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Meu(minha) filho(a) hasceu

COM FISSURA, e agora?




A fissura labiopalatina é a 32 mais comum entre as malformacdes que
acontecem no cranio e na face dos bebés. A cada trés minutos, uma

crianca com fissura labial e/ou palatina nasce no mundo.

Apesar de comum, elas ainda geram medo e duvidas nos pais. O
primeiro passo € se manter calmo. Somente no Brasil, quase 6 mil
pessoas que nasceram com fissuras hoje levam uma vida normal gracas

as cirurgias gratuitas que fizeram nas nossas missdes humanitarias.

O tratamento para pacientes com fissuras faciais € multidisciplinar, ou
seja, envolve a participacao de profissionais de diversas areas da saude.
Neste material, vamos trazer informacdes sobre Psicologia, Pediatria,
Fonoaudiologia, Odontologia, Cirurgia Plastica, Anestesia, Genética e

Enfermagem, além de informacdes juridicas.

Se quiser conhecer as historias dos nossos pacientes, siga 0S NOSSOS

perfis no Facebook e no Instagram.
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Meu(minha) filho(a) tem fissura.
COMO LIDAR COM ISSO?

Fiz o exame de ultrassom e terei um(a) filho(a) com
fissura. O que devo fazer?

Uma das primeiras coisas € se informar junto ao seu médico ou a algum
profissional de saude. Verifigue se ha um centro especializado em sua
regiao ou acesse o0 nosso site para procurar orientacdes sobre centros

proximos a sua cidade.

Sempre busque informacdes por esses meios oficiais e por profissionais
da area da saude. O mais indicado é gue isso seja feito no mesmo
centro especializado que ira atender a crianca. Se puder, ligue para o
centro e agende uma consulta. Esclarecimentos sobre a fissura, seus

mitos e consequéncias irdo te ajudar a lidar melhor com a crianca.


https://www.operacaosorriso.org.br/como-conseguir-ajuda/

O que devo falar aos meus amigos e a minha familia?

Inicialmente, contar as boas novas, afinal um bebé vem por ail Também
€ importante falar sobre a fissura. Comece dizendo aos parentes e
amigos mais proximos ou, entao, aos que estarao presentes na hora do
nascimento. Algumas pessoas terdao mais curiosidade que outras, afinal,
para a maioria delas o assunto é desconhecido. Expligue o que ja sabe
sobre a fissura e sobre como sera o nascimento, o parto, a

amamentacadao e a vida da crianca.

Por que o meu(minha) filho(a) nasceu com fissura?

As causas exatas ainda ndao sao conhecidas. O que a ciéncia afirma é
que a fissura ocorre durante o periodo de formacao da face do feto,
entre a 42 e a 102 semanas de gestacao, quando os elementos
formadores do |abio e palato se unem, formando a face. Alteracdes
neste processo determinam a ndo unidao adequada e o aparecimento
das fissuras. Conversar com o psicologo € importante e te ajudara a

entender mais sobre o tema.

Quero operar o meu bebé o mais rapido possivel.
Posso fazer isso?

E natural que os pais queiram fazer a cirurgia quanto antes, mas o
tempo certo sera definido pelo cirurgidao plastico. Os protocolos
cirurgicos aconselham que a cirurgia do |abio seja feita entre os 3 a 6
meses, preferencialmente com intervencdo na deformidade do nariz. Ja
para a cirurgia do palato, a recomendacao é que seja feita com um ano

e meio de vida.



Como devo lidar com a curiosidade das pessoas?

Caso alguém pergunte sobre o bebé, tente lidar com a questao da
maneira mais natural possivel. Expligue que ele € um bebé como
qualguer outro, com as mesmas necessidades e vontades, mas com

uma pequena diferenca estética, que pode ser corrigida.

Como sera a vida do meu(minha) filho(a)? Ele(a) tera
uma vida normal?

A vida dele(a) sera como a de qualguer outra pessoa, com alegrias e
tristezas, altos e baixos. O termo ‘vida normal’ é bastante subjetivo. Se
‘normal’ estiver relacionado ao desenvolvimento da pessoa, podemos
dizer que sim, pois nao ha limitacao para alguém gque nasce com fissura.
Dessa forma, o estimulo na primeira fase da vida do bebé é muito
importante, assim como para qualquer crian¢ca nos anos iniciais. No
entanto, quando nao tratada, a fissura pode trazer implicacdes

estéticas, funcionais ou emocionais na vida da crianca e da familia dela.

Conseguirei cuidar do(a) meu(minha) filho(a)?

