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NASCIDOS VIVOS COM FISSURA DE LABIO E/OU PALATO:
AS CONTRIBUICOES DA FONOAUDIOLOGIA PARA O SINASC

Live-born infants with cleft lip and/or cleft palate:
contribution of speech pathology sciences to Sisnac
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RESUMO

Objetivo: caracterizar os casos de fissura de labio e/ou palato atendidos num centro de referéncia
do estado de Pernambuco e os nascidos vivos notificados ao Sistema de Informagéo sobre Nascidos
Vivos com essa malformagéo, mensurando a subnotificagdo dos casos de fissura nesse sistema.
Métodos: desenvolveu-se um estudo epidemioldgico, cuja populagéo foram criangas nascidas em
2009 e atendidas no centro de referencia para deformidades craniofaciais em Pernambuco, e pelos
nascidos vivos no mesmo ano, notificados ao Sinasc com a fissura. Realizou-se um linkage deter-
ministico entre ambas as fontes de dados e foram considerados subnotificados os casos que cons-
taram na lista de atendimentos do centro de referéncia, mas que nao foram notificados no Sinasc.
Resultados: dos 138 casos com fissura encontrados no Centro de Referéncia, 37,70% nasceram
com fissura transforame e 66,40% do sexo masculino. No Sinasc, foram notificados 78 nascidos
vivos com essa malformacgéao, sendo a maioria do sexo masculino e com distribuicdo homogénea em
relagdo ao tipo da fissura. Dos 138 casos localizados no Centro de Referéncia, 86 ndo foram notifi-
cados ao Sinasc, perfazendo uma subnotificagdo de 110,3%. Conclusao: existe uma alta subnotifi-
cagao da fissura de labio e/ou palato no Sinasc. Apesar dos dados fazerem referéncia ao estado de

Pernambuco, acredita-se que reflete uma realidade nacional.

DESCRITORES: Fenda Labial; Fissura Palatina; Sistemas de Informacgéo; Nascimento Vivo

(M Curso de Graduagdo em Fonoaudiologia da Universidade
Federal de Pernambuco — UFPE, Recife, Pernambuco,
Brasil.

@ Centro de Atengcdo aos Defeitos da Face do IMIP
(CADEFI) no Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando
Figueira, Recife, PE, Brasil.

©®  Departamento de Fonoaudiologia da Universidade Federal
de Pernambuco — UFPE, Recife, Pernambuco, Brasil.

@ Centro de Atengdo aos Defeitos da Face do IMIP
(CADEFI) no Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando
Figueira, Recife, PE, Brasil.

®  Departamento de Fonoaudiologia e Programa de Pés-gra-
duagdo em Saude da Comunicagdo Humana (PPGSCH)
da Universidade Federal de Pernambuco — UFPE. Recife,
Pernambuco, Brasil.

Este trabalho é produto do Programa de Iniciacdo Cientifica da
Universidade Federal de Pernambuco (PIBIC/UFPE).

Conflito de interesses: inexistente

INTRODUGCAO

Afissura de labio e/ou palato (FL/P) esta entre as
malformacdes craniofaciais mais comuns na espécie
humana e decorre da falta de fusdo dos processos
embrionarios responsaveis pela formagéo da face e
do palato, ainda na vida intrauterina’.

Tal malformacao exige um protocolo de trata-
mento cuja complexidade varia de acordo com a
extensdo da fissura? e tem implicagdes estéticas
e funcionais, interferindo na comunicacdo do
individuo®® e nas suas relagdes sociais, incluindo o
impacto psicolégico sofrido pelo préprio individuo e
por seus pais e familiares®".

Desse modo, € necessaria a intervengao
terapéutico-cirurgica a partir dos primeiros meses
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de vida e acompanhamento durante todo o cresci-
mento 2. As interferéncias terapéuticas influenciam
no crescimento facial e precisam ser realizadas
em centros especializados® para que o tratamento
ndo seja realizado de forma mutilante, ocasionando
prejuizos mais devastadores que a propria malfor-
macao em si.

