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RESUMO

A fissura ou fenda labiopalatina € uma desarmonia congénita em que ha um defeito de migragéo
celular que gera espagos anormais na cavidade oral e na face, dificultando a comunicagao,
mastigacdo e respiragdo dos seus portadores. Ter dados atualizados e precisos sobre os
fissurados orofaciais (FO) possibilita @ comunidade especializada monitorar grupos, fatores,
adesd@o da populagéo aos servigos de suporte e montar protocolos de tratamento. Dessa forma,
tendo em vista contribuir para a atualizacdo desses dados, esta pesquisa teve como objetivo
realizar um levantamento dos dados numéricos registrados no DATASUS a fim de verificar a
prevaléncia da FO no Estado de Sergipe, entre 2010 a 2022, e comparar a qualidade das
notificacbes com os dados divulgados anteriormente. Os dados obtidos na pesquisa foram
submetidos a uma analise descritiva e apresentados em forma de tabelas. Assim, da amostra de
428 casos verificou-se: uma taxa de prevaléncia de 1 caso de individuo com FO para cada 1.010
nascidos vivos em Sergipe entre 2010 e 2022; e quando comparada a qualidade dessas
notificagcBes com os dados divulgados anteriormente, de 2003 a 2014, foi possivel observar uma
demora na atualizacdo das informacdes no sistema e um aumento significativo de casos
registrados em 2022.

Palavras-Chave: Fissura Labial; Fenda Labial; Epidemiologia.



ABSTRACT

Cleft lip and palate is a congenital disharmony in which there is a cell migration defect that
generates abnormal spaces in the oral cavity and on the face, making communication, chewing
and breathing difficult for those with it. Having updated and accurate data on orofacial clefts
(OC) allows the specialized community to monitor groups, factors, population adherence to
support services and create treatment protocols. Thus, to contribute to the updating of this data,
this research aimed to carry out a survey of the numerical data recorded in DATASUS in order
to verify the prevalence of OC in the State of Sergipe, between 2010 and 2022, and compare
the quality of notifications with previously released data. The data obtained in the research were
subjected to a descriptive analysis and presented in the form of tables. Thus, from the sample
of 428 cases it was found: a prevalence rate of 1 case of an individual with OC for every 1,010
live births in Sergipe between 2010 and 2022; and when comparing the quality of these
notifications with previously released data, from 2003 to 2014, it was possible to observe a
delay in updating information in the system and a significant increase in cases registered in
2022.

Keywords: Cleft Lip; Epidemiology.
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1. INTRODUCAO

A Epidemiologia é a ciéncia que estuda os fatores que determinam a frequéncia e a
distribuicdo das doencas nas populacbes humanas (Soares, Andrade e Campos, 2001).
Geralmente, a epidemiologia transita entre as areas da estatistica, ciéncias bioldgicas e ciéncias
sociais. Através dessa multidisciplinaridade ela consegue investigar os processos de salde-
doenca dos coletivos humanos, analisando os fatores determinantes e ndo-determinantes que
estdo associados. Por meio da compilagéo e correlacdo de dados, fornecem os indicadores que
norteiam o planejamento de suporte e prevengdo desses processos, possibilitando seu controle
e/ou erradicacdo (Gomes, 2015).

Com base em dados epidemiologicos, foi possivel verificar que a fenda orofacial (FO)
é 0 defeito congénito mais comum e a malformacéo craniofacial mais observada no ser humano
(Murray, 2002). No Brasil, no inicio dos anos 2000, sua incidéncia era de 0,36 para cada 1000
nascidos (Luiza et al., 2013). Hoje, a incidéncia brasileira € de 1 a cada 650 recém-nascidos,
revelando que esse problema tem uma tendéncia crescente e merece uma avaliacao
epidemiologica (Andrade et al., 2021; Matos et al., 2020).

