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A fissura labiopalatina (FLP) ¢ a anomalia craniofacial mais prevalente na
populagdo, com prevaléncia de cerca de 0,45 por mil nascidos vivos (Salari ez al.,
2022). No Brasil, a prevaléncia ¢ de 5,86 (Sousa; Roncalli, 2017). Esta condigao
¢ resultante de falhas na fusido de processos faciais embriondrios nas primeiras
semanas de vida intrauterina (Dixon ez a/., 2011), podendo afetar o ldbio, o palato ou
ambos. A etiologia da FLP envolve a interagao de fatores genéticos, sindrémicos ou
ambientais (Vyas ez al., 2020). Dentre os fatores ambientais, destacam-se: tabagismo,
etilismo, desnutri¢iao, desordens hormonais e medicamentos. Criancas acometidas
com FLP podem desenvolver problemas na fala, audigdo, denti¢ao, nutrigao, além
de problemas emocionais e sociais (Dixon ez /., 2011).

No Brasil, profissionais de satde, pesquisadores e familias lutam hd anos pela
inclusio das anomalias craniofaciais nas politicas publicas de sadde (Monlled;
Silva-Lopes, 2006). No Sistema Unico de Satde (SUS), esse cuidado se iniciou
em 1993, com a introdugido de procedimentos para a corre¢do de FLP na tabela
do Sistema de Informac¢oes Hospitalares (SIH/SUS) (Brasil, 1993), seguida da
publicacao da Portaria n° 62, de 19 de abril de 1994, que estabelece normas para

o cadastramento de hospitais e servicos de reabilitagdo na drea (Brasil, 1994).
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Em 1998, o Ministério da Satde criou a Rede de Referéncia no Tratamento de
Deformidades Craniofaciais (RRTDCEF), com o objetivo de reduzir a iniquidade no
acesso e ordenar a oferta de servicos no SUS (Brasil, 1999). Em 2013, o Ministério
da Sadde criou um Grupo de Trabalho na drea de FLP e estabeleceu como objetivo
para 2014 a conclusao da reestruturacio da atencio especializada, implementando
critérios para a organizacio desse cuidado, juntamente com diretrizes especificas
(Brasil, 2004). Essas metas foram mantidas nos Relatérios de Gestio para os anos
de 2015 e 2016 (Brasil, 2014, 2015).

No entanto, desde entio, as agoes governamentais nessa drea se restringiram a
ampliacdo de servigos de reabilitagio de FLP no pais. Atualmente, a RRTDCF
conta com 33 centros habilitados pelo MS para o tratamento da FLP, seis na Regido
Nordeste, seis na Centro-Oeste, 13 na Sudeste, sete na Regido Sul e um na Norte
(Brasil, 2023). Esses centros de tratamento adotam protocolos de cuidado que
seguem as diretrizes norte-americanas, que recomendam que a primeira cirurgia de
fechamento do ldbio seja realizada nos primeiros 12 meses da crianga, enquanto o
fechamento cirtrgico do palato deve ocorrer antes que a crianca complete 18 meses
de idade (ACPA ez al., 2009; Queirds et al., 2013). O tratamento adequado, no
tempo cirdrgico correto, evita sequelas na vida adulta (Monlleé; Silva-Lopes, 20006).

Nas ultimas décadas, cresceu o interesse em estudar a aten¢ao a pessoa com
fissura labiopalatina no SUS. Inicialmente, Monlléo e Silva-Lopes (2006) avaliaram
29 centros de ateng¢do a portadores de anomalias craniofaciais, identificando uma
concentragio de servigos na Regiao Sudeste. Estudos subsequentes: 1) analisaram do
ponto de vista sécio-histérico a emergéncia de um centro de atengdo a pessoa com
FLP no Nordeste brasileiro (Chaves; Silva; Almeida, 2016); 2) desenvolveram uma
proposta de modelo avaliativo alinhado com os principios do SUS para centros de
reabilitagio (Almeida ez 4/., 2017); 3) aplicaram esse modelo para avaliar um servico
de referéncia na Bahia (Almeida; Chaves, 2019); 4) correlacionaram a prevaléncia
de nascidos vivos com FLP com o niimero de cirurgias corretivas no SUS (Sousa;
Roncalli, 2017); e, por fim, 5) avaliaram o atraso no tratamento cirtirgico primdario
de nascidos vivos no Brasil (Sousa; Roncalli, 2021).