Sim! Os bebés com fissura, de uma forma geral, sdo crian¢cas com o
desenvolvimento normal, com as mesmas necessidades de qualquer
outro recém-nascido. Porém, ele precisa ser avaliado por uma equipe
meédica multidisciplinar - pelo menos um cirurgiao plastico, um pediatra,
um fonoaudidlogo e um dentista - que irdo dar orientacdes sobre a

alimentacao, o desenvolvimento e o tratamento cirurgico.



Devo tirar foto da fissura?

Nao tire fotos da fissura, mas sim do seu bebé lindo que acabou de nascer!
Afinal, € isso que se faz com os recém-nascidos. Eles recebem visitas, tiram
fotos e recebem o carinho dos parentes e amigos. Alguém com experiéncia
em cuidar de recém-nascidos também é sempre bem-vindo para as maes

de primeira viagem.

Nao consigo olhar para o rosto do(a) meu(minha) filho(a),
porque ele(a) nao é perfeito. Como esconder isso?

Havera um tempo necessario para aceitar que o(a) seu(sua) filho(a) nasceu

com fissura e a conversa com o psicologo é fundamental nesse processo.

O que posso falar a crian¢ca quando comec¢arem a surgir as
primeiras perguntas em relacao a sua aparéncia?

A verdade, sempre. Considere os questionamentos da crianca e tente
perceber o que ela quer saber. Ndo diminua os sentimentos dela. E bastante
comum que a ansiedade dos pais com relacdo ao assunto atrapalhe a
possibilidade de questionamentos. Conte a histdria dela: como foi que
descobriram, como chegaram ao hospital, o parto, a cirurgia... As criancas
amam saber sobre sua historia, ver fotos, saber como foram cuidados e

perceber que fazem parte da familia.



E a escola, como sera?

A crianca pode frequentar a escola regularmente como qualquer outro
jovem de sua idade. Portanto, os pais podem matricula-la sem ressalvas.
E importante conversar com o orientador do colégio para falar sobre o
tratamento da fissura e possiveis dificuldades, como problemas na fala,

alimentacao, inibicao, possiveis faltas para o tratamento etc.

Quanto a escola, seu papel é ajudar a crianca a se integrar no ambiente
junto aos seus pares. Caso surjam dificuldades entre a crianca e algum

aluno, o colégio devera intervir.

Sinto tanta pena do(a) meu(minha) filho(a), como
posso protegé-lo?

Ter pena do(a) seu(sua) filho(a) ndo ira protegé-lo. Vocé deve ajuda-lo a
crescer, impondo limites e percebendo suas reais necessidades. Se nao
consegue vé-lo(a) igual aos outros, procure um psicologo para

conversar sobre o assunto.




Como devo amamentar e cuidar

O recém-nascido com fenda labial ou palatina pode
mamar nho seio?

O leite materno é o alimento mais importante para a crianca, portanto, a
amamentacdao deve sempre ser tentada. Sabe-se que a producao do
leite depende muito do estimulo de suc¢cao da crianca no peito da mae.
Desta forma, apds o nascimento e assim que possivel, a crianca deve

sempre ser levada ao peito da mae para estimular a producao do leite.

Se a fissura € so do labio, ele deve mamar no peito normalmente. Pode
haver uma pequena dificuldade inicial, mas é perfeitamente possivel
amamentar. O pediatra precisa orientar sobre a posicao vertical para
evitar regurgitacdo e aspiracao. A mae também pode tentar tampar a

fenda labial com o peito para que a crianca consiga alguma pressao.

Se a fissura € no palato, pode ser um pouco mais dificil amamentar,
porém, ndao € impossivel. A crianca deve ser colocada no peito na
posicao mais vertical (semi-sentada) e ajudada pela mae com manobras

para a amamentacao, facilitando a saida do leite.

Caso ndo consiga mamar ou nao esteja mamando o suficiente (por
cansaco), o leite deve ser retirado com bomba e administrado por
mamadeira, seringa ou conta-gotas. Atencado: depois de algum tempo, a
crianca passa a preferir a mamadeira ao peito, porque € mais facil. No

entanto, deve-se insistir no peito materno.



Deve-se usar sonda para alimentac¢ao?

Em geral, ndo. A sonda passada pelo nariz ou pela boca so6 deve ser
utilizada em alguns casos nas primeiras horas apds o nascimento ou em
bebés prematuros, que ndao tém o desenvolvimento adequado para se

alimentar sozinhos.

Assim que o bebé demonstrar, pela avaliacdao clinica, que tem capacidade
e forca para succao, a sonda deve ser retirada. Nesta fase € muito
importante ter também a orientacdo das equipes de fonoaudiologia e
enfermagem do bercario para avaliar a capacidade de amamentacao e

estimular a suc¢cao no peito materno ou mamadeira.

