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A LICAO DA BORBOLETA

Um dia, uma pequena abertura apareceu em um casulo. Um homem
sentou e observou a borboleta por vérias horas, conforme ela se esforgava
para fazer com que seu corpo passasse atraves daquele pequeno buraco.
Entdo pareceu que ela havia parado de fazer qualquer progresso. Parecia
que ela tinha ido o mais longe que podia, € ndo conseguia ir mais. O
homem decidiu ajudar a borboleta: ele pegou uma tesoura e cortou o
restante do casulo. A borboleta entdo saiu facilmente. Mas seu corpo
estava murcho e era pequeno e tinha as asas amassadas. O homem
continuou a observar a borboleta porque ele esperava que, a qualquer
momento, as asas dela se abrissem e esticassem para serem capazes de
suportar o corpo que iria se afirmar com o tempo. Nada aconteceu! Na
verdade, a borboleta passou o resto da sua vida rastejando com um corpo
murcho e asas encolhidas. Ela nunca foi capaz de voar. O que o homem,
em sua gentileza e vontade de ajudar ndo compreendia era que o casulo
apertado e o esforco necessario a borboleta para passar atraves da
pequena abertura era 0 modo com que Deus fazia com que o fluido do
corpo da borboleta fosse para as suas asas, de modo que ela estaria pronta
para voar uma vez que estivesse livre do casulo. Algumas vezes, o
esforco é justamente o0 que precisamos em nossa vida. Se Deus nos
permitisse passar atraves de nossas vidas sem quaisquer obstaculos, ele
nos deixaria como a borboleta. Nos ndo iriamos ser tdo fortes como
poderiamos ter sido. NGs nunca poderiamos voar... que a vida seja um
eterno desafio, pois s6 assim voar sera realmente possivel.

(Autor desconhecido)



RESUMO
As fendas orais sdo defeitos congénitos com alta prevaléncia em paises de baixa e média renda
(1:730 recém-nascidos) e envolvem importante comprometimento morfofuncional. O
diagnostico pré-natal permite acdes de satde para minimizar complicacdes associadas ao ganho
inadequado de peso e ao aumento da morbimortalidade neonatal. Com o objetivo de avaliar a
atencdo pre-natal em casos de fendas orais, este estudo teve delineamento transversal, descritivo
e analitico. A amostra foi composta por 86 diades mées-criancas com fenda oral, registradas na
Base Brasileira de Anomalias Craniofaciais (BBAC) por servicos participantes do Projeto
Crénio-Face Brasil, no periodo de janeiro/2019 a abril/2020. Os dados sociodemograficos,
clinicos e genéticos foram extraidos da BBAC. As informagdes sobre a atengéo pré-natal foram
obtidas em entrevista presencial ou telefénica. Diagnostico pré-natal ocorreu em 26 (30,2%)
diades. Maior escolaridade materna (p=0,009), pré-natal em capitais (p=0,001) e > 3
ultrassonografias (p=0,005) predominaram neste grupo. Historia familial de fenda oral foi o
indicador de risco mais frequente, sem diferencas entre os grupos (p=0,194). Apenas 17
gestantes receberam orientacbes no pré-natal, trés destas foram referidas a um servico
especializado. Os grupos ndo diferiram quanto a classificacdo de risco, tipo de parto,
prematuridade, peso ao nascer e idade de chegada da crianca ao servico especializado, estando
50% destas em idade tardia. Os resultados revelam lacunas na atencdo pre-natal para
identificacdo de indicadores de risco para fenda oral. O diagnostico pré-natal da fenda oral
ocorreu em quase um terco das mées, contudo ndo resultou em modificagdes da conduta
oferecida. Globalmente, os resultados demonstraram auséncia de preparo das equipes de saude
para lidar com o diagnostico da fenda oral, acolher a gestante e conduzir a nova situacao. Estas
falhas retardaram a referéncia e vinculagdo da mée e da crianca a um servico especializado em
fenda oral, o que impacta o tratamento e o progndéstico. A partir da avaliacdo realizada foi
possivel identificar necessidades e oportunidades para o incremento da atencdo a salde na area

das fendas orais.

Palavras-chave: Cuidado pré-natal. Atencdo Integral a Salde da Crianga. Anormalidades

Congénitas. Fenda labial. Fenda palatina.



ABSTRACT

Oral clefts are defects with high prevalence in low- and middle-income countries (1:730
newborns) and significant morpho-functional impairment. Prenatal diagnosis allows health
interventions to minimize complications associated with low weight gain and increased
neonatal morbidity and mortality. Aiming to assess prenatal care in cases of oral clefts this was
a cross-sectional and descriptive study. The sample comprised 86 mother-child dyads with oral
clefts registered in the Brazilian Database on Craniofacial Anomalies (BDCA) by Brazil’s
Craniofacial Project participating services, between January/2019 and April/2020.
Sociodemographic, clinical, and genetic data were extracted from the BDCA, while face-to-
face or phone interviews to obtain prenatal information. Prenatal diagnosis occurred in 26
(30.2%) dyads. Higher maternal education (p=0.009), prenatal care in capitals (p=0.001) and
>3 ultrasounds (p=0.005) predominated in this group. Familial history of oral clefts was the
most frequent risk indicator, with no differences between the groups (p=0.194). Only 17
pregnant women received counseling during prenatal, three of who were referred to a
specialized service. Prenatal risk classification, type of delivery, prematurity and child's birth
weight, and age at the first visit to the specialized service did not differ between groups. The
last was later for 50% of children. The diagnosis during prenatal did not change the care
provided. Results showed failures in identifying oral cleft-related risk indicators during
prenatal. Almost a third of mothers had a prenatal diagnosis. However, it did not produce
changes in the way prenatal teams manage their healthcare. Globally, results showed that
primary health teams are not skilled in dealing with oral cleft diagnosis, sheltering pregnant
women, and managing the situation. These failures have delayed the referring and binding of
the dyads to an oral cleft specialized service which impacts treatment and prognosis. Through
this study, it was possible to identify needs and opportunities for increasing oral cleft health
care.

Keywords: Prenatal care. Comprehensive Health Care. Congenital Abnormalities. Cleft lip.
Cleft palate.
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1. INTRODUCAO

No Brasil, a atencdo pré-natal é estabelecida como politica estratégica no SUS com
acOes de promocdo da saude, prevencdo, diagnostico e tratamento para reduzir a
morbimortalidade materna e neonatal (BRASIL, 2010; BRASIL, 2011; PEREIRA et al., 2019).

Embora tenha alcangcado a meta de redugdo da mortalidade infantil estabelecida para
2015, o Brasil ainda mantém altas taxas especialmente no que diz respeito ao componente
neonatal. A mortalidade neonatal precoce representa 60% a 70% da mortalidade infantil e 25%
destes Obitos ocorrem no primeiro dia de vida. Os defeitos congénitos aparecem entre 20% e
40% dos 6bitos neonatais (BRASIL, 2017; CASTRO, 2019).

Defeitos congénitos sdo anormalidades morfofuncionais originadas durante o
desenvolvimento embriofetal. As fendas orais (FO) estdo entre os defeitos humanos mais
frequentes, com prevaléncia global de 1:730 recém-nascidos nos paises de baixa e média renda.
Dados brasileiros colhidos no periodo 2000 — 2013 revelam prevaléncia 1:500 nascimentos
(KADIR, 2017) e, segundo o Boletim Epidemioldgico 06 da Secretaria de Vigilancia em Saude
do Ministério da Saude, as FO ocuparam o terceiro lugar entre os defeitos congénitos mais
prevalentes no Brasil no periodo 2010-2019 (BRASIL, 2021).

De acordo com critérios embrioldgico-anatdmicos, ha dois grandes grupos de FO: as
tipicas e as atipicas. As FO tipicas, objeto desta pesquisa, tém ocorréncia comum e sdo
classificadas em fenda labial (FL), fenda palatal (FP) e fenda labiopalatal (FLP). As FO atipicas
incluem as fendas medianas do labio superior, faciais laterais, faciais obliquas e do labio inferior
e mandibula, todas de apresentacdo rara (GRAZIOSI, 2000; LOFREDO, 2001,
VASCONCELOS, 2002).

As FO tipicas podem ser defeitos unicos, chamados FO tipicas ndo-sindrémicas (70%
dos casos) ou estar associadas a outros, configurando o que se denomina como FO tipicas
sindrémicas (30% dos casos). Atualmente sdo reconhecidas mais de 600 sindromes que
apresentam FO como uma de suas caracteristicas (MOSSEY, 2009; MOSSEY, 2011; DIXON,
2011; MARAZITA, 2012; OMIM 2020).

O impacto das FO tipicas sobre a mortalidade varia de acordo com sua apresentacao
sindrdmica ou ndo sindrémica. Entre estas ultimas, a natimortalidade pode ser 1,6 a 10 vezes
maior que a observada em fetos sem defeitos congénitos (HEINKE, 2020). Ja a mortalidade no
primeiro ano de vida, pode ser duas vezes mais alta que a da populagéo infantil (CARSLON,
2021).
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As abordagens utilizadas para identificar as causas das FO incluem desde estudos dos
cromossomos (cariotipo) até sequenciamento do genoma (GWAS). Neste sentido, destaca-se a
multiplicidade etioldégica que compreende fatores genéticos e ndo genéticos atuando
isoladamente ou em conjunto (SAALEM, 2019).

Assim, as FO ndo sindrémicas, resultam da interacdo entre maltiplos genes e fatores ndo
genéticos, entre os quais estdo deficiéncias nutricionais, tabagismo e alteragdes metabolicas.
Por outro lado, as FO sindrémicas sdo devidas a alteracfes em genes Unicos, Cromossomos,
regides especificas do genoma ou a teratdgenos como alcool e anticonvulsivantes (MOSSEY,
2009;: MARAZITA, 2013; GIL-DA-SILVA-LOPES & MONLLEO, 2014; KADIR, 2017;
SAALEM, 2019; ALTOE, 2020).