No Brasil, ha centros reconhecidos como de
referéncia para o tratamento dessa deformidade’.
No entanto, por se tratar de um pais de dimensodes
continentais, a populagdo de algumas regides
pode sofrer por ndo disponibilizar de recursos
para os tratamentos especificos, exigindo a busca
por atendimento em outras regides. O principal
problema é a falta de informagdo da populagédo
quanto as causas, consequéncias e possiveis trata-
mentos para as FL/P.

Além disso, é importante que se tenha conhe-
cimento dos nascidos vivos com tal malformacgao,
por meio de registros precisos, para que se
estabeleca a oferta do tratamento mais adequado a
fim de possibilitar o restabelecimento de um padréo
comunicativo e funcional apropriado.

Segundo dados do Ministério da Saude (MS),
a prevaléncia dessa malformagdo no Brasil, em
2009, foi da ordem de cinco casos para cada
10.000 nascidos vivos (NV). Ocorréncia que tem
apresentado carater de persisténcia no periodo
de 2000 a 2011', a despeito da expansdo da
Estratégia de Saude da Familia, a qual distribui
gratuitamente o acido félico, cuja caréncia durante
a gestacao representa uma das principais causas
para ocorréncia da FL/P'4"°,

O Brasil dispde de uma ampla rede de Sistemas
de Informacdo em Saude (SIS), de ambito
nacional, com grande parte de suas informagdes
disponivel na Internet'®. Dentre eles, tem-se o
Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos
(Sinasc), implantado nacionalmente na década de
1990, com o objetivo de permitir o conhecimento
do perfil dos NV e contribuir para a obtencao
de indicadores de saude especificos para essa
populacdo. Atualmente, os dados produzidos pelo
Sinasc possibilitam a realizacdo de diagndsticos
de saude, o monitoramento e a vigilancia de areas
prioritérias, particularmente pela possibilidade de
explorar aspectos relativos as condigbes de vida e
de saude e a distribuigdo espacial dos nascimentos.
A partir dos dados desse sistema, € possivel avaliar
as agdes especificas de saude infantil e materna,
servindo de fonte de dados para produgdes cienti-
ficas, bem como para o planejamento e avaliagéo
de intervencbes baseadas nas necessidades dessa
populagao®.

O documento padrédo do Sinasc, a Declaracao
de Nascidos Vivos (DNV), é composto por 52

Rev. CEFAC. 2015 Mar-Abr; 17(2):485-491

variaveis, dentre as quais tém duas que se referem a
existéncia de malformagdes congénitas. Entretanto,
ainda permanece como desafio a padronizagao no
registro dessas, gerando imprecisdes nos dados
gerados pelo Sinasc'®. Estudo no Rio de Janeiro
registrou 11,7% de DNV com informagéo ignorada
sobre a malformacao no periodo de 1999 a 2001,
E em estudo realizado nos servigcos de referéncia
para pessoas que nascem com FL/P evidenciou-
-se que apenas 53,3% das DNV apresentavam o
registro de malformacéo, e quanto a descrigéo, a
fissura palatina apresentou o maior numero de
erros, sendo descrita corretamente em apenas 25%
dos casos?®.

Dessa forma, este estudo teve como objetivo
caracterizar os casos de fissura de labio e/ou palato
atendidos em um centro de referéncia do estado
de Pernambuco e os nascidos vivos notificados
ao Sinasc com essa malformagéo, mensurando a
subnotificagdo dos casos de fissura nesse sistema.

METODOS

Este trabalho foi aprovado pelo comité de ética
em pesquisas do Instituto de Medicina Integral
Prof. Fernandes Figueira e respeita as normas
para pesquisas com seres humanos do Conselho
Nacional de Saude (466/2012).

