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LUCAS GABOR URMENYT! Introducao: A fissura labiopalatina é a deformidade congénita mais comum, com

uma incidéncia de 1,53/1000 nascidos vivos e o tratamento predominantemente
realizado no Sistema Unico de Saude (SUS). Em 1999, o Sistema de Informacoes
sobre Nascidos Vivos (SINASC) implantou a lacuna para preenchimento referente a
deformidade congénita. Trabalhos vém demostrando a subnotificagido importante da
fissura no SINASC. Método: Foi levantado o nimero de criangas nascidas por ano no
Brasil entre 2012 e 2018 nas respectivas regioes, projetando o nimero de fissurados
nascidos por ano usando a proporgio 1,53/1000 nascidos vivos. A partir destes dados,
observado o nimero de fissurados notificados no sistema SUS e comparado com
a projecéo feita observando uma estimativa de notificagido por regido. Verificada
também a evolugio dos gastos governamentais por regido com cirurgia de fissura
labiopalatina no periodo de 2012 a 2018. Resultados: Houve uma notificagdo de
54,1% a 36,7% das criangas nascidas com fissura, sendo a Regido Sudeste com melhor
indice e o Nordeste com o indice mais baixo de notificacido. Os gastos federais em
cirurgia de fissura labiopalatina diminuiram entre 2012 e 2018, frente ao namero de
nascimentos com fissuras, que se manteve estavel neste periodo. Conclusao: Apesar do
SINASC ser uma ferramenta importante, as subnotificagoes expressivas desta afeccio
impactam nas politicas publicas, pois utilizam dados inconsistentes com a realidade.
Outra preocupacao é a diminuicdo dos gastos federais com cirurgias de fissurados,
o que demostra que mais criancas estido deixando de receber tratamento adequado.

Descritores: Prevaléncia; Fenda labial; Fissura palatina; Sistemas de informacao
em saude; Sistema Unico de Saude.

= ABSTRACT

Introduction: Cleft lip and palate is the most common congenital deformity, with an

incidence of 1.53/1000 live births, and treatment is predominantly carried out in the

Unified Health System (Sistema Unico de Saide SUS). In 1999, the Live Birth Information

System (Sistema de Informacoes sobre Nascidos Vivos SINASC) implemented the gap to

be filled in regarding congenital deformities. Studies have demonstrated the significant

underreporting of the fissure in SINASC. Method: The number of children born per year

in Brazil between 2012 and 2018 was surveyed in the respective regions, projecting the
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Artigo submetido: 5/6/2023. Thg evolution of government spendir}g by region on cleft lip and pglate surgery in the

Artigo aceito: 5/12/2023.  period from 2012 to 2018 was also verified. Results: There was a notification of 54.1% to

36.7% of children born with cleft, with the Southeast Region having the best rate and

Conflitos de interesse: ndo ha.

DOI: 10.5935/2177-1235.2024RBCP0822-PT

! Escola Bahiana de Medicina, Salvador, BA, Brasil.

1 Rev. Bras. Cir. Plast. 2024,;39(2):e0822


https://orcid.org/0000-0003-4939-869X
https://orcid.org/0009-0008-0963-5711
https://orcid.org/0009-0004-9494-333X

Prevaléncia e notificacao de fissuras labiopalatais no Brasil

the Northeast with the lowest notification rate. Federal spending on cleft lip and palate
surgery decreased between 2012 and 2018, compared to the number of births with clefts,
which remained stable during this period. Conclusion: Although SINASC is an important
tool, the significant underreporting of this condition impacts public policies, as it uses
data inconsistent with reality. Another concern is the decrease in federal spending on
cleft surgery, which shows that more children are failing to receive adequate treatment.

Keywords: Prevalence; Cleft lip; Cleft palate; Health information systems; Unified

Health System.

INTRODUCAO

As fissuras labiopalatinas sdo as malformacoes
congénitas mais comuns, podendo estar associadas a
mais de 250 sindromes!. A maioria dos casos apresenta-
se isolado, sendo chamados de n&o sindrémicos. Sua
apresentacido é variada, podendo ser desde a fenda
labial ou palatina isolada como labiopalatina unilateral
ou bilateral completa, até fissuras raras e associadas a
outras sindromes. No Brasil é adotada a classificagdo
de Spina? entre as vérias classificacbes existentes na
literatura.