A fissura do palato é tao grande que meu bebé nao
suga direito e engasga a toda hora. O que fazer?

Nesses casos, o bebé (com até 15 dias de vida) deve ser encaminhado
imediatamente a um servico especializado para fazer uma moldagem
do céu da boca e confeccionar uma protese obturadora que permite

gue a crianca se alimente normalmente.

Qual tipo de bico de mamadeira devo usar na
amamentacao?

Caso seja necessario usar mamadeira, geralmente o bico da famosa
chuguinha & muito bem aceito pelos bebés. Quando ele é muito
pequeno e com pouco peso, pode-se usar um conta-gotas, que deve ser
substituido assim que possivel pelo peito materno ou por outro bico.
Existem bicos especiais para fissura labial ou palatina que também

podem ser usados: os ortoddnticos.



Como saber se o bebé esta se alimentando bem?

O indicador se o bebé esta se alimentando bem é o ganho de peso. Isto
deve ser controlado pelo pediatra com mais frequéncia do que em
criancas sem fissura. Normalmente, todo bebé tem uma perda de peso
apos o nascimento, que costuma girar em torno de 10%. Depois ele

precisa comecar a ganhar peso.

O intervalo entre as mamadas deve ser menor, pois a crianca com fissura
ingere mais ar durante as mamadas (que ocupa o espaco do leite,
distendendo o estbmago e enviando um sinal ao cérebro de que esta
satisfeito). Portanto, o bebé tera fome e ird chorar mais precocemente. O
volume de leite ingerido em 24h pelo bebé deve ser igual ao de uma

crianca sem fissura.

Nos bebés com fenda palatina, o controle de peso pelos pais deve ser
semanal para verificar a evolucdo e detectar algum problema mais
precocemente. Caso seja identificado algo anormal, o pediatra deve ser

comunicado para poder atuar.



Qual é o papel do pediatra no acompanhamento da
crian¢a?

Além de fornecer informacdes sobre os cuidados normais de qualquer
recém-nascido, como aleitamento materno (ou as opc¢cdes possiveis),
higiene e habitos fisiologicos, o pediatra deve acolher a familia,
verificando a extensao da anomalia, colhendo o historico familiar e
fazendo um exame minucioso do paciente para afastar qualquer outra
anormalidade que nao tenha sido diagnosticada na maternidade. O
pediatra também acompanha o desenvolvimento do bebé com especial
atencdo ao peso para que o paciente possa ser operado na idade
apropriada, orientando sobre alimentacao e vacinas que ajudem a

manter a crianca saudavel.

Criancas com fissura tém mais infec¢coes, como otite e
sinusite?

Sim, ela tém maior tendéncia a ter infeccao nos ouvidos, nariz e gargan-
ta. O pediatra deve ser consultado em casos de secrecao nasal (ou de
ouvidos), febre e tosse para prescrever os medicamentos adequados.
Em muitos casos, o especialista em ouvidos (otorrinolaringologista)
também participa da equipe para ajudar a tratar essas infeccdes e, se

necessario, intervira clinica ou cirurgicamente.



Como faco para manter meu(minha) filho(a) saudavel
para que ele(a) possa ser operado?

Antes da cirurgia, o pediatra avaliara se a crianca esta apta ao ato
anestésico, com especial atencdo ao peso, anemia (hemoglobina) e
qguadro de infeccdo respiratoria. Tudo é feito para que a cirurgia ocorra
sem problemas. Depois da cirurgia, o pediatra orientara sobre
alimentacao e hidratacao, cuidados com os curativos e possiveis
complicacdes, como sangramentos e febre, além de agendar o retorno

para acompanhamento do paciente.

Meu(minha) filho(a) levara uma vida normal?

As fissuras podem prejudicar o desenvolvimento de funcdes basicas,
como succao, degluticdo e fala. Assim, as consultas com todos os
profissionais € de extrema importancia para preservar a crianca de

problemas futuros, como inibicdo, baixa autoestima e isolamento social.

As atividades ludicas e o estimulo a participacao dos familiares
proporcionam mais confianca e melhoram o desenvolvimento da

crianca no seu contexto social.




OCA) meu(minha) filho(a) vai falar normalmente?

A FENDA VAI AFETAR O
DESEMPENHO DELE NA ESCOLA?

Meu(minha) filho(a) vai falar normalmente?

Sim, caso ele(a) so tenha a fissura no labio. Se a fissura for palato ou
nos dois (labio e palato), existe uma possibilidade de que ele(a) troque
algumas letras. Se a cirurgia do palato for feita por um especialista e na
época recomendada, ele(a) podera desenvolver adequadamente a
funcao muscular e, por isso, ndo tera problemas. Caso a cirurgia atrase,

ele(a) podera desenvolver alguns problemas de fala.