A fissura ou fenda labiopalatina é uma deformidade congénita em que ha um defeito de
migracao celular que gera espacos anormais na cavidade oral e na face. Os portadores dessa
malformacdo tém dificuldades na comunicacdo, mastigacdo e respiracao, sendo, entdo, um
problema estético, funcional e psicossocial. Dessa forma, o tratamento € imprescindivel nesses
casos; € um quadro complexo que necessita de uma cooperacdo multiprofissional especializada,
tais como cirurgia buco-maxilo-facial, cirurgia plastica, odontologia clinica, ortodontia,
enfermagem, fonoaudiologia, fisioterapia, psicologia, servigo social, entre outros (Andrade et
al., 2021; Luiza et al., 2013).

Assim, ter dados atualizados e claros sobre os fissurados orofaciais permite revelar em
que grupos esse tipo de patologia acontece, quais os fatores ligados a ela e a adesdo da
populacdo a servicos que fornecam suporte a esses casos; permitindo a comunidade
especializada montar protocolos de tratamento que se adaptem melhor as particularidades da
maioria dos casos. Nesse sentido, esta pesquisa consiste no levantamento dos dados humeéricos
do DATASUS (Departamento de Informatica do SUS) para registro dos recém-nascidos com
fissura orofacial em municipios sergipanos, entre 2010 a 2022, a fim de verificar a taxa de
prevaléncia registrada no estado para esse periodo e comparar a qualidade das notificacbes com

os dados divulgados anteriormente.
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2. REVISAO DA LITERATURA

Uma malformacéo pode ser definida como uma alteracdo morfolégica de um érgéo, ou
de parte dele. “Entre as malformagdes congénitas que podem afetar a cavidade oral e, em casos
raros, algumas regides da face, estéo as fissuras orais que podem comprometer, individualmente
ou em conjunto, o labio, o arco dentério e o palato” (Gardenal et al, 2011, p. 134); e “dentre as
malformagdes [...] da regido craniofacial, as mais graves sdo as fissuras orofaciais com ou sem
fissura palatina associada” (Coutinho, 2007, p. 150).

A Fissura Orofacial (FO) resulta de uma malformagdo congénita decorrente da falta de
fusdo entre os processos faciais embrionarios e os processos palatinos, que acontece entre a
quarta e a décima segunda semanas de vida intrauterina, “periodo no qual ocorre a formacao de
estruturas do organismo como cérebro, olhos, 6rgdos digestivos, lingua e vasos sanguineos”
(Teixeira, 2015, p. 12). Na maioria dos casos, as FO sdo diagnosticadas no Utero através da
ultrassonografia ap6s 20 semanas de gestacdo, mas algumas ndo sdo detectadas e sO sdo
descobertos durante o parto (Alois et al, 2020).

“Essas malformacdes acometem o terco médio da face, sendo ocasionadas pela nao
fusdo dos ossos maxilares durante a sexta e a décima semana de vida intrauterina”; e podem ser
um caso isolado “ou ocorrer em associacdo com outros disturbios, como um componente de
uma sindrome” (Cymrot et al, 2010, p. 649).

As FO compreendem um grupo das malformacgdes congénitas mais comuns. No mundo,
1 a cada 700 bebés nascem com fissura labial, fissura palatal ou fissura labiopalatal a cada ano
(Murray, 2002). No Brasil, a incidéncia de casos é um a cada 650 recém-nascidos (Matos et al.,
2019). Bebés nascidos com FO podem ter problemas com a alimentacéo, respiracdo, e estdo em
maior risco de desenvolver dificuldades de fala na primeira infancia, apresentando ndo somente
um problema estético, mas psicossocial (Alois et al, 2020; Andrade et al, 2021).

Logo apds o nascimento, os individuos com FO apresentam deformacéo facial, e, alem
dos problemas de alimentacdo, as infecgdes do ouvido médio (otite) sdo frequentes (Wong e
Hagg, 2004). Por requererem reabilitacdo integrada e integral, geralmente sdo necessarias
intervencdo cirdrgica, avaliacdo clinica, orientacdo ortodontica, fonoaudioldgica, psicologica e
nutricional (Coutinho, 2007).

