medo, urge
a necessidade da criacdo de programas de amparo. Como beneficios diretos, o acesso
aos produtos finais da pesquisa sera facilitado pelos pesquisadores e apresentados aos
participantes (resultado do estudo em revistas cientificas) e a criacdo de produto
técnico (como cartilhas ou videos) direcionado aos participantes e a populagao-alvo.
Forma de acompanhamento: Neste estudo, ndo ha necessidade de acompanhamento

ou deslocamento dos entrevistados, uma vez que a aplicacdo dos questionarios sera
realizada por conveniéncia nos centros de pesquisa. Desta forma, vocé néo tera
despesa pessoal, incluindo transporte, alimentacdo, exames ou consultas.
Alternativas de tratamento: N&o se aplica. Este estudo € considerado de
observacgdo, portanto, ndo inclui tratamentos que necessitem de alternativas para casos
de efeitos colaterais e/ou prejuizos.

Privacidade e Confidencialidade: Os seus dados serdo analisados em conjunto com
outros pacientes, ndao sendo divulgado a identificacdo de nenhum paciente sob
qualquer circunstancia. Solicitamos sua autorizacdo para que os dados obtidos nesta
pesquisa sejam utilizados em uma publicacdo cientifica, meio pelos quais 0s
resultados de uma pesquisa sdo divulgados e compartilhados com a comunidade
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cientifica. Todos os dados da pesquisa serdo armazenados em local seguro por cinco
anos.

2.9. Acesso aos resultados: Vocé tem direito de acesso atualizado aos resultados da
pesquisa, ainda que os mesmos possam afetar sua vontade em continuar participando
da mesma.

3. Liberdade de recusar-se e retirar-se do estudo
A escolha de entrar ou ndo nesse estudo é inteiramente sua. Caso o(a) senhor(a) se recuse
a participar deste estudo, o(a) senhor(a) recebera o tratamento habitual, sem qualquer tipo
de prejuizo ou represélia. O(A) senhor(a) também tem o direito de retirar-se deste estudo a
qualquer momento e, se isso acontecer, seu médico continuard a trata-lo(a) sem qualquer
prejuizo ao tratamento ou represalia.

4. Garantia de Ressarcimento
O(A) senhor(a) ndo podera ter compensacBes financeiras para participar da pesquisa,
exceto como forma de ressarcimento de custos. Tampouco, o(a) senhor(a) ndo terad
qualquer custo, pois o custo desta pesquisa sera de responsabilidade do orcamento da
pesquisa. O (A) senhor(a) tem direito a ressarcimento em caso de despesas decorrentes da
sua participacdo na pesquisa.

5. Garantia de indenizacao:

Né&o é previsto nenhum tipo de dano fisico ou moral. Mas, se ocorrer qualquer problema
ou dano pessoal durante ou apds os procedimentos aos quais o Sr. (Sra.) sera
submetido(a), Ihe sera garantido o direito a tratamento imediato e gratuito na Instituicao,
ndo excluindo a possibilidade de indenizacdo determinada por lei, se o dano for decorrente
da pesquisa.

6. Acesso ao pesquisador:

Vocé tem garantido o acesso, em qualquer etapa da pesquisa, aos profissionais
responsaveis pela mesma, para esclarecimento de eventuais dlvidas acerca de
procedimentos, riscos, beneficios, etc., através dos contatos abaixo:

Pesquisador: Prof.2 Dr.2 Nadia Carolina Teixeira Marques

Telefone: (35) 3299-3158

Endereco: Faculdade de Odontologia UNIFENAS, Rodovia MG 179, Km 0, Alfenas —
MG

E-mail: nadia.marques@unifenas.br

7. Acesso a instituicéo:
Vocé tem garantido o acesso, em qualquer etapa da pesquisa, a instituicdo responsavel
pela mesma, para esclarecimento de eventuais duvidas acerca dos procedimentos éticos,
através do contato abaixo:
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Comité de Etica - UNIFENAS:
Rodovia MG 179, Km 0, Alfenas — MG
Telefone: (35) 3299-3137