Ele(a) vai ficar fanho?

Se ele(a) tem fissura sO no labio, ndo havera nenhuma alteracdo da voz,
mas caso ele(a) tenha a fissura labiopalatina, existe a possibilidade da

voz ficar anasalada.

Ele(a) ira ouvir normalmente?

Ele(a) nasce com a audicao normal, porém, possui mais risco de ter
otites do que criancas sem fissura. E importante realizar o
acompanhamento com um otorrinolaringologista e exames perioddicos

de audicao.

Ele(a) vai precisar fazer tratamento com fonoaudidlogo?

Se ele(a) comecar a apresentar uma voz nasal ou tiver alguma outra
alteracdo no som, o tratamento ou o acompanhamento podera ser
necessario para evitar que padrdes inadequados de fala acontecam. Para
saber se tal tratamento é necessario, recomenda-se gue a crianca seja

avaliada por um fonoaudidlogo tado logo tenha alta da cirurgia do palato.

Ele(a) tera dificuldades para aprender a escrever?

Se ele(a) desenvolver normalmente a fala, ndo tera problema
relacionado com a fissura. Caso ele troque as letras ao falar, € possivel
gue tenha dificuldades. Para evitar isso, busque acompanhamento com

o fonoaudidlogo.



Como funciona o tratamento com fonoaudidlogo e
quanto tempo leva?

Logo apods o nascimento, o tratamento é de orientacao sobre o aleita-
mento materno e o desenvolvimento da linguagem. Por volta dos dois
anos, pode-se iniciar o acompanhamento para checar se a fala esta se

desenvolvendo bem.

Caso ocorram trocas de sons na fala ou voz nasal, deve-se fazer uma
avaliacao para analisar a necessidade de iniciar a terapia. Nesta idade,
as terapias podem ser espacadas, somente para acompanhamento. Se

necessario, pode-se iniciar a terapia para correcao de problemas na fala.

As terapias sao semanais no inicio e os pais devem ajudar em casa com
exercicios recomendados pelo fonoaudidlogo. Em alguns casos, apds os
cinco anos de idade e caso a terapia ndao mostre resultados, o profissio-
nal pode indicar exames para avaliar a funcdao do palato e nestes casos,

pode ser necessaria uma cirurgia de revisao para a melhoria da fala.




O meu bebé tera

A partir de qual idade meu bebé precisa ir ao dentista?

Desde o nascimento para que a familia receba as orientacdes de higiene
bucal, dieta, padrdes de crescimento craniofacial e saber da

necessidade ou ndo da utilizacao de aparelhos.

Como devo limpar a boca do meu bebé?

Sempre apos as mamadas, vocé deve higienizar a boca do bebé
umedecendo uma gaze (ou fraldinha de pano bem limpinha), enrolando
no dedo indicador e passando nas regides da lingua, bochecha e

gengiva. Este procedimento nao vai machucar o bebé.

Meu(minha) filho(a) nasceu com dente na boca,
proximo a regiao da fissura. Isto é normal?

Criancas com fissura podem nascer com estes dentes na boca, que sao
chamados de dentes natais, e isso € relativamente comum. Nao precisa
se preocupar. Procure o dentista para receber as orientacdes sobre o

melhor procedimento em relacao a este dente.



Vi a foto de um bebé com fissura que usa um aparelho
que entra na boca e no nariz. Meu bebé precisa usar
este aparelho? O que é isto?

O nome deste aparelho é modelador nasoalveolar e ele serve para
ajudar a modelar o nariz e a arcada dentaria da crianca com fissura.
Para saber se seu(sua) filho(a) precisa usar este aparelho, consulte um

dentista.

Os dentes do(a) meu(minha) filho(a) vao nascer
normais?

Os dentes podem nascer mal posicionados, ter um formato diferente ou
ainda algum dente pode ndo nascer. Por isso, € muito importante

consultar o dentista.

Meu(minha) filho(a) vai ter que usar aparelho quando
crescer?

Isso sO sera definido apds os exames de rotina feitos com o dentista
apos o nascimento. No entanto, quando a fissura atinge os rebordos

alveolares, € comum a utilizacao de aparelho.

De quanto em quanto tempo devo levar meu(minha)
filho(a) ao dentista?

De 6 em 6 meses ou de acordo com a determinacdo do proprio

profissional.



Quando e como
VAI SER A CIRURGIA?

Quantas cirurgias sao necessarias?