Esta afecgio acarreta vérias alteragées, acometendo
o crescimento facial, fala e a estética facial, o que leva a
repercussoes psicossociais. Seu acompanhamento inicia-
se ao nascimento e prolonga-se até o desenvolvimento
facial completo na fase adulta. O tratamento baseia-
se em uma estrutura basica minima composta por
cirurgido plastico, ortodontista e fonoaudi6logo. Para
se obter os melhores resultados para cada caso, todos
os integrantes devem ter experiéncia de tratamento
e o engajamento dos pacientes aos protocolos de
tratamento.

O atendimento predominante destes pacientes
ocorre no Sistema Unico de Satde (SUS) do Ministério
da Saude, sistema publico gratuito?.

A notificagao brasileira teve inicio em 1990,
quando o Ministério da Saude implantou o Sistema
de Informacgobes sobre Nascidos Vivos (SINASC). Este
sistema utiliza como fonte de dados a Declaracéo
de Nascido Vivo (DNV) - documento oficial emitido
pelas maternidades - sem o qual os pais ndo podem
realizar o registro civil®. Este foi um marco importante
para a obtencio de dados. Porém, ndo contemplava as
malformagées congénitas.

Somente em 1999 o Ministério da Satde atualizou
a Declaracao de Nascido Vivo (DNV), com a inclusdo
de um novo campo de registro obrigatério - o campo
34 - destinado ao registro sobre a presencga ou nao de
malformagoes congénitas. O campo 34 da DNV apresenta
como titulo a seguinte pergunta: “Detectada alguma
malformagao congénita ou anomalia cromossémica?”
A seguir, trés itens sdo apresentados. O primeiro item
é uma questao fechada, com as seguintes opcodes:

1-Sim; 2-Néo; 99-Ignorado. O segundo item, “Qual?”,
é uma questao aberta para que seja descrito o tipo de
anomalia encontrada e o Gltimo, “Cédigo”, é formado
por lacuna para que seja colocado o c6digo da CID-10
Cédigo Internacional de Doengas correspondente a
malformacéo descrita’, porém sé podia seridentificado
por cédigotinico. Apés 2011,a DNV permitiu a utilizacao
de varios cédigos da CID-10.

Essas inovagées no SINASC permitiram que
as equipes de informagéo de saude, lotadas nas
secretarias municipais de satde, passassem a registrar
as anomalias congénitas de forma sistematica, criando
as condigbes basicas para a implantaciao de um sistema
municipal de vigilancia dos defeitos congénitos.

No Brasil estima-se a relagdo de um caso para
cada 650 nascimentos (1,53/1000 nascidos vivos), sendo
esta relagdo a mais aceita. Existem outros estudos
para estimar esta relacéo e estes apresentam baixa
confiabilidade por utilizarem pequenas amostras e
geralmente estao restritas a estatistica hospitalar de
uma localidade®.

Observando a incidéncia em outros paises, temos
uma grande variagdo, indode 1,0/1.000NV a 1,81/1.000NV.
A mais alta incidéncia foi encontrada na -Republica
Tcheca (1,81/1.000), seguida da Franca (1,75/1.000),
Finlandia (1,74/1.000), Dinamarca (1,69/1.000), Bélgica e
Paises Baixos (1,47/1.000), It4lia (1,33/1.000) e Calif6rnia,
nos Estados Unidos (1,12/1.000)°. Segundo os dados
do Ministério da Satde/SINASC, a prevaléncia dessa
malformacéo no Brasil foi da ordem de 0,5/1000NV no
periodo de 2000 a 2011%°,

Poucos trabalhos avaliam este grau de notificacio
obrigatério nas maternidades e os disponiveis
referentes a fissura labiopalatina relatam notificagdo
de 47% dos casos de fissura labiopalatina, sendo a
menor em fendas palatinas isoladas, chegando a apenas
30%!"'"%. Em outro estudo, com o grau de notificagdo
dos pacientes identificados como portadores de fissura,
apenas 37% tinham sido notificados!.