E-mail: comitedeetica@unifenas.br

Segunda a sexta-feira das 14:00h as 16:00h

8. Consentimento do participante

Eu, abaixo assinado, declaro que concordo em participar desse estudo como
voluntario(a) de pesquisa. Ficaram claros para mim quais sdo 0s objetivos do estudo, 0s
procedimentos a serem realizados, os desconfortos e riscos, as garantias de
confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro também que a minha
participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia do acesso aos pesquisadores e a
instituicdo de ensino. Foi-me garantido que eu posso me recusar a participar e retirar meu
consentimento a qualquer momento, sem que isto me cause qualquer prejuizo, penalidade
ou responsabilidade. A minha assinatura neste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido dara autorizacdo aos pesquisadores, ao patrocinador do estudo e ao Comité de
Etica em Pesquisa da Universidade José do Rosério Vellano, de utilizarem os dados
obtidos quando se fizer necessario, incluindo a divulgacdo dos mesmos, sempre
preservando minha identidade.

Assino o presente documento em duas vias de igual teor e forma, ficando uma em
minha posse.

NOME:

RG: SEXO: M [F [ND

DATA DE NASCIMENTO:__ / /

ENDERECO:

BAIRRO:

CIDADE: ESTADO: CEP:

TELEFONE:

E-MAIL:

RESPONSAVEL LEGAL
NOME:

GRAU DE PARENTESCO:

RG: SEXO: M [F CND
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DATA DE NASCIMENTO:__ / /

9. Declaracéo do pesquisador

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria, o Consentimentos Livre e
Esclarecido deste participante (ou representante legal) para a participagdo neste estudo.
Declaro ainda que me comprometo a cumprir todos 0s termos aqui descritos.

Alfenas, de de

Assinatura Dactiloscopica

Voluntario

Representante Legal

Pesquisador Responsavel Representante

N Legal
\Voluntario

TESTEMUNHA (para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos
ou portadores de deficiéncia auditiva ou visual)

NOME:

ASSINATURA:

RG:
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APENDICE B
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO

Titulo da pesquisa: Avaliagdo dos niveis de ansiedade, depressao, estresse € medo em pais
ou responsaveis de criangas com fissuras orais ndo sindromicas.

Instituicdo promotora: Universidade José do Rosario Vellano - UNIFENAS

Sexo
1. Masculino ()
2. Feminino ()

Idade: anos. Idade da crianca: anos.

Estado civil

1. Casado/ amasiado ( )
2. Divorciado ( )

3. Viuvo ()

4. Solteiro ()

Grau de parentesco com a crianga:

Renda familiar: reais

Profissao:

Municipio de residéncia:

Escolaridade

. Analfabeto ( )

. Ensino fundamental incompleto ( )
. Ensino fundamental completo ( )

. Ensino médio incompleto ( )

. Ensino médio completo ( )

. Ensino superior incompleto ( )

. Ensino superior completo ( )

. Pés-graduagdo ()

01N N KW~
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ANEXO A

ESCALA DE DEPRESSAO, ANSIEDADE E ESTRESSE (DASS-21)

Para responder as proximas perguntas devem ser considerados os ultimos sete dias.

1. Na ultima semana tive dificuldade para me acalmar.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

2. Na ultima semana percebi que estava com a boca seca.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

() 3. Concordo totalmente

3. Na ultima semana eu ndo conseguia ter pensamentos positivos.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

4. Na ultima semana tive dificuldade para em respirar (respiragdo muito rapida, ofegante, falta
de ar sem esforco fisico).

( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

5. Na tltima semana foi dificil ter iniciativa para fazer as coisas.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

6. Na ultima semana tive reacdes exageradas em relacao as situagoes.
( ) 0. Discordo totalmente
( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente
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( ) 3. Concordo totalmente

7. Na tltima semana tive tremores.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

8. Na tltima semana senti que estava bastante nervoso(a).
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

() 3. Concordo totalmente

9. Na ultima semana eu fiquei preocupado(a) com situagdes em que poderia entrar em panico
e fazer papel de bobo(a).

( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

10. Na tltima semana eu senti que nao tinha expectativas positivas a respeito de nada.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

