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APRESENTACAO

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

O nascimento de uma crian¢a € um momento marcante para todo o ciclo da familia. O
bebé necessita de maior cuidado, atencdo, paciéncia e dedicacdo, sendo que, uma
crianca 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 fungdo, ou orientagdes
que podem ser atribuidos no cuidado aos familiares de criangas com FL/P.

O Sistema Unico de Sadde (SUS) é o servico publico brasileiro e oferta atendimento as
pessoas nascidas com fissuras, desde a descoberta da condicdo até a cirurgia plastica de
reconstrugdo das fissuras, por meio de hospitais habilitados., que tém estruturas fisicas e
profissionais especializadas para dar assisténcia em salde para com esses individuos de
forma gratuita.




AS FISSURAS DE LABIO E/OU PALATO
O que sdo as fissuras labiopalatinas?

As FL/P sdo defeitos na formacdo 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 estdo o esquema de tipos de fissuras.

Figura 1 — Esquema dos tipos de Fissuras de Lé&bio e/ou Palato.
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Da esquerda para a direita e de cima para baixo: a)

fissura de labio apenas de um lado b) fissura de labio

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 proximo
a regido que nasce os dentes (que chama alvéolo). As fissuras labiais (FL) podem ser
uni (um lado do l&bio) 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 (préximo da garganta), e nas completas,
quando a fenda é em todo o céu da boca.

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

As FL/P sdo um problema de saude publica global, que influencia diretamente na
qualidade de vida de criangas e familiares. Sabe-se que a cada 650 criangas, uma nasce
com algum tipo de fissura.




Como descobrir que meu filho tera fissura labiopalatina?

Ao descobrir que vocé, ou sua parceira, estdo gestando uma crianga € necessario
procurar uma equipe da Estratégia Saude 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 152 a 262 semana de vida
intrauterina através do exame de ultrassom. Entretanto, na maioria das vezes, o
diagndstico da fissura é logo ap6s o nascimento, onde os profissionais irdo visualizar e
apalpar a presenca da fissura. Além disso, durante as consultas, h& alguns
questionamentos que devem ser feitos para que possa avaliar a chance do seu filho
nascer com alguma FL/P.

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

b) Idade dos pais: Pais e médes mais velhos, maes 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) Gestantes que usam medicamentos de uso continuo, como anticonvulsivantes,
ou tem o diagndstico de doencas cronicas como hipertensdo arterial (pressdo
alta) ou diabetes mellitus.

d) Se o pai ou a mée da crianca, durante um periodo de tempo, foram expostos, ou
trabalham, com agrotdxicos, pesticidas, solventes, tintas, dentre outros produtos
quimicos.

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

f) Se a mde durante o primeiro trimestre consumiu alcool, tabaco e/ou outras
drogas ilicitas.




ATENCAO FONOAUDIOLOGICA E AUDITIVA

Criancas com FL/P podem apresentar diversas dificuldades e complicacdes devido a
presenca da fissura que causa a falta de estruturas importantes. A presenca da fissura
afeta a audicdo (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 audicdo prejudicada, que pode ser total, uma
vez que, o musculo responsavel pelo aparelho auditivo é comprometido em criancas
com fissura palatina. Além disso, a crianca com FL/P pode apresentar dificuldade na
leitura e na escrita, prejudicando o periodo pré-escolar.

O fonoaudidélogo é membro fundamental na equipe de tratamento voltado as FL/P. Seu
trabalho se volta para o cuidado direcionado ao desenvolvimento da succéo, degluticao,
respiracdo, fala e escrita. Problemas na audicdo necessitam ser tratados pelo medico
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 sera capacitada e orientada:

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

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

e Amamentar bebés com fissuras, quando possivel, € a melhor forma de estimular
0 crescimento adequado dos o0ssos 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 amamentacéo, 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 ac¢des como:

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

b) Dar nomes as partes do corpo e objetos;

¢) Usar sempre o padréo 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;
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f) E importante falar mais alto e de frente a 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 identifiqguem
alteracdes no desenvolvimento da fala, linguagem (oral e escrita), voz e/ou fungdo. A
avaliacdo da fala e linguagem em criancas menores de 4 anos de idade pode ocorrer por
meio de observacédo (o brincar com a mées/ cuidadores) e interacdo do profissional com
a crianca, lembrando que a escola também deve receber orientagdes.