As importantes repercussdes das FO sobre o desenvolvimento craniofacial e seu
consideravel impacto socioemocional requerem diagndstico e manejo precoces. A investigacdo
minuciosa de outros defeitos, visando reduzir complicacfes e morbimortalidade no inicio de
vida, sdo também essenciais. Neste contexto, é fundamental o0 acompanhamento por equipe
multiprofissional capacitada para proporcionar informacdes sobre as causas, implicacfes
morfofuncionais, cuidados de saude e alimentacdo, reabilitacdo e prognéstico. Além disso, o
aconselhamento genético € parte essencial da abordagem clinica (NUSBAUM, 2008;
MARAZITA, 2008; KIM etal., 2015; AMSTALDEN-MENDES, 2011; HAN, 2016;
MAARSE, 2018; FAN, 2019).

O diagndstico e tratamento tardios ou inadequados aumentam a morbimortalidade, o
namero de internacbes e de sequelas permanentes. Por outro lado, o diagndstico pré-natal
favorece a oferta de atencdo integral com énfase no acolhimento as familias e na preparacédo da
mde para os cuidados com o recém-nascido, especialmente quanto a alimentacdo, em seu
periodo de maior vulnerabilidade (NUSBAUM, 2008; AMSTALDEN-MENDES, 2011; LIOU,
2011; ROWICKA, 2014; HAN, 2016; MAARSE, 2018; FAN, 2019).

A motivacdo para esta pesquisa surgiu do atendimento de criangas com FO no
ambulatério de Genética Craniofacial do Servico de Genética Clinica do
HUPAA/EBSERH/UFAL. Este ambulatério é um dos produtos de 13 anos de pesquisas em
fendas orais desenvolvidas na Universidade Federal de Alagoas com suporte do Programa de
Pesquisas para 0 SUS. Durante este periodo, o grupo tem desenvolvido estudos que entrelacam
acOes de saude e informacdes cientificas para subsidiar a elaboracdo de politicas e a
incorporagdo de modelos de atengdo a satde de pessoas com FO em Alagoas.

Ao longo da minha participagdo como membro da pesquisa intitulada “Consolidagdo

de estratégia para referéncia e contrarreferéncia de pacientes com fendas orais no SUS-
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Alagoas” (MONLLEO et al., 2017), chamou a atencio o nimero de neonatos e lactentes cujas
mdes fizeram acompanhamento pré-natal e ndo tiveram diagndstico estabelecido. Além disso,
entre as que tiveram diagnostico pré-natal, muitas relatavam falta de orientacéo e dificuldades
para alimentar o bebé.

A possibilidade de diagnostico das FO no pré-natal permite orientar, aconselhar e
apoiar os futuros pais em relacdo as necessidades de salde da crianga. A equipe de pré-natal
deve estar preparada para fornecer suporte psicologico imediato, orientar o aleitamento
materno, vincular a gestante a uma maternidade com recursos adequados as necessidades do
recém-nascido e a um servico de referéncia em FO.

Os cuidados neonatais abrangem o suporte a alimentacdo do bebé e a vigilancia do
ganho ponderal antes realizacdo da cirurgia primaria, o manejo de comorbidades, a confirmacéo
do diagnostico e a elaboracdo do plano terapéutico individualizado e sistematizado para inicio
da reabilitacéo clinica e cirurgica no tempo adequado.

Com base nos fundamentos tedricos expostos e na experiéncia relatada, esta pesquisa
teve como justificativa a necessidade de reconhecer se as politicas de saude materno-infantil
vigentes atendem as necessidades especificas das gestantes e seus recém-nascidos com

diagndstico de FO.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo geral
Conhecer a atencdo pre-natal oferecida a gestante em servicos do SUS frente ao diagnostico de

fenda oral.

2.2. Objetivos especificos
- Avaliar a conducéo do pré-natal apos o diagnostico da fenda oral.
- Analisar a trajetdria das diades mée-bebé com e sem diagndstico pré-natal da fenda oral

até a chegada a um servico especializado.
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Resumo

Este estudo incluiu 86 diades maes-criangas com fenda oral atendidas de 2019 a 2020 em
servicos especializados, com o objetivo de avaliar seus itinerarios desde o pré-natal. As
informac@es foram obtidas por entrevistas e complementadas com dados da Base Brasileira de
Anomalias Craniofaciais. Utilizou-se estatistica fisheriana para comparacao entre 0S grupos
com e sem diagnostico pré-natal da fenda oral. Diagndstico pré-natal ocorreu em 26 (30,2%)
diades. Maior escolaridade materna (p=0,009), pré-natal em capitais (p=0,001) e > 3
ultrassonografias (p=0,005) predominaram neste grupo. Historia familial de fenda oral foi o
indicador de risco mais frequente, sem diferencas entre os grupos (p=0,194). Apenas 17
gestantes receberam orientaces no pré-natal, trés destas foram referidas a um servico
especializado. Os grupos nao diferiram quanto a classificacdo de risco, tipo de parto,
prematuridade, peso ao nascer e idade de chegada da crianga ao servico especializado, estando
50% destas em idade tardia. A identificacdo pré-natal da fenda oral ndo resultou em
modificacdes da atencdo e ndo abreviou o tempo para vinculacdo da diade a um servicgo
especializado. Apresenta-se uma proposta de educacdo permanente e de referéncia e
contrarreferéncia em fendas orais durante os periodos pré e neonatal.

Palavras-chave: Cuidado pré-natal. Saude da crianca. Fenda labial. Fenda palatina.

Abstract

This study included 86 mother-child dyads with oral cleft seen from 2019 to 2020 in specialized
services, aiming to assess their itineraries since prenatal care. Information was collected through
interviews and accessing the Brazilian Database on Craniofacial Anomalies. Groups with and
without oral cleft prenatal diagnosis were compared using Fishery statistics.

Prenatal diagnosis occurred in 26 (30.2%) dyads. Higher maternal education (p=0.009),
prenatal care in capitals (p=0.001) and >3 ultrasounds (p=0.005) predominated in this group.
Familial history of oral clefts was the most frequent risk indicator, with no differences between
the groups (p=0.194). Only 17 pregnant women received counseling during prenatal, three of
whom were referred to a specialized service. Prenatal risk classification, type of delivery,
prematurity and child's birth weight, and age at the first visit to the specialized service did not
differ between groups. The last was latter for 50% of children. The diagnosis during prenatal
did not change the care provided. It did not shorten the time to bind the dyad to a specialized
service as well. The authors present a proposal for permanent education and reference and

counter-reference in oral clefts during pre and neonatal periods.
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Keywords: Prenatal care. Child Health. Cleft lip. Cleft palate.

Resumen

Esa investigacion incluyo 86 diadas madre-hijo con hendidura oral atendidas entre 2019 y 2020
en servicios especializados, con el objetivo de evaluar sus itinerarios desde el prenatal.
Informaciones fueron obtenidas tras entrevistas y complementadas con datos de la Base
Brasilefia de Anomalias Craneofaciales. Se utilizo estadistica fisheriana para comparar los
grupos con Yy sin diagnéstico prenatal. Diagnostico prenatal se produjo en 26 (30,2%) diadas.
La mayor educacion materna (p=0,009), atencion prenatal en capitales (p=0,001) y >3
ultrasonografias (p=0,005) predominaron en ese grupo. Antecedente de hendidura oral fue el
indicador de riesgo mas frecuente, sin diferencias entre los grupos (p=0,194). Solo 17
embarazadas recibieron orientacion durante el prenatal, 3 de las cuales fueron derivadas a un
servicio especializado. Los grupos no difirieron en cuanto al riesgo prenatal, tipo de parto,
prematuridad, peso al nacer y edad de llegada del nifio al servicio especializado, con el 50% de
ellos tardiamente. El diagnostico prenatal no produjo cambios en la atencion y no acorté el
tiempo para la vinculacion de la diada a un servicio especializado. Se presenta una propuesta
de educacion permanente y de referencia y contra-referencia en hendeduras orales durante el
periodo pre y neonatal.

Palabras-clave: Atencion Prenatal. Salud del Nifio. Labio leporino. Fisura del paladar.
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Introducéo

Quando uma gestacdo € planejada e acompanhada, tem-se a oportunidade de identificar
habitos ndo saudaveis, doencas pré-existentes, infecgdes, alteraces nutricionais e fatores que
elevam o risco de alteracbes genéticas. Na area dos defeitos congénitos, este é o melhor
momento para promover educacdo em saude e prevencéo (1-9).

As fendas orais (FO) podem ser defeitos Unicos, chamados FO ndo-sindrémicas ou estar
associados a outros, configurando FO sindromicas (5, 10-12). Para a Organizacdo Mundial de
Salde, as FO sdo curaveis se tratadas com técnicas adequadas e no tempo apropriado. O
tratamento requer integracdo de profissionais desde a atencdo basica as equipes especializadas
(7, 12).

No periodo de 2000-2013 a prevaléncia de FO no Brasil foi 1:500 nascimentos (10).
Esta prevaléncia, per se, justifica o envolvimento das equipes da atencdo primaria a salde
(APS) e maternidades na abordagem as mées e neonatos.

Esta pesquisa teve por objetivo avaliar o itinerario de mées e recém-nascidos com FO
desde o pré-natal até a chegada a um dos servigos especializados integrantes do Projeto Cranio-

face Brasil (13).

Métodos

Estudo quantitativo, transversal, analitico-descritivo, composto por 86 diades méaes-
criangas com FO, registradas na Base Brasileira de Anomalias Craniofaciais (BBAC) (14), entre
janeiro/2019 e abril/2020 por servigos participantes do Projeto Cranio-Face Brasil (13).

A BBAC ¢é um estudo multicéntrico com aprovacdes nos Comités de Etica dos centros
participantes e TCLE obtido em cada centro. A Universidade Federal de Alagoas coordenou

esta pesquisa (UFAL-CAAE n° 85020018.8.3015.5013).
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Foram selecionadas criancas até um ano de idade com diagnostico de fenda labial (FL),
fenda palatal (FP) ou fenda labiopalatal (FLP) em apresentacdo sindrémica ou ndo. Foram
excluidos casos de fendas frustras/microformas.

Da BBAC foram extraidas informacGes sociodemogréaficas e clinicas, condi¢cdes do
parto e do recém-nascido e idade da crianca na 12 consulta no servico especializado. Esta ultima
variavel foi categorizada em (um) adequada, quando igual ou inferior a 90, (dois) aceitavel,
entre 91 e 180 e (trés) inadequada, quando superior a 180 dias de vida. Os dados sobre o pré-
natal foram colhidos utilizando questionario semiestruturado, durante as consultas ou entrevista
telefonica.