O trabalho referente ao CADEFI/IMIP de
Pernambuco®® tem uma importancia relevante, pois é
0 Unico servigo de fissuras do estado. Foi levantado o
numero de criangas que se apresentaram ao servigo
nascidas em 2009 e comparado aos dados do SINASC.
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Verificou-se uma alta subnotificacdo da fissura de labio
e/ou palato entre os nascidos vivos. A incidéncia dos
pacientes que compareceram ao servigo foi de 1,55/1000
NV préximo ao consenso de 1,53/1000 NV e distante do
apresentado no SINASC com 0,55/1000 NV.

A falta de dados concretos fornecidos pelo
SINASC em funcéo da subnotificagdo leva a dados
incorretos nos trabalhos cientificos que utilizam esta
fonte de dados!®'"e dificulta aos 6rgaos governamentais
o planejamento e aplicagdo das politicas publicas de
atencéo a crianga portadora desta afecgéo.

OBJETIVO

O objetivo deste trabalho é: 1) levantar o
numero de criancas nascidas por ano entre os anos
de 2012 a 2018 nas respectivas regides brasileiras, a
fim de projetar o nimero de fissurados nascidos por
ano usando a proporc¢io 1,53/1000 nascidos vivos. A
partir destes dados levantar o nimero de fissurados
notificados no sistema SINASC e comparar com
a projecao feita observando uma estimativa de
subnotificacdo por regido. 2) Verificar a evolucio dos
gastos governamentais por ano e regides do Brasil
com a cirurgia de fissura labiopalatina no periodo de
2012 a 2018.

METODO

Trata-se de um estudo epidemiolégico do tipo
observacional descritivo e retrospectivo com abordagem
documental, realizado por meio de dados secundarios
de dominio publico. Realizado no Brasil e dividido por
regido: Norte, Nordeste, Sudeste, Sul e Centro-Oeste.
O periodo do estudo compreendeu janeiro de 2012 a
dezembro de 2018, na Faculdade Bahiana de Medicina,
Servico de Fissura Labiopalatina.

O estudo de prevaléncia e subnotificagio foi
realizado com informagoes sobre os nascidos vivos com
fendas labiais e palatinas no Sistema de Informacéo
sobre Nascidos Vivos (SINASC) e acessiveis através da
plataforma do Departamento de Informatica do SUS
(DATASUS), no periodo do estudo.

A avaliagdo de gastos por ano em cirurgia de
fissuras labiopalatinas de 2012 a 2018 por regiéo
utilizou os cédigos disponibilizados pelo SUS. No
Brasil, o gasto com o tratamento desses pacientes é
predominantemente publico. Foram considerados
todos os cédigos de procedimento cirdrgicos relativos a
pacientes com fissura labiais e/ou palatinas, registrados
no Sistema de Informagoes Hospitalares (SIH/SUS),
também através do DATASUS. Os procedimento
relacionados sdo 0404030017 -alongamento de columela
em paciente com anomalias cranio e bucomaxilofacial,
0404030033 - osteotomias de maxila em pacientes com

anomalia cranio e bucomaxilofacial, 0404030050 -
osteotomia da mandibula em paciente com anomalia
cranio e bucomaxilofacial, 0404030076 - labioplastia
unilateral em dois tempos, 0404030084 - alveoloplastia
com enxerto 6sseo em paciente com anomalia
craniofacial, 0404030092 - palatoplastia parcial
/ total, 0404030106 - palatoplastia priméria em
paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial,
0404030122 - labioplastia secundéria em paciente
com anomalia cranio e bucomaxilofacial, 0404030130 -
rinosseptoplastia em paciente com anomalia crénio e
bucomaxilofacial, 0404030165 - rinoplastia em paciente
com anomalia cranio e bucomaxilofacial, 0404030173
- septoplastia em paciente com anomalia cranio e
bucomaxilofacial, 0404030203 - tratamento cirdrgico de
labio leporino (inclui fissura labiopalatal), 0404030211
- tratamento cirdrgico reparador nao estético do nariz
em paciente com deformidade craniofacial, 0404030220
- implante osteointegrado extraoral bucomaxilofacial,
0404030254 - tratamento cirturgico de fistulas oronasais
em paciente com anomalia crinio e bucomaxilofacial,
0404030262 - palatoplastia secundaria em paciente
com anomalia cranio e bucomaxilofacial, 0404030270
-tratamento cirdrgico da insuficiéncia velo faringea em
paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial.