Esses estudos concluiram que, apesar da ampliagido da aten¢io a pessoa com
FLP no SUS, essa resposta permanece frigil (Monlléo; Silva-Lopes, 2006; Chaves;
Silva; Almeida, 2016; Almeida ez al., 2017; Almeida; Chaves, 2019; Sousa; Roncalli,

2017; Sousa; Roncalli, 2021). A baixa cobertura dos procedimentos cirtrgicos para
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tratar FLP (18,9%) (Sousa; Roncalli, 2017), o atraso de mais 66% no tratamento
cirdrgico, com piores percentuais nas regides Norte e Nordeste (Sousa; Roncalli,
2021); a fragmentagao e descontinuidade no cuidado na reabilitacio desses pacientes
(Sousa; Roncalli, 2017) comprometem a qualidade da assisténcia, podendo gerar
sequelas irreversiveis para essas pessoas. Este estudo avanga a discussao sobre a
regionalizacio/descentralizagao dos servigos da linha de cuidado das pessoas com
FLP no SUS, tomando como exemplo o estado do Ceard.

A partir de minha experiéncia na elabora¢io e implementagao dalinha de cuidado
da pessoa com fissura ldbio palatina no estado do Ceard, trago reflexées sobre
desafios e possibilidades de operacionalizagio dessa rede no SUS. Notadamente, o
estado apresenta uma rede ambulatorial/especializada densa, com cinco hospitais, 22
policlinicas e 22 Centros de Especialidades Odontolégicas (CEOs) regionalizados,
servindo de referéncia para as regides de satde (Ceard, 2019).

Apesar de a andlise frisar o estado do Ceard, as reflexdes apresentadas neste
ensaio podem ser transferidas para outras regioes repensarem o cuidado da pessoa
com fissura labiopalatina, de forma exclusiva no SUS - por vezes, ofertadas por
entidades filantrépicas contratualizadas ou nio pelo SUS.

As redes regionalizadas e integradas proporcionam uma estrutura mais adequada
para garantir uma atengao integral a sadde, reduzindo os custos dos servicos, uma
vez que permitem uma utilizagéo mais racional dos mesmos (Sousa; Roncalli,
2021). Desta forma, cada ponto da rede possui fungdes dentro da linha. A Atengao
Primdria a4 Sadde deve atuar: 1) na prevengao e promocio da saide de criangas e
familias com FLP; investigando histérico familiar, acompanhando as gestantes em
consultas pré-natal, orientando as familias sobre a amamentagao/alimenta¢io do
bebé; 2) realizar busca ativa de casos iniciais e abandono de tratamento; 3) realizar
pré-natal/puericultura odontolégica e assisténcia a satide bucal (Ceard, 2022).

A atengao ambulatorial/especializada odontolégica deve responder pela assisténcia
especializada nas especialidades previstas nos CEOs (PNE, endodontia, periodontia,
entre outras), incluindo o tratamento ortoddntico. Outros servigos que ofertam
atencio ambulatorial especializadas de forma regionalizada, como Policlinicas, ou
até mesmo os Centros Especializados de Reabilitagio (CERs), inseridos na rede
de cuidados da pessoa com deficiéncia, estariam responsdveis pelo tratamento
reabilitador (Cear4, 2022).
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A atengdo hospitalar ¢ composta por uma equipe multidisciplinar, incluindo
profissionais de saide nas 4reas de anestesiologia, odontologia, enfermagem,
ortodontia, pediatria, psicologia, fonoaudiologia, cirurgia e genética, os quais
estariam responsaveis pelos cuidados pré-operatdrios e pds-operatdrios dos pacientes.
Essa equipe seria responsdvel também por qualificar os profissionais das regioes de
saude, implantando estratégias de apoio matricial para profissionais da Atengdo
Primdria e ambulatorial/especializada na linha de cuidado do fissurado, garantindo
o cuidado integral mais préximo dos usudrios (Ceard, 2022).

No Ceard, como em outros estados da federagao, o tratamento usual de pacientes
com FLP é realizado de forma centralizada no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS),
tinica unidade habilitada na RRTDC no estado. Além de procedimentos cirtdrgicos,
o HIAS abriga o Nucleo de Atencio Integral & Pessoa com Fissura Labiopalatina
(NAIF), composto de psicdlogo, fonoaudiblogo, assistente social, nutricionista,
enfermeiro, clinicos gerais dentistas, odontopediatras e ortodontistas. Esse ntcleo
realiza consultas pré-operatérias e pds-operatérias, tratamento odontolégico e
ortoddntico (Batista, 2022). Os pacientes das mais diversas regiées do estado do
Ceard sio assistidos por um tnico servico centralizado na capital, alguns viajando
mais 596 km de distAncia, situacio invidvel para criangas, que por vezes, precisam
de reabilitacio fonoaudiolégica pelo menos duas vezes por semana.