A equipe multidisciplinar que atende a crianga com fissura orofacial pode incluir

especialistas em cirurgia plastica e buco-maxilo-facial, odontologia clinica, ortodontia,
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otorrinolaringologia, neurocirurgia, genética, nutricdo, fonoaudiologia, e desenvolvimento
infantil (Alois et al, 2020).

Embora a etiologia da FO ainda ndo esteja totalmente elucidada, acredita-se que seja
multifatorial, envolvendo fatores genéticos e ambientais em conjunto (Teixeira, 2015).
Conforme Murray (2002), a complexa etiologia da fissura oferece amplas oportunidades para
identificar genes e interacbes gene-ambiente, bem como aprender mais sobre a embriologia
humana e seus distdrbios.

Murray (2002) cita Fogh-Andersen como o primeiro a definir os fatores genéticos na
fissura, que foram confirmados pela analise de segregacdo. De acordo com seu estudo, a
genética e a embriologia sugerem que as fendas do palato primério (duro) que envolvem o labio
e/ou o palato sdo diferentes no mecanismo das fendas que afetam apenas o palato secundario
(mole). Seguindo essas regras gerais, as fendas sdo mais frequentemente discutidas como
aquelas que envolvem o labio com ou sem o palato ou aquelas que envolvem apenas o palato
(Murray, 2002).

Além disso, as fendas podem ser divididas em formas ndo sindrémicas e sindromicas.
Nas fissuras ndo sindrémicas, os individuos afetados ndo apresentam outras anomalias fisicas
ou de desenvolvimento. A maioria dos estudos sugere que cerca de 70% dos casos que
envolvem o ladbio com ou sem o palato e 50% que envolvem apenas o palato sdo ndo
sindromicos. Ja “os casos sindrémicos podem ser subdivididos em sindromes cromossdmicas,
mais de 350 distarbios mendelianos (Online Mendelian Inheritance in Man, 2002), teratdgenos
(fenitoina ou alcool, por exemplo) e sindromes ndo categorizadas” (Murray, 2002, p. 248).

Quanto aos fatores de risco, pesquisas continuas sdo dedicadas as fissuras orofaciais e
ao desenvolvimento embriologico do palato, mas ainda ndo existe um consenso quanto a sua
causa; os pesquisadores geralmente concordam que fatores genéticos, nutricionais e ambientais
contribuem a sua formacao (Alois et al, 2020).

De acordo com o levantamento de Alois et al (2020), os fatores de risco para o
desenvolvimento de uma fissura orofacial incluem: genética; agentes ambientais, como
exposicdo passiva a fumaca; medicamentos como fenitoina, valproato de sodio, topiramato e
metotrexato; fumar e usar produtos de tabaco; alcool; deficiéncia de folato; obesidade materna;
diabetes diagnosticada antes da gravidez é um fator de risco mais significativo do que diabetes
gestacional; e o risco de ter outro filho com fissura aumenta se os pais (ou um deles) e outros

filhos tiverem fissura (Alois et al, 2020).
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2.1. Embriogénese

No que se refere a patogénese da FO, Teixeira (2015, p. 15) chama atencdo para a
importancia de compreender como se d& o processo de desenvolvimento embrionario do 1abio
e do palato, “isso porque, embriologicamente, as fissuras labiais sdo distintas das fissuras
palatinas com relagcdo ao tempo de surgimento e a origem da malformacéo”.

De acordo com Katchburian e Arana (2012), por volta do 28° dia do desenvolvimento
embrionario ocorre um espessamento no ectoderma da eminéncia frontal, formando os
placddios olfatorios, que migram anteriormente e delimitam o orificio nasal, estabelecendo os
processos nasais lateral e medial, além de uma depressdo entre eles, que é o0 processo
frontonasal (Figura 1). O conjunto desses processos “formam a por¢do medial do nariz, a por¢éo
anterior da maxila e do palato”, que é o palato primario (Katchburian e Arana, 2012, p. 5).