Os dados utilizados foram armazenados no
Microsoft Office Excel 2010, sendo realizadas anélises
descritivas, utilizando-se tabelas com niimero absoluto
(n) e frequéncia relativa (%) para dados categéricos.
Como medida de tendéncia central, foi utilizada a
média para comparacéo dos valores. Como forma de
sumarizacao dos resultados, estes foram apresentados
em tabelas e figuras. O coeficiente de incidéncia foi
calculado utilizando-se no numerador o total de casos
do ano e no denominador o nimero de nascidos vivos
do mesmo ano e o resultado foi multiplicado por 1000.
Comparados os valores do SINASC com a relagéo
de 1,53/1000 NV, foi calculada a porcentagem de
notificacdo, apresentada em figura por regiéo.

Né&o houve submisséo ao Comité Permanente de
Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos sob o
oficion®08/2018, com base nas Resolucoes 466/12 - CNS/
MSe510/2016 - CNS/MS, pois se trata de um estudo com
banco de dados de dominio publico e irrestrito sem a
identificacéo dos individuos.

RESULTADOS

Entre os anos de 2012 e 2018 as regioes Norte,
Nordeste, Sudeste, Sul e Centro-Oeste apresentaram
os seguintes dados sobre o nmero de criangas nascidas
vivas por regido por ano no Brasil (Tabela 1).

As Figuras 1, 2, 3, 4 e 5 sao, respectivamente,
referentes a cada regifo do Brasil. A primeira coluna

3

Rev. Bras. Cir. Plast. 2024,;39(2):e0822



Prevaléncia e notificacao de fissuras labiopalatais no Brasil

Tabela 1. Nascidos vivos Brasil.

NORTE 308.375
NORDESTE 832.631
SUDESTE 1.152.846
SUL 381.658

CENTRO-OESTE 230.279

313.272
821.458
1.147.627
386.983
234.687

321.682
833.090
1.182.949
396.462
245.076

320.924 307.526 312.682 319.228
846.374 796.119 817.311 836.850
1.196.232 1.127.499 1.151.832 1.147.006
406.529 391.790 397.604 395.857
247.609 234.866 244.106 245.991

Figura 1. Regido Norte.

Figura 2. Regido Nordeste.

Figura 3. Regido Centro-Oeste.

Figura 4. Regido Sudeste.

Figura 5. Regiao Sul.

representa o nimero de criangas nascidas portadoras
de fissura labiopalatina notificadas no sistema SINASC,;
na segunda coluna a projecio de criancas que deveriam
estar notificadas seguindo a proporg¢ao 1,53/1000
nascidos vivos por ano. Nesta figura passa uma linha
que indica a porcentagem de pacientes notificados.
Ao observar a média de porcentagem de notificacdo
por regiao, a que apresenta melhor indice é a Regiao
Sul, com 54,1% de média; em seguida, vem o Sudeste,
com 48,7; Centro-Oeste, com 40,4%; Norte, 38%; e com
36,7% a Regiao Nordeste.

A Figura 6 refere-se aos valores de gastos em
procedimentos cirdurgicos realizados para tratamento
das fissuras labiopalatinas no Brasil de 2012 22018 com
os cédigoslevantados no DATASUS. Ha queda gradual
de gastos a partir de 2013, sendo mais acentuada em
2016-2017, voltando a subir em 2018, porém baixo em
relagédo a 2012 e 2013.
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Figura 6. Valor total gasto para cirurgias de fissurados no Brasil por ano.

Na Figura 7 temos os gastos em procedimento
cirtrgicos para fissurados por regido de 2012 a 2018.
Observamos a Regido Norte diferente das outras
regides, com um aumento de gastos em cirurgias de
fissurados. Todas as outras regides apresentaram um
decréscimo de gastos com cirurgias de fissurados.

Figura 7. Gastos do SUS por cirurgia de fissura labio palatina por regiao.

DISCUSSAO

A implantagdo do SINASC no Brasil foi um
marco importante e, depois, seu aprimoramento em
1999, criando a lacuna 34, representou outro importante
avanco para mapear as criancas com deformidade
congénita no Brasil. Embora os dados sejam de livre
acesso ao publico, os dados referentes a fissuras
labiopalatinas néo séo fidedignos.