Isso dependera do tipo de fissura e do protocolo de tratamento do cirur-
giao ou do centro especializado. Em linhas gerais, na fissura unilateral, de

uma a seis cirurgias, e na fissura bilateral, de duas a oito operacdes.

No caso de fissura no palato, o numero geral varia de uma a trés cirur-
gias. Apds a adolescéncia, pode ser necessaria uma cirurgia 0ssea da

face (ortognatica) e do nariz.

Em muitos casos apenas o fechamento da fissura ndo é suficiente e por
isso € recomendado fazer o acompanhamento com fonoaudidlogo, den-

tista e, guando necessario, psicologo.



Qual a melhor idade para realizar as cirurgias no labio e
no palato?

Os protocolos cirdrgicos dos melhores centros mundiais aconselham que
a cirurgia do labio seja feita entre os trés a seis meses, preferencialmente
com intervencao na deformidade do nariz. Ja para a cirurgia do palato, é

recomendada a partir de um ano de vida, podendo ter 3 meses de desvio,

Ou seja, aos 9 meses, dependendo da condicdo de saude do paciente.

Serd preciso fazer também cirurgia plastica no nariz?

Geralmente, sim. As correcdes do nariz costumam ser feitas durante as
etapas iniciais do tratamento. Porém, o nariz se desenvolve com maior
intensidade na adolescéncia, guando poderdao aparecer alteracdes que

necessitem mais correcodes.

Qual sera o resultado final do tratamento e com qual
idade?

O tratamento nas fissuras completas (até o nariz) pode terminar por
volta dos 16 aos 18 anos. Se tratados de forma integral, isto €, com uma
equipe multidisciplinar, os resultados sao muito bons, atingindo os
objetivos na maioria dos casos: boa fala, bom crescimento facial com

boa mordida e bom aspecto estético do |abio e nariz.

Meu(minha) filho(a) vai ficar com cicatriz?

Sim, uma cirurgia sempre deixa cicatrizes, porém, elas sao discretas e,

com o passar do tempo, minimas.



Como é a anestesia
PARA A CIRURGIA?

A anestesia para a operacao é perigosa?

A anestesia geral € um procedimento seguro quando realizado por um
anestesista capacitado, habilitado e que possua medicacdes e aparelhos
especificos, que oferecem seguranca ao procedimento cirurgico. Com

todos esses cuidados, os riscos sao bastante reduzidos.

Precisa ser anestesia geral?

A anestesia geral é necessaria tanto na cirurgia corretiva de fissura labial,
quanto para a de palato. O procedimento é realizado com todas essas

medidas para aumentar a seguranca.



Existe algum teste de alergia para se fazer antes da
anestesia geral?

Nao. Geralmente sao utilizados anestésicos por inalacdo em criancas e
nao existe qualquer teste alérgico para se realizar antes do procedimento.
Esses anestésicos inalatorios serdao eliminados pela propria respiracao
apos o término da cirurgia e ndao se acumulam no organismo. Algumas
outras medicacdes, como, analgésicos e antibiodticos, também serao
administradas e, se houver qualquer reacao alérgica (reacao imprevisivel),

os profissionais sao aptos a realizar o efetivo de controle.

Quando acaba a cirurgia, o que acontece com o
paciente?

O paciente operado sera levado para a sala de recuperacao pos-anestésica
e permanecera |la até sua total recuperacao. Neste local ha vigilancia por
enfermeiras capacitadas e pediatra especializado em cuidados intensivos,

gue cuidarao do paciente até que ele possa ir ao quarto.




Quails sS40 as causas
DA FISSURA LABIOPALATINA?

Quais sao as causas que podem estar associadas a
fissura labiopalatina?

As causas exatas ainda nao foram descobertas pela ciéncia, porém,
existem algumas pesquisas que indicam a hipotese de que varios fatores
podem provocar o nascimento de bebés com fissuras, o gue chamamos
de causas multifatoriais. Os mais comuns sao os chamados fatores
ambientais, que envolvem a relacao entre mae e feto durante o primeiro

trimestre de gestacao. Entre eles, estao:

Doeng¢as maternas Virose Deficiéncias
(Diabets, hipotireoidismo) (Gripe, rubéola, toxoplasmose) nutricionais

(desnutricdo, deficiéncia de
vitamina B12 ou acido fdlico)

Uso de Fumo, uso de Exposicao a radiacao
medicamentos drogas ou e grandes estresses
(anticonvulsivantes, altas bebidas alcodlicas (Terremotos)

doses de aspirina,
corticosteroides, vitamina A,
imunossupressores)



A crianca nasce com fissura por causa da
incompatibilidade de tipo sanguineo dos pais?