() 3. Concordo totalmente

11. Na tltima semana eu notei que estava ficando agitado(a).
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

12. Na tltima semana eu achei dificil relaxar.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

13. Na tltima semana eu me senti abatido(a) e triste.
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( ) 0. Discordo totalmente
( ) 1. Discordo parcialmente
( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

14. Na ultima semana eu ndo tive paciéncia com coisas que interromperam o que estava
fazendo

( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

15. Na tltima semana eu senti que estava prestes a entrar em panico.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

() 3. Concordo totalmente

16. Na ultima semana eu ndo consegui me empolgar com nada.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

17. Na tltima semana eu senti que nao tinha muito valor como pessoa.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

18. Na ultima semana eu senti que eu estava muito irritado(a).
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

19. Na ultima semana eu percebi as batidas do meu coragdo mais aceleradas sem ter feito
esforco fisico (por exemplo, a sensacdo de aumento dos batimentos cardiacos, ou de que o

coragdo estava batendo fora do ritmo).
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( ) 0. Discordo totalmente
( ) 1. Discordo parcialmente
( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

20. Na ultima semana eu me senti assustado(a) sem ter motivo.

( ) 0. Discordo totalmente
( ) 1. Discordo parcialmente
( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente

21. Na ultima semana eu senti que a vida ndo tinha sentido.
( ) 0. Discordo totalmente

( ) 1. Discordo parcialmente

( ) 2. Concordo parcialmente

( ) 3. Concordo totalmente




ANEXO B

ESCALA DE MEDO DA MORTE DE COLLETT-LESTER (EMMCL)

211

O quanto preocupado ou incomodado vocé fica pelos seguintes aspectos sobre a morte e

sobre morrer? Leia cada item e os responda rapidamente. Nio gaste muito tempo

pensando na sua resposta. Marque o numero que melhor represente seu sentimento de

tristeza, incomodo e ansiedade.

MEDO DA SUA PROPRIA MORTE Muito Um pouco Nao
1. A solidao proporcionada pela sua morte. 5 4 3 2 1
2. A vida ser curta 5 4 3 2 1
3. Deixar de fazer muitas coisas apOs morrer. 5 4 3 2 1
4. Morrer jovem. 5 4 3 2 1

MEDO DO SEU PROCESSO DE MORRER Muito Um pouco Nao

5. Como deve ser a sensagao de estar morto 5 4 3 2 1
6. A desintegragdo do seu corpo apos a morte. 5 4 3 2 1
7. A decomposic¢ao fisica envolvida 5 4 3 2 1
A dor envolvida em seu morrer. 5 4 3 2 1
9. A diminuicao da capacidade intelectual em idades 5 4 3 2 1
mais avancadas
10. Suas capacidades ficardo limitadas quando vocé 5 4 3 2 1
estiver morrendo.
11. A incerteza do qudo bravamente vocé enfrentara o 5 4 3 2 1
processo do morrer.
12. A sua falta de controle sobre o processo de morrer. 5 4 3 2 1
13. A possibilidade de morrer em um hospital, longe 5 4 3 2 1
da familia e amigos.

MEDO DA MORTE DOS OUTROS Muito Um pouco Nao
14. Perder alguém préximo de vocé. 5 4 3 2 1
15. Nunca mais ser capaz de comunicar-se com a 5 4 3 2 1
pessoa novamente
16. Arrepender-se por ndo ter estado com a pessoa 5 4 3 2 1




212

enquanto ela ou ele estava vivo.

17. Envelhecer sozinho, sem a pessoa. 5 3 1

18. Sentir-se solitario sem a pessoa. 5 3 1
MEDO DO PROCESSO DE MORRER DOS Muito Um pouco Nao

OUTROS

19. Ter que estar com quem estd morrendo. 5 3 1

20. Ter que conversar sobre a morte com a pessoa que 5 3 1

esta morrendo

21. Ver a pessoa sofrendo com dor. 5 3 1

22. Ver a decomposig¢ao fisica do corpo da pessoa. 5 3 1

23. Nao saber o que fazer com a dor da perda quando 5 3 1

voceé esta ao lado da pessoa que estd morrendo.