Trata-se de um estudo epidemioldgico, do tipo
exploratério e de base populacional, desenvolvido
em Pernambuco, estado localizado na Regiéo
Nordeste do Brasil, com populacdo atual de
8.931.028 habitantes™. A populacdo deste estudo
foi constituida pelo universo de portadores de FL/P
registrados no Centro de Atencdo aos defeitos
da Face (CADEFI/ IMIP), nascidos em 2009, e
pelos nascidos vivos, no mesmo ano, notificados
ao Sistema de Informagdo sobre Nascidos Vivos
(Sinasc) com a fissura. O CADEFI/IMIP é referéncia
regional para o tratamento das FL/P e de outras
deformidades craniofaciais, considerado o terceiro
maior do pais, e disponibiliza servigcos especia-
lizados de alta complexidade, envolvendo as
principais terapéuticas necessarias a plena reabi-
litagdo dos portadores de anomalias craniofaciais.

As fontes de dados para este trabalho foram o
banco do Sinasc do estado de Pernambuco e as
fichas de inscricdo do CADEFI/ IMIP, a qual é preen-
chida na primeira consulta e encontra-se disponivel
como parte da documentagéo, no prontuario hospi-
talar. Do banco de dados do Sinasc, disponibilizado
pela Secretaria de Saude de Pernambuco, foram
analisados os nascidos vivos, em 2009, cuja DNV
tinha a notificagdo da FL/P, codificada em Q35 a
Q37 da CID-10.



Da primeira fonte de dados foram coletadas
as variaveis sexo do NV e tipo da fissura, e do
CADEFI/IMIP observaram-se: sexo da crianga, tipo,
extensdo e lateralidade da fissura, uso de acido
félico durante a gestagéo, realizagdo de consultas
de pré-natal, diagndstico da fissura no pré-natal e
histérico de antecedentes familiares de fissura.

Foi realizado um linkage deterministico entre
as duas fontes de dados, tomando como variavel
principal de busca o0 nome da mae e variaveis de
confirmagdo do par verdadeiro, a data do nasci-
mento da crianga, a data de nascimento da mae
e o sexo do NV, respectivamente. Foram conside-
rados subnotificados os casos que constaram na
lista de atendimentos do CADEFI, mas que nao
foram notificados no SINASC como apresentando
a malformagao congénita.

Os dados foram processados e analisados
por meio do software Epilnfo for Windows versao
3.5.4 e pelo Bioestat versdo 5.0. Trabalhou-se
com frequencias absolutas e relativas, utilizando-
-se o teste Qui-quadrado corrigido de Yates para
testar as diferengas entre proporg¢des, aceitando
a=5%. A incidéncia de nascidos vivos com fissura
de labio e palato foi mensurada a partir dos casos
notificados ao Sinasc e a incidéncia corrigida foi
calculada acrescentando ao numerador os casos
subnotificados.

RESULTADOS

Foram encontradas 138 criangas nascidas no
ano de 2009, cadastradas no CADEFI/IMIP com
fissura de labio e/ou palato. Desse total, 66,4% eram
do sexo masculino, 37,7% nasceram com fissura
do tipo transforame, 57,3% tinham acometimento
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completo e 38,2% acometimento incompleto das
estruturas de labio e/ou palato isoladas. Em relagao
a lateralidade, 42,6% foram do lado esquerdo e
38,3%, bilaterais (Tabela 1).

Aingestao de acido folico pelas mées no periodo
gestacional foi notificada em 49,3% dos casos e
97,0% tiveram acesso as consultas de pré-natal.
Dessas que realizaram o pré-natal, 6,9% receberam
o diagnostico da malformagao congénita durante a
gestagado. Em relagdo aos antecedentes familiares,
71,2% dos casos ndo possuiam outras ocorréncias
na familia (Tabela 1).

De todas as variaveis analisadas do CADEFI/
IMIP apenas o tipo da fissura nao teve significancia
estatistica (¥*= 0,844; p=0,656) e as variaveis
extensao da fissura e lateralidade da fissura, apesar
da significAncia estatistica, apresentaram altos
percentuais de ignorabilidade, respectivamente
20,3% e 31,9%.

No Sinasc, foram notificados 78 nascidos vivos,
em 2009, residentes no estado de Pernambuco com
algum tipo de fissura de labio e/ou palato. Destes,
65,40% (51) séo do sexo masculino. Houve distri-
buicdo homogénea em relagdo ao tipo da fissura.
Cada uma das trés categorias (fissura de labio,
de palato, e de labio e palato) acumulou 33,33%
(Tabela 2).