Nao ha relacdao conhecida entre tipo sanguineo ou incompatibilidade

de fator Rh e surgimento de fissuras.

Como meu(minha) filho(a) nasceu com fissura se nao ha
nenhum outro caso na familia?

Qualguer casal tem risco de ter um filho com fissura ou outra
malformacao. O risco de malformacao é de 5% e o risco da crianca

nascer com fissuras é de um a cada 650 nascidos.

Qual a chance de eu ter outro(a) filho(a) com fissura?

Para se determinar o risco de outra crianca nascer com fissura &
importante definir o diagndstico, ou seja, verificar se a fissura € o Unico
problema da crian¢a ou se esta associada a uma sindrome genética.
Assim, € importante que o geneticista faca uma avaliacao clinica para

verificar os riscos de repeticado.



Onde posso receber uma orientacao sobre os riscos
genéticos em relacao a fissura?

Existem varios servicos de genética para pessoas com fissuras faciais.
A Operacao Sorriso mantém parceria com o Projeto Genoma Humano,

da Universidade de Sao Paulo (USP). para saber mais.

Fumo e uso de alcool durante podem causar fissura?

O uso de alcool e fumo sao prejudiciais para o bebé em qualguer fase da
gravidez, principalmente, no primeiro trimestre. O alcool é associado
principalmente com o desenvolvimento da Sindrome Alcodlica Fetal
(SAF) gue causa, entre outras alteracdes, déficit intelectual. O fumo
interfere no crescimento do feto intrauterino, aumentando a chance da
crianca nascer com baixo peso. Tanto o alcool como o fumo também
aumentam a possibilidade do nascer um bebé com fissura. Logo,

precisam ser evitados durante a gravidez.

A crian¢a com fissura tem maior chance de desenvolver
outras doenc¢as no decorrer da vida?

E importante que a crianca seja avaliada por um geneticista. Ele ird
classificar se a fissura é sindrémica (associada a outros problemas) ou

nao-sindrémica (o unico problema ¢é a fissura).


http://genoma.ib.usp.br/?page_id=4405

Existe algum tratamento ou remédio para evitar que a
crian¢a venha a nascer com fissura?

Até o momento nao existe nenhum medicamento que consiga reverter

o quadro de fissura.

Existe algum exame que determine o risco de eu ter
um(a) filho(a) com fissura?

No caso de fissuras ndao-sindrémicas, nao ha exames laboratoriais
disponiveis. No caso de fissuras sindrémicas, a indicacdao do exame
genético vai depender da suspeita diagndstica. As sindromes mais
comumente associadas com fissura sao a sindrome de Van Der Woude e

a sindrome Velocardiofacial. Existe teste diagndstico para ambas.




Quals cuidados devo ter com

Quais sao os principais cuidados que eu devo tomar?

A partir do momento em que se descobre o diagndstico de fissura
labiopalatina, € importante buscar acompanhamento com uma equipe
multidisciplinar e, de preferéncia, acompanhamento com um(a)
pediatra que tenha conhecimento sobre fissuras labiopalatinas. Eles
atuarao de forma integrada para proporcionar o melhor

desenvolvimento e tratamento para a crianca.

Vale lembrar que a maioria das criancas com fissura labiopalatina
possui 0 seu desenvolvimento normal, ndo influenciando, portanto, no
sorrir, engatinhar e andar. Algumas fissuras podem acometer a fala da
crianca, porém, com a avaliacdao e o acompanhamento da

Fonoaudiologia muitas alteracdes serao resolvidas.

A alimentacao também tem apresenta diferentes dificuldades conforme
o tipo de fissura. Geralmente, nas fissuras de labio, o bebé apresenta
condi¢cdes de mamar, porém, quando afeta o palato ha uma dificuldade
maior, mas nao é impossivel. Devemos respeitar a vontade da mae e a

condicao do bebé para que o bindbmio mae e filho permaneca.

Sabe-se que existem maiores riscos para o desenvolvimento de
infeccdes de vias aéreas superiores, tais como como gripes, crises de
garganta, pneumonias e bronquites. Por isso, a posicao elevada para a

amamentacao e alimentacdo sao as ideais.



O cuidado com a higiene bucal também é importante, pois ha uma
propensao ao desenvolvimento de caries. E, por fim, ndo podemos
esquecer de manter sempre atualizada a carteirinha de vacinacao e

comparecer as consultas com pediatra.

O labio dele esta ressecando. Isso é normal?