E importante destacar que o tratamento/ acompanhamento com fonoaudidlogo
/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, colaboracéo do paciente, cirurgias e a
atuacdo 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 correcdo 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.

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 defini¢do do crescimento, entre
16 e 18 anos. Sdo as cirurgias reparadoras mais comuns realizadas no decorrer do
complexo tratamento de reabilitagdo.

O avango nas técnicas de cirurgias ocorre com pequena formacé&o 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 programacéo das demais devem ser realizadas
conforme necessidade e quando o paciente apresentar condi¢Bes clinicas e
odontoldgicas para ser submetido. Revisdes adicionais podem ser necessarias em uma
idade mais avancada.

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

Cuidados pré-operatorios

a) Necessidade de realizacdo de exames de laboratorio;

b) Avaliacdo pré-internacdo pela equipe de salde: Pediatria, Cirurgia Plastica,
Otorrinolaringologia, Enfermagem, Psicologia e Odontologia. A avaliagédo pelo
dentista tem o objetivo de avaliar presenca de carie ou outra infec¢do na boca,
pois estas situacBes impedem a cirurgia. A equipe de saude mental realiza o
acompanhamento psicoldgico durante o processo de internacdo tanto do paciente
guanto dos acompanhantes.

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

d) Moldagem: E realizado procedimento de moldagem para documentacdo e
registro fotogréafico.

e) As recomendagdes fonoaudioldgicas nesse periodo incluem também a orientacéo
sobre a necessidade de retirada da chupeta e mamadeira, uma vez que apos a
cirurgia no ceu da boca a crianga ndo deverd sugar por um periodo de trés
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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), j& no periodo que antecede a cirurgia, a fim de evitar sofrimento e
estranhamento em relagdo ao copo e colher.

Cuidados e recomendacdes pds-operatorios

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

Os esforcos maiores no periodo pos-operatorio sdo direcionados a proteger o local da
cirurgia.

Para a fissura de labio (FL), é interessante aplicar medicamentos tépicos por varios
dias.

E comum que a crianca fique irritada no p6s-operatorio.

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 bebé de manipular a linha de sutura; eles sdo aplicados imediatamente apos a
cirurgia e podem ser utilizados de 7 a 15 dias.

A dor pos-operatéria € uma intercorréncia comum nos procedimentos, por isso 0S
cuidadores devem ser orientados quanto a ocorréncia de expressao facial, postura, choro
e gemido, ja que no periodo em que normalmente estas cirurgias sao realizadas (antes
dos 12 meses), a comunicacao verbal ainda ndo é efetiva.

A alimentacdo deve ser administrada assim que a crianca se apresentar desperta do
processo anestésico-
cirirgico, momento em que deve ser checada a auséncia de complicagdes pOs-
operatérias. Se indicada, neste momento, a alimentacdo deve ser liquida e fria;
preparada com alimentos em conformidade com a idade da crianca; incluir frutas
batidas com leite, &gua ou suco, vitaminas e sopas; e ser oferecida no copo ou colher.

Ap0s cirurgia no céu da boca (palato) a alimentagdo deve ser mais criteriosa, pois a
crianga 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 succdo, tais como mamadeiras, chupetas,
bicos e canudos, visando evitar ferimento na ferida cirargica.

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

No caso da cirurgia no labio, aléem da escovacdo dos dentes e de bochechos com
enxaguantes a base de agua, € de extrema importancia limpar a ferida cirargica antes e
apos as refeicdes e sempre que houver secrecdo e restos alimentares no local da ferida
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cirurgica. Podem ser utilizados cotonetes embebidos em soro fisiolégico ou agua
filtrada.

Em relacdo a cirurgia no céu da boca (palato), a higiene deve ser feita através de
escovacdo dentaria, tendo o cuidado de ndo machucar o local da ferida cirdrgica, e com
bochechos com antissepticos bucais depois de cada refeicdo e também antes de dormir.
Quando a crian¢a ndo sabe fazer o bochecho, podem ser oferecidos agua, cha ou suco
apos cada refeicéo.

Muitas criangas com fissuras (FL/P) tém correcdo cirdrgica que cria um labio com
aparéncia proxima do normal e permite boa funcdo do “céu da boca” (palato) para a fala
e a alimentacéo.
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AMAMENTACAO E ALIMENTACAO DA CRIANCA COM FISSURA ORAL

O leite materno (LM) € 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 infeccdes e possui
nutrientes responsaveis pelo crescimento e desenvolvimento da crianga.