Dos 138 casos cadastrados no CADEFI/IMIP,
86 nao foram notificados ao Sinasc, perfazendo
uma subnotificacdo de 110,3% nesse sistema de
informacdo. Ou seja, para este ano, a incidéncia
de nascidos vivos com essa malformagdo é de
11,55/10.000 NV e nao de 5,50/10.000 NV como a
mensurada pelos dados diretos do sistema.
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Tabela 1 — Distribuicdo das criangas com fissura de labio e/ou palato, nascidas em 2009, atendidas
no Centro de Atenc¢éo aos defeitos da Face (CADEFI/ IMIP)

Variaveis N % X2 corrigido de Yates
Sexo

Masculino 91 65,9

Feminino 46 33,3

Ignorado 1 0,7

Total 138 100,0 x2= 63,83; p<0,0001*

Tipo da Fissura

Pré-forame 43 31,2

Pos-forame 43 31,2

Transforame 52 37,7

Total 138 100,0 X2= (), 844, p=0,656

Extensao da fissura

Completa 63 45,7

Incompleta 42 30,4

Mista 3 2,2

Submucosa 2 1,4

Ignorado 28 20,3

Total 138 100,0 X2=71,45; p<0,0001*

Lateralidade da Fissura

Direita 18 13,0

Esquerda 40 29,0

Bilateral 36 26,1

Ignorado 44 31,9

Total 138 100,0 X2= 8 35; p=0,0393
Acido Félico durante a gestagao

Sim 68 49,3

Nao 70 50,7

Total 138 100,0 X2= 0,02; p=0,968

Realizou o pré-natal

Sim 129 93,5

Nao 4 29

Ignorado 5 3,6

Total 138 100,0 P <(;i 2_0(1)?%91’

Recebeu o diagndstico da fissura no pré-natal

Sim 9 6,5

Nao 122 88,4

Ignorado 7 5,1

Total 138 100,0 X2= 136,49; p<0,0001*

Tem antecedentes familiares

Sim 38 27,5

Nao 94 68,1

Ignorado 6 4,3

Total 138 100,0 X2= 62 63; p<0,0001*

* Estatisticamente significante
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Tabela 2 — Distribuigao dos nascidos vivos em 2009 com fissura de labio e/ou palato notificados ao

Sistema de Informacgao sobre nascidos Vivos

Variaveis N % X2 corrigido de Yates
Sexo

Masculino 51 65,4

Feminino 27 34,6

Total 78 100,0 X2= 9,49; p=0,0029*
Tipo da Fissura

Labio 26 33,3

Labio e Palato 26 33,3

Palato 26 33,3

Total 78 100 X2= (0,000, p=1

* Estatisticamente significante

DISCUSSAO

Os resultados deste estudo reafirmam a caracte-
rizagao epidemiolégica da fissura de labio e palato
encontrada em outras partes do mundo.

Estudo realizado com 541.540 nascidos vivos
da China, também encontrou uma maior ocorréncia
da fissura entre as criancas do sexo masculino,
com uma razao de 1,4:1?' e em outro estudo, a
razéo foi de 2,02:1, em uma populacao de 360.990
habitantes'®. A maior ocorréncia no sexo masculino
também foi encontrada no Brasil?*?* e em outras
parte do mundo?+%,

Em relagdo ao tipo da fissura, os achados deste
trabalho ratificam a predominancia da fissura trans-
forame, conforme observado por outros pesquisa-
dores?'52'22 No estudo de Cooper et al. (2000)?' por
exemplo, a ocorréncia de fissura de labio e palato
(65%) foi aproximadamente duas vezes maior que a
fissura de labio (35%) e Marques (2000)? observou
que as fissuras transforame foram 2,20 vezes mais
frequentes que as fissuras pré-forame e, 1,96 vezes
mais frequentes que a fissura pos-forame.

O predominio da lateralidade a esquerda
corrobora os resultados de outros estudos?4,
bem como a falta do diagnéstico da fissura no
pré-natal®".