Sim. Pelo fato de permanecer aberto, o |abio resseca e pode formar uma
espeécie de “pele” na parte vermelha do |1abio (chamada vermelhdo).
Deve-se passar um pedaco de algoddao com agua e, aos poucos, ir
hidratando e removendo esta “pele”. A hidratacdao local pode ser mantida

com alguma pomada, creme hidratante ou manteiga de cacau.

Como preparar meu(minha) filho(a) para a cirurgia?

Um pediatra deve acompanhar o desenvolvimento da crianca para que ela
esteja saudavel e com peso adequado para fazer a cirurgia. Por isso, todas
as orientacdes de alimentacao, higiene, vacinacao e prevencao de doencas
devem ser seguidas. Caso a crianca adoeca nos dias que antecedem a

cirurgia, ndo é recomendado dar remédios sem que o pediatra a avalie.

Para que ela se acostume com algumas rotinas dos primeiros dias apos a
realizacdo da cirurgia, é interessante acostumar a crianca a deitar/dormir

de lado ou de costas e oferecer liguidos em uma seringa.

No dia da cirurgia, a crianca precisara ficar em jejum (sem comer) por
algumas horas antes da operacao para evitar problemas durante o

procedimento cirurgico.



Quais cuidados devo ter apds a cirurgia?

E muito importante oferecer liquidos claros e transparentes (como dgua e
sucos claros sem residuos) a crianca. SO ndo se deve fazé-lo caso a crianca
esteja vomitando. Frequentemente, o paciente retorna da cirurgia chorando

ou irritado, o que pode estar relacionado a fome, sede, dor ou irritacao.

E necessario identificar se a crianca estd com dor para que seja medicada

com o remédio prescrito pelo médico.

E muito importante estar atento para que a crianca ndao toque com as
maos na ferida operatdria e nao leve objetos a boca, evitando que ela se

machuque ou infeccione o local da cirurgia.

A alimentacdo na primeira semana apos a cirurgia devera ser somente
liquida, incluindo agua, sucos, chas, leite e sopas sem pimentas, sempre
em temperatura ambiente ou fria e sem pedacos (nada que precise ser
mastigado). Gelatinas e sorvetes também podem ser oferecidos. Devem

ser evitados talheres e objetos pontiagudos.

A limpeza da ferida operatdria devera ser feita cuidadosamente com
gaze, fralda limpa ou com cotonetes umedecidos com agua filtrada ou
soro fisioldgico. As maos devem ser sempre bem lavadas com agua e

sabao antes de cada limpeza.

Pequenos sangramentos podem acontecer nos primeiros dias e, para so-
luciona-los, a area que sangra deve ser levemente pressionada (apertada)
com uma gaze, pano ou fraldinha limpa até que o sangramento pare
(cerca de 15 segundos). Caso o0 sangramento persista e/ou seja abundan-

te, procure atendimento médico imediato.



O inchaco na ferida operatdria € comum apds a cirurgia, mas nao deve
estar acompanhado de dor, calor e vermelhidao no local. Caso a crianca
apresente algum desses sinais e/ou outros sintomas, como vomito, febre,

diarreia e dor intensa, procure o médico que a acompanha.

E fundamental comparecer a todas as consultas apds a cirurgia para o

acompanhamento adequado do estado de saude da crianca.

Meu(Minha) filho(a) tera

A pessoa com fissura é considerada portadora de
deficiéncia fisica pela lei?

Nao. Apesar de ja existirem tentativas de conseguir essa aprovacao,
ainda ndo existe essa especificacao na legislacao brasileira. Existem
decretos (Decretos n? 3.298/99 e 5.296/04) que definem a “deficiéncia
fisica” como uma alteracdo completa ou parcial de um ou mais
segmentos do corpo humano que acarretem o comprometimento da
funcao fisica, incluindo membros com deformidade congénita,
excetuando as deformidades meramente estéticas e as que nao

produzam dificuldade no desempenho de funcdes diarias.

Apesar dessa classificacao feita pela legislacdo, o Ministério da Saude
adota a Classificacao Estatistica Internacional de Doencas e Problemas

Relacionados a Saude (“CID 10”), para classificar as doencas.



A classificacao da fissura labiopalatina esta incluida no capitulo de
“Malformacdes Congénitas, Deformidades e Anomalias
Cromossdmicas”, em trés categorias: Fenda palatina, fenda labial e

fenda labial com fenda palatina.

Posso participar dos programas de contratacao para
deficientes fisicos mesmo depois da cirurgia?

Nao, pois como a fissura labiopalatina ainda ndo é considera deficiéncia

fisica por lei, o fissurado nao tem esse direito.

Tenho direito ao passe de portador de deficiéncia
para onibus?