Nesse contexto, estruturou-se a regionaliza¢io da reabilitagdo do cuidado por
meio de articulagio com servigos especializados regionais estaduais. Os CEOs
ofertam servicos em todas as especialidades previstas na Politica Nacional de
Satde Bucal (PNSB), além de ortodontia, e as policlinicas contam com equipes
multiprofissionais, incluindo assistentes sociais, enfermeiros, fonoaudidlogos e
psicdlogos. O estado conta também com quatro CERs (Ceard, 2021).

O NAIF, em parceria com a Secretaria de Sadde do Ceard, instituiu uma
qualificagao dos profissionais de uma macrorregiao para que os CEOs, policlinicas
e APS para que pudessem assumir a reabilitagao dos pacientes com o apoio matricial
da equipe do NAIF. Dessa forma, os pacientes que passavam pelos procedimentos
cirdrgicos comegavam a ser encaminhados para os profissionais de saide de sua
respectiva regido de satde.

Virios desafios persistem para a consolidagio da regionalizagio da FLP no estado.
Dentre eles: 1) rotatividade dos profissionais da APS, em sua maioria submetidos

a contratos precarizados, os quais acabam nio criando vinculo com o territério;
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2) rotatividade dos profissionais de satide vinculados aos CEOs e policlinicas,
submetidos a contratos temporarios, com duragio de dois anos; 3) continuidade
do processo de qualificagdo para as outras quatro regides de saide do estado; 4)
institui¢ao de processos de educa¢ao permanente nessa linha de cuidado, com horas
definidas para a equipe do NAIF desenvolver o processo educativo no estado; 5)
fortalecimento dos vinculos empregaticios dos profissionais do NAIF, contratados
por cooperativa; 6) regionalizacio dos centros de cuidado de FLP com cirurgi6es
buco maxilofaciais/pldsticos com apoio multiprofissional para outras regiées de
saude mais distantes da capital.

Cabe destacar que a organizagao dos servicos de FLP apresenta uma grande
variabilidade de cendrios entre os paises. Enquanto a Escandindvia adota o modelo
centralizado especializado, paises como a Itdlia, Alemanha e Suica prestam
atendimento em muitos servigos com pequeno niimero de casos (WHO, 2022). Na
década de 90, a Inglaterra optou por reduzir os centros regionais apés os resultados
de uma pesquisa nacional revelarem que menos de 10% dos cirurgioes de fissura no
Reino Unido lidavam com cinco ou mais casos/ano, a maioria deles desconhecia a
qualidade de seus resultados (Colbert ez a/., 2015). Atualmente, os servigos britnicos
estdo organizados em redes gerenciadas de clinicas, lideradas por um diretor clinico,
com um coordenador ou gerente de apoio, que trata no minimo de 80 a 100 bebés/
ano e com equipes multiprofissionais que acompanham pacientes em seu crescimento
e desenvolvimento até a idade adulta (Colbert ez a/., 2015).

No caso brasileiro, mais estudos sao necessirios para analisar a linha de cuidado
da FLP e as possibilidades de aperfeicoamento desse cuidado no SUS. Pesquisas
avaliativas nacionais desses centros devem incluir percepgoes de profissionais,
gestores e usudrios, auditoria de prontudrios, e andlise dos resultados clinicos
nos pacientes tratados. Os resultados desses estudos devem subsidiar a revisao da
Portaria n®62/94, que hoje se limita a habilitar servicos com base na realizagio de,
no minimo, dez cirurgias e na presenca de equipe multidisciplinar.

A nova portaria deve organizar a rede de atengao a pessoa com FLP de forma
regionalizada, com base em critérios de prevaléncia epidemioldgica, sugerindo
direcionamentos sobre quantidades ideais de cirurgias por centro reabilitador, fluxos
de referéncia e contrarreferéncia para clinicas de reabilitagao no SUS, articulagao
com politicas e redes assistenciais j4 existentes, sejam servicos bucomaxilofaciais/

odontologia hospitalar, policlinicas ou CERs.
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