[ Processo
mandibular
1* arco { \
Processo |\
(| mailar Processo frontal
2% arco pfocem
nasal
lateral
Fosseta
nasal
Processo
~ nasal
medial

Eminéncia cardiaca

Figura 1: Vista lateral da porcéao cefélica de um embrido de 30 dias (MEV).
Fonte: Katchburian e Arana (2012).

Os processos maxilares e nasais mediais crescem em dire¢do a linha mediana e se

fundem formando o labio superior, enquanto o processo frontonasal é deslocado e deixa de
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ocupar esta regido; ja o labio inferior € formado a partir da fusdo dos processos mandibulares
na linha mediana (Figura 2) (Katchburian e Arana, 2012, p. 6).

Vesicula
Optica

Cavidade _
oral primitiva

Figura 2: Vista frontal de um embrido de 40 dias, indicando as regifes que formam a maxila e a mandibula de
um recém-nascido na imagem acima. Fonte: Katchburian e Arana (2012).

Ainda de acordo com os autores, pode ocorrer uma fenda labial uni ou bilateral quando
0s processos maxilares ndo se fundem entre si na porcdo anterior, ficando entre eles os
processos nasais mediais; nesses casos, no inicio do desenvolvimento do palato ha uma
comunicacdo entre as cavidades oral e nasal, com o espaco entre elas sendo ocupado pela lingua
em desenvolvimento e delimitado anteriormente pelo palato primario (Figura 3). As cavidades
nasal e oral se separam quando o palato secundario se desenvolve, entre a 7% e 82 semanas
(Katchburian e Arana, 2012).
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3 “

Figura 3: 1 Exemplos de malformacd@es faciais que originam fendas observadas do ponto de vista do palato: 1,
normal; 2, fenda labial unilateral; 3, fenda labial bilateral; 4, fenda labial bilateral e fenda palatina.
Fonte: Katchburian e Arana (2012).

A formacdo do palato secundario ocorre pela fusdo medial das cristas palatinas,
formadas a partir dos processos maxilares. Em principio elas estdo voltadas para baixo a cada
lado da lingua, mas a partir da 72 semana ocorre um rebaixamento aparente da lingua,
permitindo que as cristas palatinas sejam elevadas e fundam-se entre si e com o palato primario.
Falhas na sincronizacdo dos movimentos ou no crescimento de algum componente, como as
cristas palatinas, elementos da lingua, da mandibula ou da cabeca em geral, podem afetar o

fechamento normal do palato (Katchburian e Arana, 2012).

2.2. Classificacao de Spina

Estudos realizados a partir de dados populacionais, como os registros de nascidos vivos,
permitem estimar a prevaléncia da FO, “no entanto, para melhor compreender a ocorréncia da
fissura é necessario identificar os tipos, a extensao e sua respectiva classificacdo” (Gardenal et
al, 2011, p. 134). As classificacdes utilizadas para tipificar as fissuras orofaciais sdo variadas,
entretanto, a Classificacdo de Spina € bastante recorrente em estudos realizados por
profissionais brasileiros (Cymrot et al, 2010).

A Classificacédo de Spina, formulada por Victor Spina e outros autores em 1972, propde

uma classificacdo em quatro categorias para a malformagéo orofacial, tomando como ponto de
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reparo o forame incisivo, limite entre o palato primario e o secundéario (Gardenal et al, 2011,
Teixeira, 2015).

Teixeira (2015, p. 17-18) explica que o sistema de classificagcdo de Spina et al. (1972)
se fundamenta na teoria embrioldgica de fusdo dos processos faciais e toma como referéncia o
forame incisivo, categorizando as fissuras em quatro grupos:

Grupo |: Fissura pré-forame incisivo — envolve somente o palato primario, podendo
abranger o labio e o rebordo alveolar; clinicamente pode variar desde uma fissura
cicatricial no labio superior (cicatriz de Keith) até o rompimento completo do palato
primério, envolvendo o l&bio superior, rebordo alveolar e assoalho da fossa nasal,
terminando na regido do forame incisivo. E subclassificada em completa ou
incompleta, uni ou bilateral ou mediana;