A Unido, os Estados e os Municipios sao responsaveis cada qual pelo
seu servico de transporte publico. A Uniao concede o beneficio do
Passe Livre para os portadores de deficiéncia comprovadamente
carentes, sendo necessario, para tanto, que a deficiéncia seja
comprovada através de laudo a ser emitido pela Equipe
Multiprofissional do Sistema Unico de Saude (SUS). Quanto as esferas

estadual e municipal, € necessario consultar a legislacao regiao.

Posso matricular meu(minha) filho(a) em qualquer
escola, como as outras crianc¢as?

Ndo ha nenhum impedimento legal para matricular a crianca com fissura
labiopalatina na escola com outras criancas. O papel da escola é fornecer
estrutura fisica e profissional capaz de atender criancas e jovens,

independentemente de sua condicao socioecondmica, etnia, religiao, sexo,



deficiéncia ou qualquer forma de diferenca pesso al, tendo em vista o
principio legal da igualdade, de que todos sdao iguais perante a lei. A
escola que recusar uma crianca com fissura labiopalatina esta violando a
Lei n¢ 7.853/89 (Artigo 8°, Inciso |) que afirma que é crime recusar,
suspender, procrastinar, cancelar ou fazer cessar, sem justa causa, a
inscricao de aluno em estabelecimento de ensino por motivos

relacionados a sua deficiéncia.

Caso nao consiga atendimento na minha cidade,
existe alguma lei que obrigue o municipio a
conseguir o tratamento para mim?

Sim. O Tratamento Fora de Domicilio (TFD), criado pelo Ministério
da Saude e que abrange todos os estados do pais, € um programa
criado para garantir o acesso ao tratamento médico a pacientes
portadores de doencas que ndao podem ser tratadas em seu estado

de origem.

Quando esgotadas todas as opcdes de tratamento na localidade de
residéncia do paciente e havendo possibilidade de cura total ou
parcial, o governo oferece uma ajuda de custo (alimentacao,
transporte e hospedagem) ao paciente e, em alguns casos, também

ao acompanhante.

O TFD nao efetua a marcacao da consulta e ndao se responsabiliza
por despesas decorrentes de deslocamentos sem autorizacao.
Portanto, a solicitacdo do TFD devera ser feita antes do paciente se
dirigir ao local do tratamento. Os interessados no Tratamento Fora
de Domicilio devem entrar em contato com a Secretaria de Saude

do seu municipio.



Onde posso conseguir orientacao sobre meus
direitos?

Para mais informacdes e defesa de direitos procure a Assisténcia

Social, o Ministério Publico e/ou a Defensoria Publica na sua cidade.

Como a pessoa com fissura pode se defender
legalmente de bullying ou preconceito?

Sendo vitima de agressao fisica, verbal, psicoldgica, moral, sexual ou
virtual, o agredido deve fazer um boletim de ocorréncia. Dependendo da
gravidade e da tipificacdao da agressao, ela pode constituir infracao penal
e a pessoa pode acionar a justica em busca de condenacao para o

agressor e a reparacao civil do dano causado.

Como consigo comprovar que fui vitima de bullying ou
preconceito?

Vocé pode provar por todos os meios permitidos por lei, como provas
documentais (registros escritos, sonoros etc.), testemunhas e pericia

médica.



Quando meu(minha) filho(a) nascer é preciso fazer
algum tipo de registro de que ele é fissurado?

Todo hospital deve registrar os dados do parto, do nascimento, da
crianca e suas condi¢cdes de saude em prontuario médico, que deve ser
mantido pelo prazo de 20 (vinte) anos, de acordo com a Resolu¢cao no.

1.821/07 do Conselho Federal de Medicina.

Além disso, nascimentos ocorridos em todos os hospitais do Brasil,
sejam eles publicos ou privados, devem ser registrados por meio da

Declaracao de Nascido Vivo.

Com base nos dados das declaracdes, o Sistema de Informacdes sobre
Nascidos Vivos (Sinasc) consegue apontar para o Ministério da Saude
quais sao as prioridades de intervencao relacionadas ao bem-estar da
mae e do bebé, além de fornecer indicadores de saude sobre pré-natal,

assisténcia ao parto, vitalidade ao nascer, mortalidade infantil e materna.

Nao tenho dinheiro para pagar um advogado, e
agora?

Todo cidadao que nao tem condi¢cdes financeiras de pagar um
advogado pode procurar a Defensoria Publica ou o Ministério Publico
para a defesa de seus direitos. Algumas faculdades de direito
oferecem assisténcia gratuita para pessoas sem condicdes de pagar
pelo servico. Procure as universidades da sua regidao para se informar

sobre a prestacao desse atendimento.



Operagﬁo@Sorriso
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