A variavel desfecho foi a existéncia de diagnostico pré-natal de FO, sendo as maes
reagrupadas em Grupo 1 (com diagnostico) e Grupo 2 (sem diagnostico). As varidveis
independentes compreenderam caracteristicas sociodemogréaficas, caracteristicas da atencao
pré-natal que facilitariam o diagndstico da FO e impactos da atencdo pré-natal na trajetéria da
diade. Foram utilizados os testes Exato de Fisher e Qui-quadrado. Adotou-se nivel de

significancia de 5% (p<0,05).

Resultados

Entre janeiro/2019 e abril/2020 foram inseridos 200 pacientes na BBAC, 114 dos quais
preencheram os critérios de inclusdo. Como nédo houve éxito no contato telefénico com 28 mées,
a amostra final foi de 86 entrevistadas, atendidas em cinco servigos integrantes do Projeto
Cranio-face Brasil, localizados em Maceio-AL, Fortaleza-CE, Campinas-SP, Curitiba-PR e
Porto Alegre-RS.

O conjunto das entrevistadas foi formado majoritariamente por mulheres entre 19 e 34

anos de idade, com renda familiar de até dois salarios minimos ($ 410.28), 10 ou mais anos de
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estudo, pré-natal realizado fora das capitais, com duas ou mais gestacdes prévias, seis ou mais
consultas de pré-natal e média de quatro ultrassonografias obstétricas (USGO).

Do total de 86 diades mae-bebé, 26 (30,2%) tiveram diagnostico pré-natal da FO (Grupo
1). Entre estas, a idade gestacional de detec¢éo variou de 16 a 39 semanas, com media de 27,3
(£7,5), sendo 11 (42,3%) detectadas apenas no terceiro trimestre, cinco das quais entre 37 e 39
semanas de gestagao.

As caracteristicas sociodemogréaficas e os aspectos abordados na atengdo pre-natal que
favoreceriam o reconhecimento de mulheres com chance aumentada para ter filhos com FO
estdo descritos na Tabela 1. A maior escolaridade materna, a realiza¢éo do pré-natal em capitais
e de pelo menos trés USGO, foram significativamente mais frequentes no Grupo 1.

Quanto a conducdo do pré-natal apds o diagnostico, orientacbes sobre FO foram
fornecidas pelo proprio ultrassonografista a 22/26 (84,6%) gestantes. Destas, 17 (65,4%)
também receberam orientacdo de profissionais do pré-natal. O tema predominante foi o
tratamento cirurgico/clinico, mencionado por 19 (86,4%) entrevistadas. Apds o diagndstico
ultrassonografico, apenas trés (11,5%) entrevistadas mencionaram encaminhamento a servi¢os
especializados.

Os impactos da atencdo pré-natal sobre a trajetdria da diade até a chegada ao servico
especializado estdo apresentados na Tabela 2. Ndo houve diferengas entre os Grupos, exceto
quanto as orientacdes sobre amamentacdo. Estas alcangaram 37 (61,7%) gestantes do Grupo 2
e foram predominantemente fornecidas por enfermeiros (20; 87%). As poucas gestantes (9;
34,6%) do Grupo 1 que receberam orientagcdes sobre amamentacdo, mencionaram os médicos
como principais provedores (5; 62,5%).

Quanto ao tipo de FO, entre os 20 recém-nascidos com diagnostico pré-natal de FL, 14
foram reclassificados para FLP ao nascimento. Quatro criangas tiveram a FP diagnosticada

apenas na APS.
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A idade da crianca na primeira consulta no servico especializado variou de 7 a 355 dias,
sem diferencas entre os Grupos (p=0,402). Embora a faixa etaria considerada adequada tenha
predominado (50,0% no Grupo 1 e 51,7% no Grupo 2), aproximadamente 30% das criancas de

ambos 0s Grupos estavam acima dos 6 meses de vida.

Discussao

Independente da existéncia de fatores de risco, os defeitos congénitos ocorrem em 3-5%
das gestacdes e compreendem malformacg6es Unicas ou multiplas que podem se apresentar como
sindromes complexas com envolvimento multissisttmico e maior morbimortalidade (8,15).

Ao longo dos altimos 30 anos, o rastreio ultrassonografico de defeitos congénitos era
realizado predominantemente no segundo trimestre da gestacao e tinha taxa de deteccdo média
de 40,4%. Embora a ultrassonografia realizada entre 18 e 22 semanas continue sendo o padréo-
ouro, atualmente essa taxa no primeiro trimestre ja é de 50% (16,17).

Este incremento tem sido atribuido a melhor qualidade dos equipamentos, uso
combinado de ultrassonografia transvaginal e abdominal bi/tridimensional; tempo do exame;
conhecimento da anatomia fetal; utilizacdo de protocolos e marcadores e, evidentemente, a
expertise profissional (16).

No caso das FO, a deteccdo no 1° trimestre da gestacdo aumentou de 5% para 35%. A
despeito disto, é reconhecido que a detec¢do das FP com ou sem FL é mais baixa, sendo
especialmente dificultada por certas posi¢es fetais, oligodramnia e obesidade (16,18,19).

Todas as entrevistadas neste estudo tiveram bebés com FO, realizaram
acompanhamento pré-natal e pelo menos uma USGO. Quase um terco tiveram diagnostico pré-
natal da FO, nenhum concepto com FP sem acometimento labial foi diagnosticado e nenhum

diagndstico foi realizado no 1° trimestre da gravidez.
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E interessante notar que um estudo de 2011 do Projeto Cranio-Face Brasil havia
verificado 14% de diagndstico pré-natal das FO (20). O resultado da presente pesquisa sugere
um incremento ao longo da ultima década. Esta interpretacdo, contudo, deve considerar a
possibilidade de vieses relacionados a idade da crianca (0 a 12 anos) e a participacao de servigos
ndo integrantes da BBAC naguele estudo (20).

Ao longo dos 30 anos do SUS - Sistema Unico de Satde, principal acesso a servigos de
salde da populacéo brasileira, importantes avangos na atencdo materno-infantil também vém
ocorrendo, com forte impacto sobre o perfil epidemioldgico (3, 21). Observa-se que defeitos
congénitos sdo a 22 causa de mortes até um ano de idade desde 1999 e, mais recentemente,
responsaveis por 11,2% dos 6bitos neonatais (15, 21).

Diante deste impacto, a identificacdo de defeitos congénitos por USGO € um recurso
que permite modificar a conducdo da atencdo pré e neonatal, independente da existéncia de
dispositivos legais para interrup¢do gestacional. Durante o pré-natal é possivel abordar aspectos
especificos da salde materna tanto do ponto de vista biolégico quanto psicoemocional (16,17,
22). Um estudo norte-americano com 19.170 fetos e recém-nascidos verificou que o risco de
natimortalidade de 6:1000 aumentava até 82 vezes quando havia defeitos congénitos. Mesmo
para fetos com defeito congénito que ndo afeta 6rgdos vitais, a exemplo das FO, o risco de
natimortalidade foi 1,6-10 vezes maior (23).

Além desses aspectos, durante o pré-natal € possivel promover a vinculagdo da gestante
tanto a uma maternidade com recursos adequados para o parto e o cuidado ao recém-nascido,
quanto a um servico de referéncia para o tratamento e acompanhamento da crianca (22, 24).

O Ministério da Saude recomenda USGO em 100% das gestantes na rotina do pré-natal,
contudo ndo padroniza a quantidade minima e época para sua realizacao (2). De fato, estudos
apontam que a realizacdo de ultrassonografias esta incorporada a atencao pré-natal alcangando

mais de 98% das mulheres. A realizacdo de pelo menos uma USGO é um indicador de qualidade
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de assisténcia pré-natal. O registro deste exame no cartdo da gestante, contudo, é inferior a 70%
e apenas 26% realizam antes das 14 semanas de gestacéo (25).

A USGO é um recurso indispensavel para o diagnostico pré-natal de defeitos
congénitos. Todavia, diversos outros fatores, ndo-dependentes de tecnologias duras, sdo sinais
de alerta e perpassam a atencao a mulher em idade fértil, desde o periodo prée-concepcional até
0 parto.

Neste sentido, sdo fundamentais a caracterizacao sociodemogréafica e o questionamento
ativo e o registro da historia pessoal e familial de defeitos congénitos, consanguinidade entre o
casal, idade materna e idade paterna, existéncia de doencas cronicas, infec¢bes agudas, uso de
medicamentos teratogénicos, exposi¢cGes ocupacionais, habitos ndo saudaveis e estado
nutricional da mulher (6, 8).

Entre as caracteristicas sociodemograficas e os aspectos abordados na atencéo pré-natal
que poderiam ter favorecido o reconhecimento das mulheres com chance aumentada para ter
filhos com FO, apenas a maior escolaridade materna, a realizagdo do pré-natal em capitais e 0
namero de USGO estiveram associadas com o diagndéstico pré-natal da FO.

Como demonstram varios estudos, quanto menores esses indicadores, menor a
qualidade da atencdo pré-natal (25, 26). Nesta pesquisa, a menor qualidade da atencdo foi
vivenciada exatamente pelas mulheres socialmente mais vulneraveis.

Também chama a atencéo o fato de que quase um terco das gestantes sem diagndstico
pré-natal da FO estavam em acompanhamento de alto risco por diversos motivos. Neste
acompanhamento estdo previstas no minimo trés USGO, uma a cada trimestre, como parte das
recomendacdes do Ministério da Saude (4, 26, 27). Em sendo realizadas mais USGO, haveria
maior chance de diagnostico da FO, o que ndo ocorreu.

O estudo Nascer no Brasil trouxe uma ampla e abrangente contribuicdo a avaliacdo do

pré-natal no pais (3, 25, 26). Muito além da cobertura, da idade gestacional de inicio e do
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numero de consultas de pré-natal, a pesquisa desenvolveu indicadores que contemplam a
realizacéo e registro de exames de rotina e a orientacao sobre a maternidade do parto (indicador
global 1) e a efetiva vinculacdo a maternidade (indicador global 2) (26). Com base nesses
indicadores, a adequacdo do pre-natal no Brasil despencou de 61,7% para, respectivamente
19,4% e 16%, com significativa discrepancia entre as regides geogréaficas, tendo as regides norte
e nordeste os piores desempenhos e as maiores desigualdades sociais e econdmicas (25, 26).