Grupo II; Fissura transforame incisivo — envolve completamente os palatos primario
e secundario, estendendo-se desde o labio superior até o palato mole e Uvula, pode ser
uni ou bilateral;

Grupo IlI: Fissura pos-forame incisivo — envolve somente o palato secundario,
podendo ser completa ou incompleta, comprometendo os palatos duro e mole ou
somente o palato mole, respectivamente;

Grupo 1V: Fissuras raras da face — compreende as fissuras que envolvem estruturas
faciais outras, além do labio e/ou palato; incluem-se neste grupo a fissura naso-ocular,
fissura obliqua (buco-ocular), fissura horizontal (macrostomia), fissura transversa
(bucoauricular) e fissura da mandibula, I&bio inferior e nariz.

Nesse sentindo, as fissuras séo classificadas em: fissura pré-forame incisivo, que sao
exclusivamente labiais, sendo originarias embriologicamente do palato primario; fissura pos-
forame incisivo, que sdo fendas palatinas, em geral medianas, que podem situar-se apenas na
Uvula, palato primario ou envolver o palato secundario; fissura transforame incisivo, de maior
gravidade, envolvendo estruturas anatdmicas oriundas dos palatos primario e secundario
(Figura 4); e fissuras raras da face, que séo as fissuras obliquas do labio, nariz, ou mesmo de

toda a face (Baroneza et al, 2005).

Pré-forame

Transforame

Pos-forame

\V

Figura 4: llustragdo da Classificacdo de Spina.
Fonte: Spina et al. (1972) apud Teixeira (2015, p. 18).



17

De acordo com a extenséo anatdmica da lesdo as fissuras podem ser subclassificadas em
completas ou incompletas, tendo como referéncia o rompimento ou ndo do forame incisivo. Por
esse motivo as fissuras pré-forames e as fissuras pos-forames podem apresentar uma
diversidade clinica. J& a fissura transforame ndo apresenta esta variacdo por se caracterizar,
necessariamente, pelo rompimento completo do palato priméario e secundario, estendendo
clinicamente do labio superior até o palato mole e Gvula (Gardenal et al, 2011).

Dessa forma, a fissura pré-forame pode variar desde uma fissura cicatricial de labio
superior, chamada Cicatriz de Keith, ao rompimento completo do labio e do arco dentério,
atingindo o forame incisivo. Ja a fissura pés-forame pode variar desde uma Gvula bifida ao
rompimento do palato mole ou do palato duro parcial, indo até o rompimento do palato duro e
palato mole (Gardenal et al, 2011).

Teixeira (2015) chama atencdo para a fissura submucosa, que € uma condic¢do que foi
omitida pela classificagdo de Spina et al. (1972). “Essa fissura subclinica é classificada como
pos-forame incisivo, sendo caracterizada pela falta de fusdo entre as estruturas dsseas e/ou
musculares na linha média do palato, porém com a fusdo normal da camada mucosa, 0 que
confere ao palato uma falsa ideia de normalidade” (D’ Agostinho, Machado e Lima, 1997 apud
Teixeira, 2015, p. 18).

2.3. Classificacdo Internacional de Doencas (CID)

O Departamento de Informéatica do Sistema Unico de Sadde do Brasil (DATASUS) é o
Orgao da Secretaria de Gestdo Estratégica e Participativa do Ministério da Salde que tem a
responsabilidade de coletar, processar e disseminar informacdes sobre satde no pais (Ferraz,
2009); e o DATASUS utiliza a Classificacdo Internacional de Doencas (CID) para a

identificacdo das FO nos campos de busca em sua plataforma.

O DATASUS surgiu em 1991, com a criagdo da Fundacdo Nacional de Salde, e j&
desenvolveu mais de 200 (duzentos) sistemas que auxiliam diretamente o
Ministério da Satde no processo de construgéo e fortalecimento do Sistema Unico de
Saude (SUS), tais como: Sistema de Informag@es de Nascidos Vivos (SINASC), que
visa reunir informacOes epidemioldgicas referentes aos nascimentos informados
em todo territorio nacional e subsidiar as intervencdes relacionadas a salde da
mulher e da crianca para todos os niveis do SUS; e Sistema de Informagdes de
Mortalidade (SIM), para a obten¢do regular de dados sobre mortalidade no pais
(Piccolo, 2018, p. 14).