A incidéncia de um fissurado para cada 650
nascimentos ou 1,53/1000 é a incidéncia mais aceita e
publicada entre os autores brasileiros. Se compararmos
com a incidéncia mundial, podemos observar que
quanto menor a populagio de um pais e melhor o nivel
educacional aliado a um sistema integrado de satude
informatizado, aumenta a incidéncia e leva a dados
mais consistentes. Varios fatores podem interferir nesta
incidéncia e nao estdo bem claros, logo uma variacao
é esperada.

A mais alta incidéncia foi encontrada na Republica
Tcheca (1,81/1.000), seguida da Francga (1,75/1.000),
Finlandia (1,74/1.000), Dinamarca (1,69/1.000), Bélgica
e Paises Baixos (1,47/1.000), Italia (1,33/1.000). Se
calcularmos pela SINASC, a proporcio de nascidos

vivos no Brasil vai variar de 0,46-0,57/1000 nascimentos
por regido, namero muito abaixo dos paises europeus.
Trabalhos demonstram a subnotifica¢do importante no
sistema governamental.

O trabalho realizado em Pernambuco, tendo
apenas um servigo que atende todo estado, apresenta
uma proporgao de 1,55/1000 nascimento, bem préximo
ao 1,53/1000, valor aceito pela comunidade cientifica.
Logo, a subnotificacio pode ser considerada alta no
Brasil. O sistema SINASC apresenta em seus bancos de
dados de menor porcentagem de notificagdo com 28%
e a maior porcentagem 59% das criancas que nascem
com fissura no Brasil. Observando que o menor valor
foi na Regido Norte, regido de maior area e dificuldade
de acesso a rede publica de saude. A Regiao Sul teve a
melhor notificacdo - o inverso das condi¢ées da Regido
Norte somado ao melhor indice de desenvolvimento
humano (IDH),

Os dados imprecisos levam a distor¢des tanto
nas publicacbes cientificas, que os utilizam como Gnica
fonte de dados, como nas politicas publicas adotadas nas
esferas municipal, estadual e federal. Os dados do MS-
SINASC nio apresentam a dimensio do problema das
criancas portadoras de fissuras labiopalatinas no Brasil.

As politicas dos centros de alta complexidade
deve ser revistas. Centros de média complexidade
com mais de 10 anos de funcionamento com equipe
interdisciplinar (cirurgido plastico, ortodontista e
fonoaudiblogo) podem ser cadastrados pelo Ministério
Satde em alta complexidade.

Politicas de treinamentos efetivos e reciclagem
devem ser programadas pelo Ministério da Satude para
aprimoramento dos profissionais diretamente ligados ao
preenchimento do formuléario, permitindo, assim, uma
amostragem mais fiel para as politicas publicas.

Os gastos do governo com cirurgias para o
tratamento de fissura labiopalatinas tiveram seu maior
valor por regido no ano de 2013. Nos anos seguintes
observamos uma diminuig¢do dos gastos com estes
procedimentos. A queda expressiva nos gastos de 2016
a 2017 reflete o cenario inflacionario e instabilidade
politica em que a presidente sofre impeachment e
assume um novo governo. O aumento de gastos na
Regido Norte coincide com a organizac¢do de novos
centros e mutirdes de cirurgia em fissurados realizados
neste periodo.

Os nascimentos se mantém e os valores gastos
diminuem, consequentemente, mais criangas deixaram
de receber o tratamento adequado. Os valores destes
procedimentos pagos pelo SUS necessitam ser ajustados,
pois muitas unidades como organizacoes filantrépicas e
municipios estdo deixando de realizar o procedimento
alegando que os valores pagos nao cobrem os custos.
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Este ponto impacta diretamente no aumento de criangas
que nio tém acesso ao tratamento adequado.

CONCLUSAO

Ao avaliar os dados do Ministério da Saude e os
trabalhos publicados sobre a prevaléncia de fissurados
na populacido brasileira, podemos afirmar que ha
uma subnotificacdo importante dos recém-nascidos
com esta deformidade congénita, resultando numa
discrepéancia nas politicas publicas e nos trabalhos que
utilizam esta fonte de dados. Esforgos e medidas para
trazer estes dados ao mais préximo da realidade devem
ser implantados. Os gastos do SUS com cirurgias de
fissuras devem ser aumentar, assim como atualizacdo
nas politicas de novos centros e reclassificacao de centros
para alta complexidade. Estas medidas viabilizarao
um melhor atendimento as criangas portadoras desta
afeccéo espalhadas pelo pais.
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