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L’Associaci6 FICAT(Associaci6 de
Fissurats de Catalunya) neix amb I
intencié de donar suport a totes les fa-
milies i als afectats de fissura llavi/pa-
latina.

PATOLOGIA

Fissura labial

La fissura labial, també coneguda com a
llavi lepori, és un defecte congénit que
consisteix en una fenedura o separacié
del llavi superior. Aquesta malformacio
pot ser unilateral (una sola fissura a un
costat del llavi superior i el nas) o bila-
teral (amb dues fissures als dos costats
del llavi).

Fissura unilateral
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Fissura bilateral

L'origen de la fissura és una fusié in-
complerta de la zona maxil-lar i nassal
durant el desenvolupament de I'embrid.
Es un dels defectes de naixement més
freqlents, ja que constitueix fins a un
15% per cent de les malformacions con-
geénites. La fissura labial pot anar acom-
panyada o no de paladar fissurat.

Fissura palatina

La fissura palatina és una malformacié
en la qual el vel del paladar presenta
una fissura que comunica la boca amb la
cavitat nassal. Pot estar afectat només
el paladar tou que es troba a la part mes
interior del paladar, al costat de la gola,
o incloure el paladar dur format per os, i
afectant també el maxil-lar o geniva. Un
de cada 700 naixements, a nivell mun-
dial, presenten fissura palatina. Aquest
defecte es produeix quan falla la unio
de les prominencies palatines laterals
o maxil-lars amb la prominéncia pala-
tina mitja durant el desenvolupament de
I'embrié.(Jo potser diria que es produeix
quan falla la unié de les parts del paladar
durant el desenvolupament embrionari)

PROBLEMATICA

Els nens fissurats s6n nens sans. Aques-
tes malformacions comporten princi-
palment un problema esteétic. Aixi i tot,
les fissures poden generar dificultats a
I'hora d’ensenyar a mamar als nadons i
també poden sorgir alguns problemes al
menjar (com que se’ls escapi una mica
de menjar o liquid al nas) en el cas de
fissura palatina i algunes dificultats en
la parla (pronunciacié d’alguns son). A
més del tractament quirdrgic, molt so-
vint aquests nens necessiten suport d'un

logopeda, tractament d’ortodoncia i te-
rapia psicologica. La quantitat d’opera-
cions dependra de diversos factors, com
per exemple de si la fissura és només de
llavi o també de paladar, i de I'equip que
faci les operacions.

La mateixa nena amb 3 anys
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El mateix nen amb 3 anys

LA NOSTRA ASSOCIACIO

La manca d’'informaci6, una vegada de-
tectada la malformacio, és la causa que
ens uneix a I’Associacié FICAT. Hem
de tenir en compte que és impossible
amb una ecografia saber el grau de fis-
sura, ni tant sols si el paladar esta fis-
surat (només es pot detectar la fissura
del llavi). Cap metge vol aventurar-se a
donar un protocol d’actuacié abans del
naixement de la criatura, doncs no pot
arribar a determinar el grau d'aquesta
malformacié. En tant que les families no
obtenen aquestes respostes sobre pos-



sibles tractaments abans del naixement
de la criatura, nosaltres volem ser el su-
port d’aquestes families, parlant cadas-
cuna des de la seva experiéncia, ja que,
dins la nostra associacié hi ha nens/
nenes amb fissura de llavi unilateral i
bilateral, o fissura palatina, o les dues
coses. També hi ha nens/nenes adoptats
que han hagut de ser intervinguts/des
(o no) de més grans, a l'arribar al nos-
tre pais. Aixd ens déna un ample ven-
tall d’experiéncies amb les quals podem
donar suport i consell a moltes families.

Encara que I'Associacié de Fissurats
de Catalunya sigui de recent creacio
(va ser fundada I'l de marg d’aquest
any), comptem amb el suport dels dos
grans cirurgians de referéncia a Catalu-
nya, com son el Dr. Lluis Tresserra i el Dr.
Francisco Parri, aixi com dels seus col-
laboradors/es mes propers: els ortodon-
tistes Dr. Rivera (St. Joan de Déu) i la
Dra. Nayra Grau (Clinica Grau) o la psi-
cologa logopeda la Dra. Demestres (St.
Joan de Déu). Aixi mateix col-laboren
amb nosaltres els Centres d’Atencié Pre-
cog DAPSI de Cerdanyola/Ripollet i el de
I’'Hospital Tauli.

El Dr. Tresserra és una eminéencia en el
tema ja que esta especialitzat en la cirur-

gia de fissures llavi/palatines, treballant
des de fa molts anys a la sanitat privada
(abans era Cap de Cirurgia Pediatrica de
la Vall d'Hebron). El Dr. Parri és Cap de
Cirurgia Pediatrica de Sant Joan de Déu,
considerat el millor hospital de referéncia
de I'Estat Espanyol i amb una unitat dedi-
cada al tractament multidisciplinar de les
malformacions craniofacials.

A part d’aquests/es professionals, tam-
bé comptem amb el suport de les associ-
acions de fissurats de: Valéncia (AFICA-
VAL), Madrid (AFILAPA) Pais Basc (AS-
PANIF) i Navarra (ALAFINA). Entre to-
tes formem la “Federaciéon Espafiola de
Fisurados” i mantenim reunions anuals
per actualitzar els nostres coneixements
en les ultimes investigacions sobre el
tema i compartir experiéncies. L'Ultima
d’aquestes reunions va ser el passat 5
de juny, i el resum es pot consultar a
|'apartat de noticies de la nostra web
www.actiweb.es/associacioficat.
QUE PODEM APORTAR

Informacié sobre la malformacié.

Possibles tractaments, depe-

nent del grau de malformacié i
de I'equip que se'n faci carrec.
Tractaments posteriors:

o Logopeédia.

o Ortododncia.

ASSOCIACIO FICAT

0  Aspectes Psicologics.
Tramitaci6 del Grau de discapacitat.
Les nostres experiéncies.

EL FUTUR DE L'ASSOCIACIO FiCAT
La nostra idea, de cara al 2013, és po-
der fer conferéncies d’interés amb els/
les nostres col-laboradors/es:

o Cirurgians.
Logopedes.
Ortodoncistes.
Psicolegs.
Infermeres de UCI.
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També volem fer trobades d'un dia o
de cap de setmana per a les families
afectades, reunions entre pares/mares i
pacient, i nens i nenes que, moltes ve-
gades, no han parlat mai amb cap altre
nen/a afectat/da. També tenim |'objectiu
de fer difusié sobre la patologia i les ne-
cessitats reals d’aquests nens, perque la
societat conegui millor la seva realitat.

Per acabar de reunir tota la informacio
necessaria per a la nostra web, ens
caldria contactar amb un psicoleg que
hagi tractat nens fissurats i adolescents
fissurats. Des d’aqui fem una crida als
professionals de la psicologia i la psiqui-
atria infantil que estiguin interessats a
col-laborar amb la Associacié FICAT.