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

O ato de “dar de mamar” fortalece os musculos e favorece a formacdo 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 amamentacdo ou quando isso ndo
for possivel ou suficiente, pelo leite materno ordenhado.

O bebé com fissura apresenta alteracdes que podem levar a problemas como refluxo
nasal de leite, dificuldade de engolir, cansa¢co ao mamar, menor ingestdo do leite, tosse,
engasgo, vémitos, 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 amamentacdo deve-se observar se ha regurgitamento ou sinais de aspiracao.
Nesses casos, deve-se orientar a procura de um médico pediatra ou fonoaudidlogo, com
urgéncia, para avaliagdo e acompanhamento.

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

O que pode acontecer durante a “mamada’:

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

b) Havera um pouco de engasgo porque a musculatura do bebé estd baixa e sua
suc¢do nao é coordenada.

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

amamentacao.
e) Observe se o leite esta voltando para fora da boca. Caso isso aconteca, eleve a

posicdo do bebé para tentar melhorar a pega.

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

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

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

Da esquerda para a direita: posi¢cdo convencional, posicéo invertida e posicéo 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¢édo 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 o leite esta refluindo para fora da boca do RN. Caso
iSSO 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
o0 nariz. O tecido da mama ou o dedo da mae 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 aréola favorecendo a saida do leite e
amamentar com mais frequéncia.

Observe o bebé durante a mamada (sono, poucas sucgdes,
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 0 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 posicéo
vertical por 20 minutos.

N&o desista 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 o0 pediatra ou nutricionista para orientagdo sobre formulas adequadas 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 avaliacdo dos bebés com fissura oral deve ser feita ja nas primeiras horas de vida de
forma individualizada, com determinagdo da capacidade de succdo para decisdo de
adaptacdes 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. As
intervencdes alimentares devem reduzir o estresse vivenciado pelo bebé e pela familia,
promover crescimento e desenvolvimento e facilitar um padrdo alimentar normal.

A escolha do método € feita pelo pediatra e fonoaudiologo, juntamente com a mae. E
dependerd do bebé e de sua condi¢do de satde. De modo geral, os cuidados podem ser
divididos em categorias segundo a condigédo 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 0 armazenamento, deve-se seguir alguns cuidados para garantir a
qualidade do leite humano, evitando assim problemas para a satde do bebé:

e Ultilizar 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 maos, usar
uma mascara ou evitar conversar, para prevenir a contaminacéo do leite.

e Na geladeira, o leite materno pode ficar armazenado por 12 horas e no
congelador ou freezer por no méaximo 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.

Alimentac&o com o copo

O aleitamento por copo é definido como um método de alimentacdo com leite materno
utilizando um copo pequeno ou uma Xicara, sem que 0 bebé seja colocado no peito. Este
método € 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 € recomendada e tem algumas vantagens em relacdo a outros
métodos de alimentacdo: encoraja a coordenacdo de respiracdo/sucgdo/degluticdo e
permite que o bebé controle a quantidade e a velocidade da alimentacéo.

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 apds as mamadas ou nos periodos de internacao
ou doenca e quando afastados da mae. Pode ser vista ainda como método de transi¢édo
até o aleitamento materno efetivo e nao como ‘fracasso’ do aleitamento materno.

Se as maes nao estiverem acostumadas com a alimentacdo com copo, precisam receber
informacgdes 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
0 copo. O bebé deve estar tranquilo e ndo deve estar chorando

3. Coloque o bebé parcialmente recostado ou sentado no seu colo; apoie as costas, a
cabeca e 0 pesco¢o do bebé. Pode ser util enrolar o bebé com firmeza com uma
manta para apoiar suas costas e tirar suas maos da frente. Segurar o bebé no colo em
posicdo 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 colocard a lingua para fora e realizard
movimentos de “lamber” o leite.

5. Deixar o bebé sugar em seu préprio ritmo e sempre retirar a inclinagcdo 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 crianga, sempre que ela
quiser, até completar 02 anos de idade. Vale lembrar que quanto mais tarde introduzir
alimentos soélidos, pode dificultar a crianga 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 é 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 sélidos 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 € importante que desde cedo uma boa higiene oral deva
ser instalada, uma vez que, é necessaria que a cavidade bucal esteja saudavel para a
realizacdo 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
manipulacdo 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 fisioldgico. Também devem ser
limpas as regiGes da fissura e das narinas, pois além de evitar infec¢bes, ajuda na
amamentacdo, ja que diminui obstrucGes e permite melhor respiracdo do bebé. A
higienizacdo dessas estruturas devera ser feita com cotonetes de algoddo embebidas em
agua filtrada/fervida, ou em soro fisioldgico.