No presente estudo, a existéncia de um ou mais fatores na histéria materna relacionados
com o aumento da chance de FO, ndo esteve associada a uma maior frequéncia de diagnostico
pré-natal da FO, o que sugere que estes fatores ndo sdo questionados ou, se questionados, ndo
s&o valorizados pelas equipes de sadde. E relevante verificar que 21/28 (75%) gestantes em
faixa etaria de risco, 18/29 (62%) com historia familial de FO e 4/6 (67%) com consanguinidade
com o parceiro, ndo tiveram seus bebés diagnosticados no pré-natal.

Esses fatores sdo sinais de alerta no pré-natal para a possibilidade de FO, ou outros
defeitos congénitos. Com excecdo da consanguinidade, os demais estdo listados nos critérios
de estratificacdo do Ministério da Saude para definicdo de gestantes de risco intermediario e
alto (4-6, 12). Esses resultados acrescentam aspectos importantes as conclusdes do estudo
Nascer no Brasil no que se refere aos defeitos congénitos.

A pesquisa Nascer no Brasil também evidenciou desconexdo entre atencdo ambulatorial
e hospitalar, relacionada a peregrinacdo para o parto, e a associacdo desta com maior taxa de
cesarianas (43,3%) e desfechos perinatais negativos, entre os quais prematuridade e baixo peso
ao nascer. Por outro lado, a adequacdo do pré-natal foi maior entre mulheres com
intercorréncias obstétricas mapeadas na APS, onde 90% das gestacdes foram acompanhadas, o
que assinala a importancia da qualificagdo permanente dos profissionais e dos processos de

trabalho (26).
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Os resultados do presente estudo reiteram outros autores (3, 20, 28) quanto a
necessidade de incluir a educacdo permanente dos profissionais da APS em FO, e defeitos
congénitos em geral, como parte integral das politicas de saude voltadas a satde da mulher em
idade fértil.

Desde os anos 2000, instituicdes como a National Coalition for Health Professional
Education in Genetics e a European Society of Human Genetics se dedicam a discutir e definir
competéncias em genética para diversos profissionais de sadde (29, 30). Nesta linha,
recentemente a Sociedade Brasileira de Genética Médica apresentou o perfil de competéncia
em genética para médicos brasileiros em consonancia com as demandas do SUS (31).

Assim, reconhecer, registrar, interpretar e orientar sobre fatores genéticos e nao-
genéticos relacionados com defeitos congénitos perpassa conhecimentos, habilidades e atitudes
da formacdo profissional em genética. Estas competéncias devem subsidiar acdes de educacao
permanente para profissionais do SUS (31).

O diagnostico pré-natal de defeitos congénitos tem consideravel repercussédo emocional
sobre a familia, particularmente sobre a gestante, que costuma atravessar todos 0s estagios
desde a negacdo até a aceitacdo e o luto advindos do confronto entre o bebé real e o bebé
idealizado (17, 32).

Em casos de FO, ha evidéncias de que os pais preferem conhecer o diagnéstico no pré-
natal a ser impactados ao nascimento. Porém, influenciados pelo discurso de profissionais de
salde sem formacdo adequada, muitos ndo tém a dimensdo total dos impactos da FO e
acreditam que se trata apenas de “um defeitinho”, passivel de solugdo com uma cirurgia simples
(22, 32, 33). Esta minimizag&o do problema foi observada neste estudo conforme atestam vérias
entrevistas, conforme segue:

Informacdes fornecidas por ultrassonografistas:

“ Que tinha um tracinho.... Uma besteirinha.... Uma falhazinha”.

“ Que tinha que ir para o obstetra”.
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“ Que existia cirurgia para a fenda”.
“ Que s6 conseguiria alimentar a crianga com um bico especifico”.

“ Falou sobre a alimentagdo e sobre o hospital” (centro de referéncia em FO)

Informacdes fornecidas por médicos e enfermeiros do pré-natal:

“ Que sugeria fazer uma USG em 3D em uma clinica particular”.
“ Que ¢ estético e se resolve”.
“ Que tem tratamento”.

“ Que precisava de acompanhamento genético”.

Deparar-se com os desafios do cuidado ao recém-nascido com FO pode ser muito
estressante para a familia, especialmente para a mulher. Ao impacto visual da malformacéo
facial, por vezes mais grave que a identificada pela ultrassonografia, soma-se a percepcao das
dificuldades para alimentar o bebé, da necessidade de vérias intervengdes clinico-cirargicas e
do lapso de tempo entre 0 nascimento e a primeira cirurgia, condicionado pelo ganho de peso e
complexidade do quadro, como nos casos de FO sindromica (20, 32).

Portanto, o acolhimento, suporte e orienta¢do aos pais, sobretudo se realizados ainda na
gestacdo e proporcionados por profissionais capacitados, contribuem para minimizar a
ansiedade e favorecem a integracdo crianca-familia. Neste sentido, varios autores enfatizam a
importancia da atencdo coordenada entre o pré-natal, a maternidade e as equipes
multidisciplinares dos servi¢os especializados (20, 22, 24).

Os beneficios desta coordenagdo e integracdo repercutem no cuidado especifico a
crianga, visto que abreviam o tempo para a confirmacao do diagnéstico (FO nédo sindrémica ou
FO sindrémica), mapeamento das necessidades de saude, planejamento terapéutico, avaliacdo
do prognostico e oferta do aconselhamento genético (33).

Para um gigante territorial e populacional como o Brasil, coordenacdo e integracéo do
cuidado séo desafios enormes. Contudo, algumas caracteristicas proprias do SUS favorecem
seu enfrentamento como, por exemplo, a existéncia de redes voltadas a saide da mulher da

crianga e do tratamento de FO (1,3).
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A problemaética do diagnostico e da atencdo a mulher nas gestagdes com defeitos
congénitos envolve ainda a falta de abordagem sistematica e de regulamentacao oficial sobre
as USGO. Estas podem ser arbitrariamente realizadas em qualquer servico de saude, clinica
radiologica ou consultdrio obstétrico (33).

Esta situacdo estimula muitas mulheres a realizar o exame por conta propria, sem
indicacdo formal e sem esclarecimento a respeito de limitagcdes e resultados desfavoraveis.
Soma-se a isto a cultura da comunicacdo do resultado no momento da realizacdo do exame
desacompanhada do suporte necessario, situacdo agravada pela auséncia de referéncia e
contrarreferéncia para a adequada conducdo da gestacdo a partir daguele momento (33).

Neste estudo, quase a totalidade das mulheres recebeu orientagcdes sobre o diagnostico
da FO diretamente do ultrassonografista. Ao retornar para o pré-natal, a “solucéo cirdrgica de
um problema estético” foi reiterada para 50% delas. Apenas trés gestantes foram referenciadas
a um servico especializado em FO.

Estes resultados trazem a tona falhas e fragilidades na articulacdo entre as redes de
existentes no SUS frente ao diagndéstico pré-natal de FO. Além disto, revelam que para a
maioria das gestantes, o diagnostico da FO ndao modificou o acompanhamento pré-natal que
estava sendo oferecido e sugerem que as equipes da aten¢do pré-natal ndo tém procedimentos
padronizados para lidar com esta situagéo.

De particular interesse foram os resultados sobre orientacdo da amamentagdo cuja
frequéncia foi globalmente baixa (61,7%) em uma populacdo composta por 9,4% de
adolescentes e 42% de primigestas. Curiosamente, a amamentacéo foi tema significativamente
mais frequente para mées do Grupo 2, no qual os enfermeiros foram os principais agentes das
acOes educativas. Apenas cinco gestantes do Grupo 1 receberam orientacdes sobre o
aleitamento do bebé. Nestes casos, ndo houve participacdo dos enfermeiros. Estes dados

também reforgam a necessidade de educacdo permanente dos profissionais da saude.
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Um dos aspectos de maior impacto e comprometimento antes da cirurgia primaria da
FO ¢ a alimentacdo eficaz da crianca. Sem nutricdo e ganho de peso adequados, sobrevém
comorbidades, desnutricdo, atraso na realizacdo da cirurgia primaria e atraso de crescimento e
desenvolvimento (20).

Além das dificuldades que qualquer mulher pode enfrentar para conseguir éxito na
amamentacdo ao seio, somam-se desafios psicolégicos, anatomofuncionais relacionados a
localizagdo e extensdo da FO e sua ocorréncia isolada ou como parte de um quadro sindrémico.
A despeito disto, estd bem estabelecido que o aleitamento ao seio € possivel em muitos casos,
especialmente quando se trata de FL ou quando o comprometimento do palato é pequeno.
Mesmo quando se impde a utilizacdo de outros recursos que nao o seio, a alimentacdo com leite
materno é altamente desejavel (20). A atuacdo do enfermeiro com gestantes que tiveram
diagnostico de FO no pré-natal é importante para o enfrentamento destes desafios (34).

Sdo responsabilidades do enfermeiro na equipe multiprofissional da APS, o
desenvolvimento de acOes educativas sobre amamentacao e 0 acompanhamento do processo de
aleitamento em atividades individuais ou em grupo (34).

A auséncia dessas acOes eleva a ansiedade materna e reduz as oportunidades de
letramento sobre as possibilidades de lactacdo. Além disso, dificuldades inerentes a existéncia
da FO poderiam ser minoradas, se houvesse acolhimento e acompanhamento sistematico do
bindmio méae-bebé pelos profissionais da atencdo pré-natal e sua articulacdo com a maternidade
e servico especializado em um fluxo claro de referéncia e contrarreferéncia.

Quanto aos impactos da atencdo pré-natal sobre o nascimento, embora os resultados
ndo mostrem diferencas entre os Grupos 1 e 2, a comparac¢do com o estudo Nascer no Brasil
(%6) mostrou menor frequéncia de prematuridade, semelhante taxa de baixo peso ao nascer e
maior frequéncia de partos cesareanos, o que corrobora o impacto da atengédo pré-natal sobre os

desfechos perinatais.
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Devido as limitacdes do exame ultrassonogréafico discutidas anteriormente (17-19), a
discrepancia entre a FO diagnosticada no pré-natal e a verificada na maternidade ndo foi um
resultado surpreendente. Por esses motivos, a concordancia entre o diagnostico pré-natal e
neonatal da FO néo foi escolhida neste estudo como parametro de avaliagdo da qualidade da
atencéo oferecida.