A CID é um conjunto de 55 mil cddigos para lesdes, doengas e causas de morte

utilizados por profissionais de saude, pesquisadores e formuladores de politicas publicas; esse
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documento fornece uma linguagem acessivel que possibilita aos profissionais compartilhar
informacdes de saude em nivel global (Lyrio et al., 2022).

Em maio de 2019 a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) lancou a 112 revisdo da
Classificacdo Internacional de Doencgas (CID), a CID-11, com a intencdo de diminuir os erros
de notificacdo, aumentar a praticidade e dar mais abrangéncia as informacGes catalogadas
(BVS, 2022), enquanto o DATASUS tem como objetivo coletar, processar e disseminar
informacdes sobre satde no Brasil (Ferraz, 2009); e para cumprir com 0s objetivos propostos,
a avaliagcdo da qualidade dos dados é essencial (Calazans, 2008; Piccolo, 2018; Silva, 2022).
Dentro desse contexto, a CID-11 apresenta melhorias notérias em compara¢do com a versdo
anterior, dentre elas: o conhecimento médico atualizado; a ampla gama de entidades
nosograficas refletidas o desenvolvimento cientifico; e conceitos contemporaneos de atencéo
primaria, com maior atencdo ao campo de atuagdo em que grande parte dos diagnosticos séo
realizados (BVS, 2022).

Até 2011 a malformacdo congénita podia ser identificada apenas por um dnico codigo
da Classificacdo Internacional de Doencas (CID-10), e foi a partir de 2011 que a Declaracéo de
Nascidos Vivos (DNV) permitiu a utilizacdo de varios cddigos da CID-10 para identifica-la
(Souza e Raskin, 2013).

A CID-11, conforme Almeida et al. (2020) traz mudancas de contetdo e formato de
apresentacdo e novas ferramentas; e dentre as alteracdes, 0 maior avanco foi aceitar sugestoes
dos usuarios da CID por meio da plataforma criada para a revisdo. A 11?2 revisdo também
apresenta uma ferramenta de avaliacdo de implementacdo (CID-Fit) com recursos analiticos
que permitem a atualizacdo continua da plataforma. Assim, os Estados-membros e a OMS
podem avaliar a qualidade da codificacdo e das traducdes e melhorar a classificacdo (Almeida
et al., 2020).

Na base de dados do DATASUS, os tipos de FO sdo classificados na secdo CID
Anomalia, classificadas com os cddigos: Q351-Fenda do palato duro; Q353-Fenda do palato
mole; Q355-Fenda palato duro com fenda do palato mole; Q357-Fenda da Uvula; Q359-Fenda
palatina n especif.; Q360-Fenda labial bilateral; Q361-Fenda labial mediana; Q369-Fenda labial
unilateral; Q370-Fenda palato duro com fenda labial bilateral; Q371-Fenda palato duro com
fenda labial unilateral; Q372-Fenda palato mole com fenda labial bilateral; Q373-Fenda palato
mole com fenda labial unilateral; Q374-Fenda palatos duro e mole com fenda labial bilateral,
Q375-Fenda palatos duro/mole com fenda labial unilateral; Q378-Fenda palato com fenda
labial bilateral, ndo especificado; e Q379-Fenda palato com fenda labial unilateral, ndo

especificado.
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A OMS estima que a transi¢do da CID-10 para a CID-11 deve ocorrer entre dois e trés
anos; espera-se que a CID-11 esteja em uso nos sistemas de informacéo da vigilancia a partir
de 1° de janeiro de 2025 (MS, 2022).