24. Ver a perda das capacidades mentais da pessoa. 5 3 1
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ANEXO C

ESCALA DE MEDO DA COVID-19 (EMC-19)

Abaixo sio apresentadas algumas frases a respeito da COVID-19. Leia cada uma delas e

assinale o que melhor descreve vocé, conforme o esquema de respostas abaixo:

1. Eu tenho muito medo da covid-19.
( ) 1. Discordo totalmente

( ) 2. Discordo

( ) 3. Nem concordo, nem discordo
( ) 4. Concordo

( ) 5. Concordo totalmente

2. Pensar sobre a covid-19 me deixa desconfortavel.
( ) 1. Discordo totalmente

( ) 2. Discordo

( ) 3. Nem concordo, nem discordo

( ) 4. Concordo

( ) 5. Concordo totalmente

3. Minhas maos ficam umidas/frias quando penso na covid-19.
( ) 1. Discordo totalmente

( ) 2. Discordo

( ) 3. Nem concordo, nem discordo

( ) 4. Concordo

( ) 5. Concordo totalmente

4. Eu tenho medo de morrer por causa da covid-19.
( ) 1. Discordo totalmente

( ) 2. Discordo

( ) 3. Nem concordo, nem discordo

( ) 4. Concordo

( ) 5. Concordo totalmente

5. Eu fico nervoso ou ansioso quando vejo noticias nos jornais € nas redes sociais sobre a
covid-19.

( ) 1. Discordo totalmente

( ) 2. Discordo

( ) 3. Nem concordo, nem discordo
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( ) 4. Concordo

( ) 5. Concordo totalmente

6. Nao consigo dormir porque estou preocupado em ser infectado pela covid-19.
( ) 1. Discordo totalmente

( ) 2. Discordo

( ) 3. Nem concordo, nem discordo

( ) 4. Concordo

( ) 5. Concordo totalmente

7. Meu coragdo dispara ou palpita quando penso em ser infectado pela covid-19.
( ) 1. Discordo totalmente

( ) 2. Discordo

( ) 3. Nem concordo, nem discordo

( ) 4. Concordo

( ) 5. Concordo totalmente
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ANEXO D
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP DA UNIVERSIDADE DE CAMPINAS
(UNICAMP)
{{I UNICAMP - FACULDADE DE

ODONTOLOGIA DE wrlp
£0 PIRACICABA DA
UNIVERSIDADE DE CAMPINAS
- FOP/UMNICAMP

PARECER CONMSUBSTANCIADD DO CEP
CuAlHCe Do B ESITNE,

Thulo da Pesguisa: Andlse O novas vananies gendicas o busca por inlerapbes aning ?nuig-ur.-
fainres ambenias assotisdas a eliokogia dis fEsums oras nSo-sindrdmicas

Passpiador: Ricando Deda Colella

Arus Temdlica: Cendtos Humana:
[Trals-se de pesoutEa anvwobendo Cendioe Humana que ndo recessia e andkss
dn peon paime: da COMEF

Varsdo: 4
CARE: [E4500 1000000 5418
s SSuig o Proponania: Faculdiade de Cuomiolgia de Piracicaba - Unicamp

Pairocinador Principal: FURMDECAD DE AMPARD & PESOUISA 0 EETADD DE EAD PALLD
Universidate Esadual de Campinas - UMICAMP

DADOE 0D PARECER
Rimsarn do Parscis 4672 207

Apresaniagdo do Propto.

O panecer inicial & aborads com base na ransoripchs ediada 00 coniedods oo regsin & proteeols na
Flataforma Brasid & 008 anmuAos ancmdos § Plataforma Brasil. Of parooents O nelorms ememdas o
nofificapbes sio ¢laborados o panr dos dades & anuivos da ditira wersdo apresamada.
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modificacio de inclebo de Nove CEND copapante & nolmbo e nowns pesquisadones. O parecor fod
gjusindn d aoords oom a dotumeniagdo apresentada. A descrigio detalhada 0o panecor esid oo final do
[

& BEQUIFE DE FEEDQUIEA cilada na capa oo propeis oo posjeis mclu, em ondem alabétca, axosin
pelguisador responsdyvel, RICARDD DELLA COLETTA (Cinergiflo Dentisia, Dooente Thular do
Departaments de Diagnistios Oral da FOPUMICAMP, Pesquisador resporsdvel). ANA LUCIA CARRINHO
AYROZA RAMGEL (Cirungid Deniista, Docenie da Universidade Estadual do Oeste do Parand -
UNIDESTE], COEME ALVEE DELMIRD |(Graduamdo no fensd de Cdomolagia das Faculdades