Por outro lado, esperar-se-ia que a primeira consulta da crianca em um servico
multidisciplinar ocorresse mais precocemente no grupo de recém-nascidos que tiveram
diagnostico pré-natal da FO. Esta associacao, contudo, ndo foi verificada.

Um dos aspectos mais sensiveis do tratamento de criangas com FO é a época da
realizacdo da cirurgia primaria. Embora ndo exista consenso, admite-se que a labioplastia deva
ocorrer até 0s 6 meses e a palatoplastia até os 12 meses de vida (35). A avaliacdo por equipe
multiprofissional com mapeamento das necessidades de salde relacionadas ndo s6 ao
diagnostico nosoldgico, mas as suas repercussdes sobre o crescimento e desenvolvimento da
crianga, é pressuposto para o planejamento da reabilitacdo. O lapso temporal entre o
nascimento, a defini¢do do diagndstico e 0 mapeamento dessas necessidades, tem importantes
implicacdes sobre o inicio do tratamento e sobre o prognostico (20,24).

Apoiando-se nestes parametros, esta pesquisa utilizou a idade da crianga na primeira
avaliacdo no servico especializado como indicador de qualidade da atencdo pré e neonatal.
Assim, foi considerada adequada, a idade inferior a trés meses, aceitavel entre trés e seis meses
e inadequada, a idade superior a seis meses.

Verificou-se que a maioria das criangas chegou a avaliacdo especializada com idade
adequada, contudo este desempenho néo esteve associado com a existéncia do diagnostico pré-
natal da FO. Mais uma vez, este resultado sugere auséncia de coordenacao e integracdo entre

as redes existentes no SUS.
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Este estudo evidenciou lacunas na atencdo pré-natal quanto ao reconhecimento e
valorizacdo de fatores que aumentam as chances de FO e defeitos congénitos em geral. Para as
gestantes que tiveram diagnodstico pré-natal, a identificacdo da FO ndo resultou em
modificacdes da atencéo oferecida.

Portanto, observa-se a auséncia de preparo dos profissionais da APS e maternidades,
resultando em atrasos no encaminhamento a um servico especializado. A partir de politicas
publicas ja existentes, os autores apresentam um perfil de competéncias para a APS (Quadro 1)

e fluxogramas de cuidados (Figuras 1 e 2) como sugestdo para facilitar a atencéo a FO no SUS.
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Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas e da atencdo pré-natal que facilitariam o
diagnostico das fendas orais. Grupo 1: gestantes com diagndstico pré-natal da FO; Grupo 2:

gestantes sem diagnostico pré-natal da FO.
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Variavel Grupo 1 Grupo 2 Valor de p Intervalo de
(n=26) (n=60) confianga
N % N %
Idade materna (em anos)
Min-Max 17-41 16-45
1° Quartil 25 22
Mediana 30,5 29
3° Quartil 34 45
Moda 33 29
Média (+DP) 30,1 (6,7) 28,3 (7,5) - -
Faixa etaria de risco
Sim (16-18 e 35-45) 7 26,9 21 35,0
Néo (19-34) 19 73,1 39 65,0 0,3172 (0,484-4,785)
Renda familiar*
< 2 salarios minimos 22 88,0 56 96,5
3-5 salarios minimos 3 12,0 2 35 0,183 2 (0,591-5,816)
Escolaridade materna**
<9 anos de estudo 4 16,0 27 45,0
> 10 anos de estudo 21 84,0 33 55,0 0,009 @ (1,219-19,002)
Municipio de pré-natal
Capital 15 57,7 13 21,7
Outros Municipios 11 42,3 47 78,3 0,001 (0,067-0,610)
Numero de consultas pré-natal
Min-Max 5-16 3-20
1° Quartil 7 6,5
Mediana 9 8
3° Quartil 10 9
Moda 10 9
Média (+DP) 9,1 (x2,7) 8,7 (£3,1) - -
Primigesta
Sim 14 53,8 22 36,7
Néo 12 46,2 38 63,3 0,106 (0,175-1,398)
Numero de USGO realizadas
Min-Max 2-13 1-20
1° Quartil 3 2
Mediana 4 3
3° Quartil 6 4
Moda 3 4
Média (+ DP) 4,9 (£2,3) 3,8 (x2,7) - -
Tipo de servico onde realizou a USGO
SUS 2 7.7 17 28,3
Privado 12 46,2 13 21,7
SUS e Privado 12 46,1 30 50,0 0,026 @ -
Recorréncia familial de fenda oral
Sim 11 42,3 18 30,0 0,1942 (0,584-4,899)
Néo 15 57,7 42 70,0
Consanguinidade parental
Sim 2 7.7 4 6,7 0,5912 (0,099-8,769)
Néo 24 92,3 56 93,3
Exposi¢cdo materna a fatores
ambientais
Sim 3 115 14 23,3 0,1672 (0,072-1,777)
Né&o 23 88,5 46 76,7




* informacéo ndo disponivel em 1 caso do Grupo 1 e em 2 casos do Grupo 2. ** Informagéo néo disponivel em 1 caso do
Grupo 1. 2 Teste exato de Fisher; P Teste Qui-quadrado.
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Tabela 2. Impactos da atencao pré-natal sobre a trajetoria da diade mée-bebé no Grupo 1 (com

diagndstico pré-natal da FO) e Grupo 2 (sem diagnoéstico pré-natal da FO) até a chegada ao

servico especializado.

Variavel Grupo 1 Grupo 2 Valor de p Intervalo de
(n=26) (n=60) confianca
N % N %
Orientacdo sobre amamentacdo no pré-natal
Sim 9 34,6 37 61,7
Néo 17 65,4 23 38,3 0,019 (0,110-0,946)
Provedor de informacdes sobre amamentagéo no pré-natal
Médico 5 62,5 3 13,0
Enfermeiro 3 375 20 87,0 0,013% (0,009-0,807)
Classificacéo de risco pré-natal
Habitual 12 46,2 40 66,7
Alto 14 53,8 20 33,3 0,061 (0,821-6,635)
Prematuridade*
Sim - - 4 6,7
Néo 25 100,0 56 93,3 0,240 2 (0,000-3,639)
Tipo de Parto*
Cesérea 14 56,0 35 58,3
Vaginal 11 440 25 41,7 0,514 (0,381-3,112)
Peso ao nascer (em gramas)
Min-Max 1930-4265 1820-4720
1° Quartil 2930 2880
Mediana 3140 3225
3° Quiartil 3458 3500
Moda 3550 3100
Média (+DP) 3157 (+492,0) 3214 (+599,7) - -
Tipo de FO diagnosticada no pré-natal
Fenda labial 20 76,9 - -
Fenda labiopalatal 6 231 - -
Fenda palatal - - -
Tipo de FO diagnosticada na maternidade**
Fenda labial 6 23,1 13 23,2
Fenda labiopalatal 20 76,9 20 35,7
Fenda palatal - - 23 41,1
Faixa etaria da crianca na 12 consulta no servico especializado (em dias de vida)
Adequada (1 a 90 dias de vida) 13 50,0 31 51,7
Aceitavel (91 a 180 dias de 5 19,2 12 20,0
vida)
Inadequada (> 180 dias de 8 30,8 17 28,3 0,974 2 -
vida)

* Informag&o ndo disponivel em 1 caso do grupo 1. ** Quatro criangas tiveram alta sem diagnostico da FO.

@ Teste exato de Fisher.
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Fluxograma 1. Fluxograma do planejamento familiar para fendas orais na Atengdo Priméria a
Saude - APS

Consulta de planejamento
familiar com enfermeiro na
APS

Questionar sobre a
\4
[ Fatores genéticos ] [ Outros fatores ]

[ Consanguinidade com o parceiro ] [ Histdria familial de fenda oral ] Doenga pré-existente

Abortamentos e morte fetal
Consumo de alcool e cigarro
Consumo de drogas ilicitas

v
Se positivo Se negativo
Referenciar para Orientar: habitos saudaveis,
aconselhamento genético suplementagdo com &cido fdlico,
riscos teratogénicos e inicio de pré-
¢ natal logo que confirmar a gravidez.
Solicitar: exames pré-concepcionais
Laudo de e imunizacéo.
aconselhamento genético

i — > Decidiu engravidar
[ Contrarreferéncia ]7
L > [ Decidiu néo engravidar ]

v

[ Orientar contracep¢do ]
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Fluxograma 2. Fluxograma do pré-natal para fenda oral na Atencdo Primaria a Saude- APS

Consulta pré-natal com
enfermeiro na APS

\4

Gestante com algum fator de risco para fendas orais?
Consaguinidade

Historia familial

Abortamentos e morte fetal

Doenca pré-existente

Consumo de alcool, cigarro ou drogas ilicitas.

Iniciar pré-natal de risco habitual.
Realizar:

- Exames laboratoriais mandatérios do
” [
>

Tem laudo de pré-natal pelo MS e imunizagao.
aconselhamento genético? - USGO até a 122 semana gestacional
—> (abdominal + transvaginal) ou 0 mais

precoce possivel.
- J

[ Referenciar para \ 4

aconselhamento genético
Detectado fenda oral?

N—

O risco é maior que o O risco € igual ao da
da populacéo em geral populacdo em geral
\ 4
[ Redirecionar para pré- 1 P

natal de alto risco

USGO no 2° e 3° trimestres

[ Realizar pelo menos uma 1

Apoiar, acolher, incentivar o Vincular a uma maternidade Referenciar  para  servico
aleitamento e seguir as com neonatologista, especializado em fendas orais
recomendacbes do MS para fonoaudidlogo e enfermeiro para orientacdo especifica e
gestacdo de alto risco* interacdo com a maternidade

A

\
Maternidade avalia o recém- |«

nascido, apoia e orienta a mde
nos cuidados e na
alimentacdo

Encaminhar para a
Atencéo Primaria

J

* Brasil. Ministério da Salide. Gestagdo de alto risco: Manual técnico/Ministério da Satde, 2012 7.
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Quadro 1- Perfil de competéncias, conhecimentos, habilidades e atitudes necessérias aos

profissionais da APS e maternidades na area de FO.

Competéncia

Aquisicao e atualizacdo de
conhecimentos sobre:

Desenvolvimento de habilidades e

atitudes para:

| - Promocao da salde e prevencao
de fendas orais:

Promover educagdo em saude
para mulheres em idade fértil
com énfase em habitos
saudaveis, fatores de risco
genético e potenciais
teratdgenos.