Figura 4 — Limpeza da fissura do
labio com cotonete molhado com
soro fisioldgico/agua filtrada.

Figura 3 — Limpeza da boca
com gaze molhada com soro
fisiol6gico/agua filtrada.

Fonte: Elaborado pelos autores Fonte: Elaborado pelos autores

Ambos o0s procedimentos devem ser realizados ap6s cada mamada. Outra dica
importante € a utilizacdo de 6leo mineral para hidratar os labios da crianga, pois durante
a manipulacgdo oral os labios podem ficar ressecados.
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SAUDE MENTAL

As FL/P podem causar problemas na estética, dificuldades na funcdo, problemas
psicoldgicos e sociais. As alteracdes estéticas levam a diminuicdo da autoestima na
crianca, maior dependéncia dos pais e evitacdo de interagdes 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 salde, sendo comum hospitaliza¢des e cirurgias frequentes.
Para a crianca, as hospitalizacGes séo vivéncias estressantes, que podem ser melhoradas
pela presenca e apoio da familia. Neste cendrio € comum o0s 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 quanto dos seus pais e familiares, estdo descritas nos proximos topicos deste
manual os principais impactos e cuidados em relacdo a saude mental de criangas 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 ira nascer com alguma deficiéncia ou em
alguns casos, quando a descoberta da deficiéncia ocorre apos 0 nascimento, a familia,
especialmente os pais, experienciam uma vivencia muito parecida com o luto. No
primeiro momento 0s pais costumam procurar explicacdes 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.

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 punicgéo divina.

Importante ressaltar que a maneira como a familia lida e aceita o diagndstico é crucial
para desenvolvimento da aceitacdo e da autoestima da prdpria crianca, que percebe 0s
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 diagnoéstico, para que possam atuar como
encorajadores e estimuladores em relacdo aos filhos. Algumas iniciativas podem
facilitar a aceitacdo da familia em relacdo a condig&o do filho, sendo estas:
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a) Procurar entender sobre a condicdo da crianca: esta acdo pode acontecer por
conta prdpria por meio de pesquisas livres, leituras de textos, visualizagdo de
documentérios e depoimentos de outras familias que passam pela mesma
situacdo.

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 atentar as informacgdes passadas nas consultas médicas e diante de alguma
duvida ndo ter vergonha de fala-las, 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 limitagdes, expectativas futuras, possibilidades de tratamento e
progndstico. Assim, além de favorecer a aceitagdo 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 criangas nascem sem 0 senso de si mesma. Esse senso ou autoimagem vai sendo
construido a partir da interagdo com as pessoas ao seu redor, inicialmente com os pais,
com quem o bebé tem os primeiros contatos durante os primeiros meses de vida, e
depois as interagfes com outras pessoas vdo aumentando. A forma como as outras
pessoas (familiares, amigos, professores, colegas de escola) se expressam em relacao 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 cCom pouco aprego
por si mesma, ou seja, baixa autoestima.

No caso de criancas 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
incdbmodo para a crianca. A partir dessa idade, e com o0 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 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 € 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
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atribuindo-Ihe caracteristicas positivas, ex: vocé € 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 crianga de acordo com a sua faixa etaria para melhorar a sua
independéncia e autoconfianca.

d) O convivio com outras criancas € muito importante para a socializacdo na
infancia. Os pais devem estar atentos a forma como a crianga 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 informagdes, sempre considerando a sua faixa
etaria, sobre as fissuras e sobre o 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 nédo ocorra.

g) Se for percebido alteragdes na autoestima da crianca ou adolescente com fissuras
sempre busque apoio profissional de psic6logos.

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, situacdes de vulnerabilidade social, bullying e superprotecdo podem
favorecer o surgimento desse tipo de sintoma. Atualmente tem se dado maior
atencdo a saude mental das criancas.