Ensersgrs & Lrssre 319 Cuss Postsll 52

Daira:  Arsiko TEP: §3&l4-00

L == Nenikcipice FRADCALS

Tedwlass: |46 $00-550 Fax |HEIESHEE Emait —eplfop snceme br
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1;". ODONTOLOGIA DE womp
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profsaknngis & Sabile Sinda 580 oliradas on hipdisss paby CEP-FOP, Mas Of Db et disim aslar
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sHuagies deveram s escohidas em subsiiuigio & primera. RECOMENDACAD & Os pesquisadores
CREART ManteT 08 aiguives de fichas, ermos, dados & Smoesines Sob Su guanda por pelo menos S ancs apds
O RPN 0 pesduka. RECOMENDACHED 7- Deslaca-se Juk O Parece Consubsianciado & o 0o menino
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FECOMENDACAD B Interomincas el adverosdeyem 5o eklaios aos CEF-FOP por mes da FE.
Emuamnmni.mmmm encaminhar of resulisdes 42 pesdiisa para pubicadds o
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ANEXO E

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP DA UNIVERSIDADE JOSE ROSARIO
VELLANO (UNIFENAS)

UNIVERSIDADE JOSE
ROSARIO ‘IIELLANEJFLJNIFENASW‘:
PARECER CONSUBSTANCIADD DO CEP

DADOE D PROJETD DE PESOUISA

Thulo da Pesguisa: &AL LACAD DOS MIVEERS DE ANSEDADE, DEPREESAD, EETRESEE E MEDD EM
PAIE OU RESPOMSAVEIS DE CRIAWCAS COM FIESURAS ORAIE MAD

Poasspimador: Mida Carolima Tei i Mangues

Ason Tamblica:

Varsdo: 2

CAAE: $504E121 6.D000 5143

ki bo Proponania: Universdads Josd Rosdio Velara/LBMIFEMNAS
Puirocinador Principal: Financamonio Fropns

DALDCE 0D PARECER
himro do Parscar 4027 75D

Agrasaniac o do Projan:
Dz
O prasenie esludn Serd oma pesgusa guantitativa, Sesiriliva, analiics & oomparativa, de cardier

i Sl Sl

Risiama

Az fissuras orab (FO) slo condigbes gendticas gue afelam & vida e criangas Qi Nascoim com jas
andiTalas, B oo, SeE PRtV S pals. Aldm de aleragtes esldioas a5 fesliras Sca melam ok
risiricionais, olminedaingoldgicas, Ionoauiobgions & na qualisads de vida. Com a pandemia da COVID-19
I SEmADDGE oo 3adde Tsemm que remaniar oon sdins & prookdmenios onngoo delros, afetando o
SO0 TSN NGiTenns Jh: edl il 08 ODM COMNERLES G SoihiE que MholssiiEvam maidr asasilncia Abdm dos
IMpCios Quainio & assmiinoa om sebde da popelacdo, & siliacdo da pandemia da COVID-19 submiiss a
popul S0 & EEprEsSives SpTion O EEINEESE & medo, OOm IMmpacios corsidens es na salde memia. Com
G5O, O presame projio apresala Coims ohjelive avaliar a presenga e Simomas oo osirise, ansibiade,
depressdo & Madd oM pas ou eSponGdvoE o8 ofiancas com FO durani & pandamia oa DOVID-19. O
Esludn S quamiaiien, desoritivo, analiion & comparatiyg, Ji Cardder Tan swirsal, ponduedo: nd Coing o
Reablimpso de Ancmalias Craniofaciais [Centro Pri-Eormiso) & na Clinica & Ddomopadiairia da
Unrersidade

Endsregoe  Aodovin WG 17Rkm D

Omima: CeTeis Uriveroaies. EP: 1715000
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UNIVERSIDADE JOSE
ROSARIO VELLANO/UNIFENAS

ALFENAS 24 de Agosio de 2021
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