Identificar e anotar fatores de
risco para defeitos congénitos
no cadastro da atencéo bésica.
Considerar os fatores de risco
nas consultas de planejamento
familiar e pré-natal.
Reconhecer necessidades de
suporte psicoldgico para
mulheres com risco aumentado
ou com gestacao em curso de
filhos com fenda oral

Aspectos nutricionais e habitos
de vida relacionados a
promocao da salde.

Uso correto do acido félico
como medida de prevencéo.
Impacto da consanguinidade e
da historia familial de defeitos
congeénitos.

Teratdgenos e suas
consequéncias.

Objetivos e indicagdes de
aconselhamento genético pré-
concepcional e pré-natal.

Colher o heredograma.
Interpretar tipo e grau de
consanguinidade.

Interpretar padréo de heranga.
Buscar informag&o atualizada
sobre teratogenos.

Orientar planejamento
gestacional, métodos de
contracep¢do e uso de &cido
folico pré-concepcional.
Referenciar para
aconselhamento genético
Interpretar as informagées do
laudo de aconselhamento
genético.

Realizar atividades de
educacdo em salde abrangendo
desde prevencéo até
orientac6es sobre cuidados
€Om as mamas ao seio e
extragdo/armazenamento de
leite materno.

Acolher e referenciar para
acompanhamento psicologico
sempre que necessario.

Il - Atengdo & salde de criangas com

FO.

Classificacéo, causas e
consequéncias das fendas orais.
Cuidados bésicos de salde para
criangas com fenda oral.
Recursos e vias para alimentar o
recéem-nascido com fendas orais
antes da cirurgia primaria;
Importéncia e monitoramento
do ganho de peso do RN,
crescimento e desenvolvimento
neuropsicomotor

Identificac@o de sinais de alerta
para fenda oral sindrémica

Avaliar localizacdo e extensdo
da fenda oral.

Rastrear sinais de alerta para
fenda oral sindromica.

Orientar e auxiliar na higiene da
fenda oral.

Orientar, observar e auxiliar no
posicionamento da recém-
nascido para aleitamento ao seio
OU COM OUutros recursos.
Mensurar e interpretar
pardmetros de crescimento e
desenvolvimento.

Avaliar e adequar a ingestéo de
leite materno efou férmula as
necessidades da crianga.
Referenciar  para  servigo
especializado em fenda oral.




Arguivos suplementares

ENTREVISTA GRUPO 1
QUESTIONARIO COMPLEMENTAR- COM DIAGNOSTICO DE FO NO PRE-NATAL
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Critérios de INCLUSAO
1. FO
2. Pré-natal
3. USGO
4. Diagndstico pré-natal da FO

Critérios de EXCLUSAO

5. Auséncia de pré-Natal
6. Crianca>1 ano
7. Fendas frustras do labio
8. Fenda submucosa e Gvula bifida.
9. Filho adotivo
10. CondicBGes maternas mentais ou psiquiatricas que comprometam a confiabilidade das respostas, percebidas ou
informadas por terceiros.

Nome do paciente: DN: [/ [/
Tipo de fenda/ diagnéstico:

Nome do responsavel (M&e):

Fone: Data C1: /
Atendimento:

PARTE I: O PRE-NATAL

1. Vocé realizou pré-natal? ( )NAO () SIM.

2. Se SIM. Qual municipio?

/

3. Que tipo de pré-natal realizou? () risco habitual () alto risco
4. Se alto risco. Por qué?

5. Quantas consultas realizou?

6. Fez uso de 4cido folico? NAO( ) SIM( ). Se Sim, qual a dose e periodo de uso?

7. Recebeu estimulo e orientacdes para o aleitamento materno? () NAO ()SsIM
8. Se SIM. Qual Profissional?

PARTE II: AS ULTRASSONOGRAFIAS OBSTETRICAS
9. NUmero de USGO realizadas?

10. Idade gestacional indicada em cada USG? 1°TRIM ( ) SUS( ) PRIVADO( )
2°TRIM () SUS( ) PRIVADO ( )
3°TRIM () SUS( ) PRIVADO ( )
11. Foi constatada alguma malformacéo fetal na USG ? ( JNAO ( ) SIM.
12. Se SIM. QUAL?

PARTE Ill: O DIAGNOSTICO DE FO NO PRE-NATAL
13. Em qual 1G a FO foi detectada?
14. Qual foi o diagndstico de FO pré-natal (FL, FLP ou FP)?

15. Vocé recebeu alguma orientacdo/explicacdo do medico ultrassonografista em relagéo a FO?
( YNAO ( )SIM. QUAL?

16. Vocé recebeu alguma orientacdo/ explicagao sobre a FO no periodo pré-natal (exceto médico ultrassonografista)?
( YNAO ( )SIM. QUAIS?
( ) causa( )amamentagdo ( ) tratamento cirtrgico ( ) tratamento clinico (otorrino fonoaudiologia, dentista)
() acompanhamento genético ( )acompanhamento do ganho de peso () acompanhamento com pediatra
() Outras:

17. Ainda no pré-natal, foi encaminhada para um servico especializado?
( YNAO ( ) SIM. QUAIS?
() Psicologia () Genética ( ) Cirurgia ( ) Fonoaudiologia ( ) Odontologia
() Outros:

18. Apos o diagnostico, foi referenciado para pré-natal de alto risco?
( YNAO ( )SIM



QUESTIONARIO COMPLEMENTAR- COM DIAGNOSTICO DE FO NO PRE-NATAL (continuagao)

PARTE IV: PARTO E PERIODO NEONATAL
19. Em qual maternidade/municipio seu RN nasceu?
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20. Quais as estratégias de alimentacdo do RN? (COLOCAR ORDEM CRONOLOGICA)

() Amamentacdo ao seio - (' ) na maternidade () emcasa
() Sonda (SNG, SOG, etc) - (' ) na maternidade ( )emcasa
() Seringa - () na maternidade ( )emcasa

() Copinho/colherzinha - (' ) na maternidade ( )emcasa
() Mamadeira - (' ) na maternidade ( )emcasa

Outras informagdes:

21. Qual o tipo de leite ingerido até o 6° més de vida?

() Leite Materno exclusivo de até dias de vida
() Leite artificial exclusivo de até dias de vida
() Aleitamento misto de até dias de vida

22. Recebeu orientacdes para o aleitamento materno na maternidade? ( ) NAO ( ) SIM
Se SIM. Qual Profissional?

23. Qual foi o diagnoéstico de FO (FL, FP, FLP, malformagdes multiplas)?

24. Apos o nascimento, vocé foi referenciada para algum servico especializado em FO?
( YNAO ( )SIM. Qual?

25. Como voceé chegou ao servico especializado em FO?

Preenchido por: Data: / /




ENTREVISTA GRUPO 2
QUESTIONARIO COMPLEMENTAR- SEM DIAGNOSTICO DE FO NO PRE-NATAL

Critérios de INCLUSAO
1. Ter fenda oral sem diagnéstico pré-natal
2.  Pré-natal
3. USGO sem diagndstico no pré-natal
Critérios de EXCLUSAO
4. Auséncia de pré-Natal
5. Crianga >1 ano
6. Fendas frustras do labio
7. Fenda submucosa e Uvula bifida.
8. Filho adotivo
9. CondigBes maternas mentais ou psiquiatricas que comprometam a confiabilidade das respostas, percebidas
ou informadas por terceiros.
Nome do paciente: DN: [/ /

Tipo de fenda/ diagnéstico:
Nome do responsavel (M&e):

Fone:

DataC1: / /

Atendimento:
PARTE I: O PRE-NATAL

1. Voce realizou pré-natal? ( )NAO ( ) SIM. OBS.:
2. Se SIM. Qual municipio?
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3. Que tipo de pré-natal realizou? () risco habitual () alto risco

4. Se alto risco. Por qué?
5. Quantas consultas realizou?

6. Fez uso de 4cido folico? () NAO ( )SIM. Se Sim, qual a dose e periodo de

uso?

7. Recebeu estimulo e orientaces para o aleitamento materno? () NAO ( )SIM

8. Se SIM. Qual Profissional?

PARTE Il: AS ULTRASSONOGRAFIAS OBSTETRICAS
9. NUmero de USGO realizadas? .OBS.:
10. Quantos USGO realizou por trimestre? 1°TRIM ( ) SUS( ) PRIVADO( )

22TRIM( )SUS ( ) PRIVADO ( )
3°TRIM( )SUS ( ) PRIVADO( )

11. Foi constatada alguma malformacéo fetal na USG ?

( NAO

12. Se SIM. QUAL?
PARTE IlI:
13. Em qual maternidade/municipio seu RN nasceu?

( )SIM

O PARTO E PERIODO NEONATAL

14. Quais as estratégias de alimentacio do RN? (COLOCAR ORDEM CRONOLOGICA)

() Amamentacdo ao seio - (' ) na maternidade ( )emcasa
() Sonda (SNG, SOG, etc) - (' ) na maternidade ( )emcasa
() Seringa - (' ) na maternidade ( )emcasa

() Copinho/colherzinha - (' ) na maternidade ( )emcasa
() Mamadeira - (' ) na maternidade ( )emcasa

Outras informacdes:

15. Qual o tipo de leite ingerido até o 6° més de vida?

() Leite Materno exclusivo de até dias de vida
() Leite artificial exclusivo de até dias de vida
() Aleitamento misto de até dias de vida

16. Recebeu orientagdes para o aleitamento materno na maternidade?

( )NAO ( ) SIM. Se SIM. Qual Profissional?
17. Qual foi o diagnostico de FO (FL, FP, FLP, malformacdes multiplas)?

18. Apds o nascimento, vocé foi referenciada para algum servigo especializado em FO?

( YNAO ( )SIM. SeSim. Qual?

() Encaminhamento Verbal () Encaminhamento por escrito

19. Como vocé chegou ao servico especializado FO?

Preenchido por: Data: / /
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4, CONCLUSOES

Os resultados revelaram lacunas na atencdo pré-natal para identificacdo de fatores de
risco para FO e defeitos congénitos em geral. A identificacdo da FO durante a gestacdo ocorreu
em 30% dos casos, contudo ndo resultou em modificagdes da conduta pré-natal oferecida.