Quanto a omissédo de registro em prontuario
sobre a extensdo e lateralidade da fissura, em
alguns casos, cabe um alerta a equipe de atendi-
mento do hospital, quanto a importancia da rotina
de registro desses dados.

Vale ressaltar, também, que o uso do acido
félico durante a gestagdo ocorreu em apenas
metade dos casos. Ha que se considerar a o baixo
uso dessa vitamina, a despeito de sua distribuicao
gratuita, provavelmente pela falta de informagéo da
populacao e/ou falta de planejamento familiar.

Comparando-se os resultados dos registros do
CADEFI/IMIP aos do Sinasc, verificou-se que esse
ultimo apresentou uma alta subnotificagédo da fissura
de labio e/ou palato entre os nascidos vivos, eviden-
ciando que o quantitativo de casos mais proximo da
realidade seria de 164 nascidos vivos com FL/P, no
ano de 2009, no estado de Pernambuco. Ou seja,
para esse ano, a incidéncia dessa malformacao é
de 11,55/10.000 NV e nédo de 5,50/10.000 NV como
a mensurada pelos dados diretos do Sinasc.

Quanto a incidéncia corrigida da fissura de labio
e palato no estado de Pernambuco, observou-se
que apresenta niveis semelhantes aos encontrados
na América do Sul (1,0:1000)?”. De forma geral,
existe uma alta variabilidade na incidéncia da fissura
em varias regides do mundo (de 1,0/1.000NV a
1,81/1.000NV). Amais alta incidéncia foi encontrada
na Checoslovaquia (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),
Italia (1,33/1.000), Califérnia (1,12/1.000) e América
do Sul (1,0/1.000)7".

De forma geral observa-se que o Sinasc é uma
fonte potencial para o estudo dos nascidos vivos
com algum tipo de malformagéo congénita e dispde
de informagbes importantes para a analise da
ocorréncia da fissura em ambito nacional.

Alguns estudos apontam o0s avangos nha
cobertura e na qualidade da informagéo gerada
por esse sistema em Pernambuco e no Brasil?®?°.
Entretanto os dados produzidos pelo Sinasc
apontam para a ponta do iceberg, evidenciando o
desafio de avancar na melhoria da captagdo das
malformacdes de forma mais precisa e real.

CONCLUSAO

Este estudo trouxe como contribuicbes o
reconhecimento das caracteristicas das criangas
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nascidas com a fissura bem como dos casos
subnotificados no sistema de saude, possibilitando
a adequacao das informacgdes geradas pelo Sinasc.

Apesar dos dados fazerem referéncia ao estado
de Pernambuco, acredita-se que reflete uma

realidade nacional e que merece mais estudos a fim
de ampliar esta discusséo e estimular estratégias
para melhoria da captacdo dessa malformacao
congénita no Sinasc.

ABSTRACT

Purpose: to characterize all cleft lip and/or cleft palate patients from a state reference center in
Pernambuco and all live-born infants notified to Live Birth Information System. The aim was to measure
the effectiveness of cleft lip and/or cleft palate patient notification in the System. Methods: it was
developed an epidemiological study of children born in 2009 treated at the craniofacial malformation
reference center, and cleft lip and/or cleft palate live-born babies (born in the same year) notified to
SINASC. A deterministic linkage between both data sources matched the names, and those who were
on the center’s list, but did not appear in the system were considered sub-notifications. Results: a total
of 138 patients were listed at the reference center. Of these, 37.70% were born with transforamen cleft
and 66.40% were male. Seventy-eight live-born children with craniofacial malformation were notified
to SINASC. Most were male, and an even distribution among cleft types was observed. Eighty-six
of the 138 cases listed as patients at the centerwere not notified to SINASC. Therefore, 110.3% of
the cases were sub-notified. Conclusion: the sub notification rate of cleft lip and/or palate cleft at
SINASC is high. Although only data from Pernambuco were analyzed here, the national scenario is

likely comparable.

KEYWORDS: Cleft Lip; Cleft Palate; Information Systems; Live Birth
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