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 tera grande impacto psicossocial na vida da criangca, mas a partir
dessa idade pode comecar a afetar a forma como a criancga 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 aceitacdo 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. Para que a crianca tenha uma salde mental adequada
recomenda-se:
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a) 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 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 saude mental
equilibrada.

d) Tenha atencdo em relacdo a sinais como retraimento, timidez excessiva,
mudangas bruscas no comportamento, agressividade exagerada, alteragcdes no
desempenho escolar. Para isso esteja proximo(a) afetivamente da sua crianca,
criando um ambiente em que ela tenha seguranga 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 criancas com fissuras lidam frequentemente com
situacOes estressoras no acompanhamento de suas criangcas, como a descoberta da
fissura, as hospitalizacOes, as cirurgias, a preocupacdo em relacdo ao aspecto
estético da fissura da crianga e sua interacdo social. A forma como os pais irdo
reagir a essas situacdes depende do seu histérico de vida e aprendizado, pois
algumas pessoas apresentam maior resiliéncia em situagOes de estresse, outras
podem ter mais dificuldade para superar essas situacdes e preocupacoes.

Muitas vezes, 0s pais, por se encontrarem em uma posicdo em que necessitam
ofertar os 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 0s 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 prépria saude, 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 orientacdes para que
0s pais de criancas com fissuras estejam com a saude mental adequada nao
divergem muito das orientac6es para a populagéo geral:

a) Tenha sono de qualidade.
b) Pratique exercicios fisicos.
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c)
d)
€)
f)
9)

Tenha uma alimentacao saudavel.

Busque conhecimento sobre as fissuras labio-palatinas.

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

Realize atividades que Ihe ddo prazer.

Ao observar sintomas como irritabilidade, insonia, deséanimo, tristeza frequente,
choro frequente, agitacdo ou qualquer outro sintoma que levante a suspeita de
algum transtorno mental busque ajuda de um profissional de saude.
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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 saude mais préxima, 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 Saulde e reconhecidos pelo Sistema Unico de

Saude (SUS), 2023.
UF | MUNICIPIO ESTABELECIMENTO CONTATO
NORTE
PA Belém Santa Casa de Misericordia do Para (91) 4009-2241
Pl Teresina Associacdo 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 Conceigdo Sa (51) 3357-2000
RS Canoas Hospital Universitario de Canoas (51) 3478-8000
SC Florianépolis 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 Sdo 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 Sé&o Paulo Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da (11) 3087-5456
Universidade de Sdo Paulo
SP Séao José do Rio Hospital de Base de S&o José do Rio Preto (17) 3201-5000
Preto
SP Bauru Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais | (14) 3235-8000
de Bauru
SP Séo 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
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Quadro 2 — Macrorregifes de Salde, municipios sede para assisténcia a deformidade craniofacial
(DCF), Hospital de referéncia pactuados e orientacdes para 0 agendamento.

Macrorregides de

Municipios sede

Orientacdes 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, Triangulo
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 Regulagao
Ambulatorial — regulacdo.ambulatorial@pbh.gov.br

(31) 3277-7738/8285 ou

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

(31) 3277-8280

Sul, Sudeste,
Centro-Sul e Oeste.

Alfenas/ Hospital
Alzira Vellano

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 Coordenacéo de Salde
Bucal) pelo telefone (35) 3698-2041, ou através do e-
mail: cemo@alfenas.mg.gov.br

Fonte: Governo do Estado de Minas Gerais, 2021

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

Paciente n&o residente do municipio de Belo Horizonte que estéo localizados nas Macrorregides de
referéncia para Belo Horizonte:

A Secretaria Municipal de Saude (SMS) do municipio de origem deve encaminhar a solicitacdo de
marcacdo de consulta para o respectivo polo microrregional, cabendo a este providenciar sua
insercdo sob regulacdo 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 hipoteses diagnésticas; 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 ddvidas sobre o agendamento e disponibilidade de oferta no SISREG BH, os
respectivos contatos poderdo ser acionados: Coordenagdo de Regulacdo Ambulatorial -
regulacao.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 marcacdo podera acessar os dados do agendamento
diretamente na CMC / SISREG BH através do relatério "Atendimentos Agendados/Recusados
Regulacéo".

A Secretaria de Salude comunicara ao responsavel pelo paciente que a consulta foi agendada para o
Hospital da Baleia.

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 informacgdes contidas neste manual ajudem no dia-a-dia do
cuidado as criancas com fissuras labiais e/ou palatinas. E muito importante a assisténcia
em saude 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 davidas, procure a unidade de saude mais proxima para requer orientacdes

dos profissionais de saude.
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