Globalmente, os resultados demonstraram auséncia de preparo das equipes de saude
para lidar com o diagnostico da fenda oral, acolher a gestante e conduzir a nova situacao. Estas
falhas retardaram a referéncia e vinculacdo da mée e da crianca a um servico especializado em
fenda oral, 0 que impacta o tratamento e o prognostico.

Com base no reconhecimento dos pontos frageis da atencdo pré-natal foram
apresentadas sugestfes que entremeiam acdes de salde e de educacdo permanente para 0S

profissionais considerando os resultados do artigo sobre atencéo pre-natal.
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5. LIMITACOES E PERSPECTIVAS

Algumas situacBes impactaram o desenvolvimento desta pesquisa e resultaram em

limitacdes:

1. Entre os 10 servigos especializados integrantes do Projeto Cranio-face Brasil, cinco
tinham licenca para uso da plataforma Cranflow em janeiro de 2019, momento do inicio
da coleta de dados. Esta situacao restringiu a abrangéncia geogréafica da pesquisa.

2. A representacdo amostral dos cinco servigos aptos a participar foi heterogénea devido a
discrepancias de numero semanal de atendimentos e de idade dos pacientes na 12
consulta. Enguanto nos dois servigos do Nordeste o volume de atendimentos de criancas
até 1 ano de idade (critério de incluséo nesta pesquisa) foi maior, nos servicos do sudeste
e sul ocorreu o inverso. Esta situacdo enviesou a representatividade regional da amostra.

3. As frequentes substituicdes de telefone das familias resultaram na perda de 28 casos
qualificados para compor a amostra que ndo puderam ser localizados.

4. A pandemia de COVID-19 interrompeu o registro de casos na BBAC em todos 0s
servigos participantes o que reduziu o tamanho da amostra.

Com o retorno aos atendimentos e o cumprimento dos requisitos legais por todos 0s
servigos participantes da BBAC, sera possivel estender a pesquisa com a finalidade de aumentar
a representatividade das regides sudeste e sul do Brasil.

Entre os objetivos iniciais desta pesquisa estavam a descrever as caracteristicas da
alimentacdo de neonatos e lactentes com fenda oral quanto aos recursos empregados para
aleitamento e o tipo de leite ingerido. Os resultados do estudo piloto realizado no HUPAA-
UFAL foram apresentados no XXXI Congresso Brasileiro de Genética Médica em 2019.
(ANEXO E). Embora os dados estejam colhidos, ndo foi possivel completar sua analise dentro
do cronograma permitido. Espera-se concluir esta analise em breve e torna-la disponivel para

comunidade cientifica.
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AEste projeto visa reconhecer caracteristicas da populacéo brasileira com anomalias craniofaciais (ACF) por
meio da coleta padronizada de informacdes sociodemograficas, clinicas e genéticas de individuos com ACF.
Este sera desenvolvido por meio de entrevista com pais (ou responsaveis) ou o proprio individuo com ACF
(pessoalmente ou por telefone), realizacdo de exames subsidiarios e testes genéticos para esclarecimento
diagnostico individual, comparacgéao entre resultados de exames andnimos para definigdo de caracteristicas
etiologicas populacionais, registro do seguimento clinico padronizado, armazenamento de fotos, gravacdes
de audio e videos para o reconhecimento da historia natural das diferentes condigdes clinicas com ACF. O
instrumento de coleta de dados on line (CranFlow) foi desenvolvido e implantado anteriormente por este
grupo de pesquisa; as informagoes s&o armazenadas em ambiente digital seguro. Havera armazenamento
de amostras em biorrepositorio regulamentado ja existente. Como beneficio individual, este projeto podera
realizar testes genéticos ainda n&o disponiveis no servigo em que o paciente & atendido, esclarecer o
diagndstico e permitir aconselhamento genético. Como beneficio coletivo, a caracterizagao de fatores de

risco populacionais para ACF especificas, o reconhecimento
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MINISTERIO DA EDUCACAO
EMPRESA BRASILEIRA DE SERVICOS HOSPITALARES
UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS
HOSPITAL UNIVERSITARIO PROF. ALBERTO ANTUNES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Projeto: Basc de Dados Brasileira de Anomalias Craniofaciais

Coordenadora: Prota. Dra. Vera Lucia Gil da Silva Lopes
Local de execu¢iao: Servigo de Genética Clinica. Hospital Universitario Prot. Alberto Antunes. Universidade
Federal de Alagoas (SGC-HUPAA/UFAL)

Responsavel Local: Profa Dra Isabella Lopes Monlleo

Numero CAAE: 85020018.8.3015.5013

Nome do participante:

Voee (ou a pessoa pela qual ¢ responsavel) esta sendo convidado a participar como voluntario de
uma pesquisa. Este documento. chamado Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido. visa assegurar scus
direitos como participante ¢ ¢ elaborado em duas vias. uma que devera licar com voeé ¢ outra com o
pesquisador.

Par favor. leia com atengdo ¢ calma. aproveitando para esclarecer suas dividas. Se houver perguntas
antes ou mesmo depois de assina-lo. voeé podera esclarecé-las com o pesquisador. Se preferir. pode levar este
l'ermo para casa ¢ consultar scus familiares ou outras pessoas antes de decidir participar. Nao haverd nenhum
tipa de penalizagao ou prejuizo se voed nilo aceitar participar ou retivar sua autorizagio em qualquer momento.

Justificativa ¢ objetivos:

As anomalias craniofaciais sao alieragoes na cabega (cranio) ou no rosto (face) que ja nascem com a
pessoa (congénitas). Elas sao de varios tipos ¢ podem aparecer sozinhas ou junto com outras anomalias
congeénitas. também na mesma regidao ou em outras partes do corpo. Sabe-se que genctica ¢ ambiente
influenciam no aparecimento das anomalias craniofaciais. mas nao se conhecem todas as causas ¢ maneiras
como isso acontece. O motivo de realizar esta pesquisa ¢ aumentar o conhecimento sobre essas causas para
contribuir com a melhoria dos cuidados de saide ¢ com a prevengio de novos casos nas familias ¢ na
populagio. Para tanto. ¢ necessario reunir informagdes medicas e realizar testes genéticos nas pessoas que
apresentam  anomalias craniofaciais ¢ em seus familiares. Os objetivos desta pesquisa sdo: registrar
informagdes socioeconomicas. médicas. familiais ¢ genéticas de pessoas afetadas. na Base Brasileira de
Anomalias Craniolaciais. buscar causas ¢ desenvolver propostas de educagio para cuidados de sande ¢
prevencao de anomalias craniofaciais.

Procedimentos: Faz parte desta pesquisa: (1) Coleta de informagoes sociocconomicas. médicas ¢
familiais em consultas realizadas no ambulatorio de genética craniofacial do Servigo de Genética Clinica do
Hospital Universitario Prof” Alberto Antunes da Universidade Federal de Alagoas (SGC/HUPAA/UFAL).
Estas poderdo ser complementadas. caso necessario. por entrevista telefonica e fotogratias que serdo guardadas
na Base Brasileira de Anomalias Craniofaciais (BBAC) em ambiente digital sceuro. (2) Gravagio de dudio e
(ou) video. quando necessario. que ficardo guardados com o pesquisador no local onde o atendimento foi
realizado. Lstas sao realizadas rotinciramente para acompanhamento de tratamento de anomalias craniofaciais
¢ sdo parte de prontuario médico. niao sendo descartadas. De acordo com cada caso. ¢ possivel que esta
documentagio (ou parte dela) venha a ser anexado a BBAC. com o objetivo de registrar caracteristicas
especificas da historia natural do quadro clinico. (3) Coleta de material biologico sendo sancue — de 04 a 08
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ml saliva. urina ¢ tecido (pele. mucosa. musculos). este ultimo resultante de cirurgia do participante ¢ outros
membros da familia (pai. mae ¢ — quando for o caso — outros familiares com problemas semelhantes ao do
participante). Essas amostras poderdo ser utilizadas em diversos exames gencticos. Cada procedimento sera
realizado de acordo com a necessidade de cada participante.

Desconfortos e riscos:

A participagao nesse estudo pode gerar os seguintes desconfortos: (1) cansago devido a duragao da
consulta para preenchimento da Base Brasileira de Anomalias Craniofaciais que ¢ de 40 a 30 minutos e (2)
timidez. vergonha ou estranheza para fornecer informagoes ¢ realizar fotogralias gravar dudio ¢ (ou) video.
2ara minimizar estes descontortos. serdao tomadas medidas para que os procedimentos sejam realizados da
mancira mais agil possivel. em ambiente reservado. (3) Dor durante a coleta de sangue periférico e formacio
de manchas roxas na regido onde foi introduzida a agulha. Sera garantida coleta por profissional habilitado. (4)
A obtencao de outros tecidos sera vinculada ao procedimento cirargico de acordo com o plano de tratamento
do participante estabelecido pelo cirurgiao assistente. Os desconfortos e riscos siao relacionados ao tratamento
cirurgico ¢ independem da utilizagao desse pedago de pele em pesquisa. Nao ha risco previsivel adicional
relacionado ao procedimento cirargico. Nio hit outros riscos previsivels.

Beneficios:

O beneficio direto para o participante ¢ sua familia podera incluir a realizagio de testes que ainda
nao estao disponiveis no SGC/TIUPAA/UFAL ¢ que podem esclarecer o diagnostico. a oportunidade de um
planejamento do tratamento baseado no diagndstico e. tambem. aconselhamento genctico. quando for o desejo
da familia.

Acompanhamento de saude ¢ aconselhamento genético:

A Dra Isabella Lopes Monlleo ¢ o Dr Marshall ltalo Barros Fontes. ambos médicos genceticistas do
SGCHUPAA/UFAL. realizarao o acompanhamento do participante ¢ sua familia. informariao os resultados
dos exames genéticos e realizardao o aconselhamento genético. quando pertinente ¢ de forma gratuita. Os dados
genéticos sao confidenciais e nao serdo repassados a terceiros como seguradoras. empregadores. superyisores
hicrarquicos. entre outros. Os mecanismos de protecio dos dados genéticos incluem: 1) BBAC com sistema
fechado ao pablico: 2) Acesso dos responsiyeis pelo participante da pesquisa por meio de senha: 3) Registro
na BBAC com mecanismo eletronico padrio de nao identificagao dos dados inseridos. inclusive fotos ¢
gravagdoes: 4) amostras biologicas registradas em laboratorio por meio de niimero nao dirctamente relacionado
ao nome do participante (apenas os responsaveis pelo participante terdo acesso a identificagdo). O participante
da pesquisa ou seus responsaveis 1¢m o direito de retirar dados de qualquer natureza a qualquer momento.
tanto da BBAC quanto amostras biologicas armazenadas. Entretanto. nesta situagao. os medicos gencticistas
Dra Isabella Lopes Monlled ¢ Dr Marshall halo Barros Fontes poderdo nio ter condigoes de concluir o
diagnaostico ou realizar o aconselhamento genético.

Sigilo e privacidade:

O participante tem a earantia de que sua identidade sera mantida em sigilo ¢ nenhuma informacao
sera dada a pessoas que nao fagam parte da equipe de pesquisadores. Podera ser necessario usar fotogralias.
audios ¢ videos do participante em reunioes ¢ (ou) publicagdes cientificas. O nome do participante ou qualquer
dado de identificagio (filiagao. local de atendimento. ou outras informagdes que permitam a identificagiao) ndo
serdio citados na divulgacio dos resultados da pesquisa. Entretanto. tratando-se de anomalia craniolacial rara.

pode existir a necessidade de divulgacio da descrigio ou exibicao de foto sem cobertura da face. Isto ocorrerd

.
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com o objetivo de esclarccer a comunidade cientitica sobre determinado aspecto da anomalia craniofacial.
facilitando o diagnostico. acompanhamento clinico ¢ tratamento de casos semelhantes.

Ressarcimento ¢ Indenizacio:

Lsta pesquisa nio preve ressarcimento de despesas. pois todos os procedimentos serdo realizados no
mesmo dia. periodo ¢ local de consultas do SGC/HUPAA/UFAL. Quando ocorrer a necessidade de
comparecimento fora da rotina. relacionado exclusivamente a este projeto e por solicitagio do responsavel
pelo projeto. as despesas de transporte ¢ alimentagiio seriio ressarcidas. O participante tera direito a
indenizagao em caso de danos decorrentes do estudo.

Utilizac¢ao do material biologico colhido:

As amostras terdo os seguintes destinos conforme necessidade diagnostica do individuo ¢ sua
familia: (1) Laboratorio de Citogenética Humana da Universidade Estadual de Ciéncias da Saide de Alagoas
para  realizagio  de  examce de  caridtipo.  (2)  Laboratorio  de  Genética  Molecular  Humana  do
SGC/HUPAA/UFAL para realizagio de testes diagnosticos por meio de téenicas de biologia molecular. (3)
lLaboratorio de Citogenética Humana ¢ Citogenomica do Departamento de Genética Médica da Faculdade de
Ciencias Medicas da UNICAMP. instituigdo  coordenadora desta pesquisa. para realizagio de testes
diagnosticos com téenicas de citogenética molecular ¢ citogenomica ndo disponiveis na UFAL ¢ (4) para
outros laboratorios no Brasil para realiza¢ao de exames diagnosticos relacionados aos objetivos desta pesquisa.
ndo disponiveis na UFAL e na UNICAMP. [ possivel que. em beneficio do participante desta pesquisa.
havendo oportunidade de investigagao laboratorial diagnostica de doenga rara em outro PaIs. uma amostri
hiologica seja enviada com este fim. Nao ha como prever quem ou que exames serio necessarios. POT 80
quando surgir ¢ se surgir essa neeessidade. os responsaneis pela pesquisa solicitarao APreciagao etica ¢ apenas
remeterdo a amostra apos autorizacao. O resultado do exame sera informado ao participante ¢ (ou) seus
Fesponsan eis

Contato:

Em caso de davidas sobre o estudo. vocé podera entrar em contato com Profa. Dra. Isabella Lopes
Monlleo pelo telefone (82) 3202-3896 ou dirigir-se ao HHUPAA/UFAL. localizado na Avenida Lourival Melo
Mota. S/N. Tabuleiro do Martins, Maceio-AL. Em caso de dentncias ou reclamagoes sobre sua participagio ¢
sobre questaes éticas do estudo. voeé poderd entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UFAL.
pelo telefone: 3214-1041. e-mail-comitedecticaufal @ gmail.com ou pessoalmente no enderego Avenida
Lourival Melo Mota. prédio da Reitoria. Maceio-AlL.

Consentimento livre e esclarecido:

Apos ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa. seus objetivos. métodos. beneficios
previstos. potenciais riscos ¢ o incomodo que esta possa acarretar. aceito participar. Estou ciente de que devo
manter meu enderego ¢ telefones de contato sempre atualizados junto ao responsavel pela pesquisa ¢ declaro
ter recebido uma via original deste documento assinada pelo pesquisador ¢ por mim. tendo todas as folhas por
nos rubricadas.

Nome: - Data: / / .

(Assinatura do participante ou do seu responsavel legal)
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Guarda e utilizagido do material biologico em novas pesquisas:

Existe a possibilidade de guardar parte ndo utilizada das amostras biologicas em biorrepositorio
criado para este fim localizado no Laboratorio de Citogenética Humana e Citogenomica do Departamento de
Genética Médica da Faculdade de Ciéncias Médicas da UNICAMP. Estas amostras poderdo ser utilizadas em
outras pesquisas tanto no Brasil como no exterior. Nestes casos, novos projetos de pesquisa deverdo ter a
aprovagio do Comité de Ftica em Pesquisa (CEP). e. quando for o caso. da Comissiao Nacional de Etica em
Pesquisa (CONEP). Em relagdo a este item. eu:

AUTORIZO o armazenamento do material biologico SENDO NECESSARIO meu
consentimento a cada nova pesquisa. que devera ser aprovada pelo CEP institucional e. se for o caso. pela
CONEP.

~ NAO AUTORIZO o armazenamento do material biologico. DEVENDO o mesmo SER
DESCARTADO ao final desta pesquisa.
Vocé pode retirar o consentimento da guarda e utilizagdo do material biologico a qualquer tempo e
sem quaisquer onus ou prejuizos.
Em caso de falecimento ou condi¢ao incapacitante, os direitos sobre o material armazenado deveriao
ser dados a:

Disponibilizacio de informag¢des em bases de dados cientificas nacionais e (ou) mundiais: Como
a maioria das anomalias craniofaciais sdo doencas raras, é importante comparar as caracteristicas clinicas e
gencticas de pessoas no Brasil e em outros paises. Para isso. ¢ necessario inserir informacoes médicas e
resultados de testes gencéticos em bases de dados publicas nacionais e (ou) mundiais. No compartilhamento dos
dados ¢ sempre assegurado que NAO havera qualquer identificagio dos participantes. ou seja, nio aparecerao
informagdes como nome. sobrenome. filiagio. enderego. niimero de registro hospitalar. cartio nacional de
satde ou qualquer outra que permita reconhecer o participante. Em relagao a este item. eu:
~ AUTORIZO a disponibilizagio das informag¢des médicas e resultados de testes genéticos em
bases de dados publicas.
NAO AUTORIZO a disponibilizagio das informagdes médicas e resultados de testes
genéticos em bases de dados publicas.

Responsabilidade do Pesquisador: Asseguro ter cumprido as exigéncias da resolucdao 466/2012
CNS/MS e complementares na elaborac¢ao do protocolo ¢ na obtengdo deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Asseguro. também. ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante. Informo
que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado e pela CONEP. quando
pertinente. Comprometo-me a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pelo participante.

W Data: / /
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P-150 - ESTUDO-PILOTO SOBRE RECURSOS ALIMENTARES EM NEONATOS ELACTENTES COM FENDA
ORAL

Autores: JESSICA LIMA DE OLIVEIRA (UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS), CHRYSTENISE VALERIA FERREIRA
PAES (UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS), ALEX SANDRO GUILHERMINO DOS SANTOS (UNIVERSIDADE
FEDERAL DE ALAGOAS), ISABELLA LOPES MONLLEO (UNIVERSIDADE FEDERAL DE ALAGOAS)

Introdugdo: O Servico de Genética Clinica (SGC) do HUPAA-UFAL implantou em 2013 uma estratégia de
referéncia-contrarreferéncia de pacientes com fendas orais (FO). Neste modelo, 7 municipios de Alagoas
realizam cuidados iniciais e continuados de saude e nutrigdo da crianca e a referenciam ao SGC para iniciar o
acompanhamento especializado. Objetivos: Descrever os recursos utilizados nos municipios para alimentar
criangas com FO desde o nascimento até a 12 consulta no SGC-HUPAA-UFAL. Métodos: estudo prospectivo-
descritivo, com informagbes colhidas por questiondrio. Resultados: Entre agosto/2018 e abril/2019, 30
lactentes foram referidos, 27 (90) nasceram nos municipios participantes. Fenda labial (FL) ocorreu em 2,
fenda labiopalatal (FLP) em 12 e fenda palatal (FP) em 16 casos, sendo 21 ndo-sindromicos. A ingestdo de leite
materno variou de 2-123 dias, com média de 24 (+27), tendo predominado aleitamento misto 12/30 (40). Seio
materno foi 0 12 recurso para alimentacdo em 15, seguido por sonda oro/nasogdstrica (SONG) em 13 criancas.
Entre os lactentes que iniciaram alimentagdo ao seio, o tempo médio de ingestdo de leite materno foi 30 (£37)
dias. Aleitamento materno exclusivo foi mantido em 4 destas criangas, sendo 34 e 45 dias (dois casos de FL),
123 dias (um caso de FL/Gvula bifida) e 6 dias (um caso de FP). Para os 13 neonatos que iniciaram com SONG,
apenas 1 (FLP) consumiu leite materno exclusivo por 34 dias. A média de consumo de leite materno neste
grupo foi 17 (+12) dias. Concluses: A utilizagdo de SONG como 12 recurso alimentar entre recém-nascidos
com FO continua elevada. A quantidade de dias de ingestdo de leite materno é baixa e ndo diferiu entre
criangas que iniciaram alimentacdo ao seio ou por SONG (p=0,62). Pretende-se replicar este estudo em outras
regides para conhecer o estado atual do aleitamento de criangas com FO no Brasil.

Palavras Chave: FENDAS ORAIS, RECURSOS ALIMENTARES, ALEITAMENTO.
Agradecimentos: CAPES, CNPQ, FAPEAL
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