2.4. Epidemiologia

Do ponto de vista epidemioldgico, pesquisas apontam para uma distribuicdo racial na
suscetibilidade populacional. Coutinho (2007) observou que a incidéncia da FO, na populacao
geral, estéd estimada em 1:1000 nascidos vivos, sendo menor nos negros (1:2500) e maior nos
orientais (1:700). Estudos em populacGes amerindias revelam também altas incidéncias,
possivelmente relacionadas com a origem oriental de algumas destas popula¢es, mas tambem
poderiam estar associadas a idade materna elevada, consanguinidade, stress, contaminantes
ambientais, entre outros; variam também de acordo com a area geografica e a situacao
socioeconomica (Coutinho, 2007).

No Brasil, conforme Souza e Raskin (2013) observaram, a vigilancia de anomalias
congeénitas é realizada por meio de uma Declaracdo de Nascidos Vivos (DNV). Em 1990 o
Ministério da Saude estabeleceu um Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivos (SINASC)
com base na DNV; em um dos campos na DNV pergunta se ha qualquer malformacéo congénita
e, em caso positivo, hd um campo descritivo que deve ser preenchido por um pediatra, todavia,
na pratica isso raramente ocorre (Souza e Raskin, 2013).

Souza e Raskin (2013) também chamaram atencdo para rede de hospitais que trabalham
em colaboracdo com o Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformacdes Congénitas
(ECLAMC) como outra fonte de informacdes relacionada ao monitoramento de defeitos
congénitos no Brasil; mas destacam que as maternidades brasileiras que fazem parte do
ECLAMC abrangem menos de 2% dos nascimentos no pais. Segundo dados do ECLAMC,
entre 0s anos 1982 e 2002, a prevaléncia de nascimentos com FO isoladas foi de 1,5 por 1.000
nascidos vivos (Souza e Raskin, 2013).

Ainda conforme o levantamento de Souza e Raskin (2013), outra importante fonte de
informacGes provém de centros de tratamento orofacial, porém os dados coletados em hospitais
e clinicas onde os pacientes sdo tratados sdo fortemente influenciados pela situacdo
socioecondmica da populacdo que frequenta esses centros, bem como a gravidade dos casos.
Dez anos depois da pesquisa de Souza e Raskin (2013), os dados epidemioldgicos sobre fissuras

orofaciais no Brasil ainda ndo séo precisos. O estudo de Andrade et al., (2021), realizado entre



20

2015 e 2021, apontou que mesmo com a base de dados do DATASUS?, que busca coletar,
processar e disseminar as informacgdes sobre saide no pais, os dados referentes aos anos 2020
e 2021 constam como incompletos no sistema (Andrade et al., 2021).

Na busca por reunir registros de casos de FO entre recém-nascidos no Brasil, ocorridos
no periodo de 1° de janeiro de 1975 a 31 de dezembro de 1994, Loffredo et al (2001) coletaram
os dados de casos de fissura oral atendidos em um Hospital de Reabilitacdo de Anomalias
Craniofaciais (HRAC-USP), localizado no municipio de Bauru, SP, segundo ano e procedéncia;
utilizaram 0 DATASUS para consultar o nimero de casos, segundo ano e procedéncia; e para
acessar os dados de nascidos vivos consultaram a Fundacédo Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE), segundo ano e regido geografica.

Nesse estudo, os casos de FO foram analisados segundo as variaveis: regides
administrativas do Brasil, agrupadas em regido Norte, regido Nordeste, regido Centro Oeste,
regido Sudeste e regido Sul; e tipo da fissura, agrupada em fissura labial ou labiopalatina e
fissura palatina (Loffredo et al, 2001).

No periodo de janeiro de 1975 a dezembro de 1994, foram registrados, no Brasil, 16.853
casos novos de fissura oral, tendo a regido Sudeste contribuido com 61% deles. As regides
Centro-Oeste, Sudeste e Sul apresentaram taxas de prevaléncia ascendentes no periodo de
estudo. As maiores taxas foram as verificadas para as regides Centro-Oeste e Sudeste, valendo,
respectivamente, 0,48 e 0,47 casos por 1.000 nascidos vivos, no periodo de 1990 a 1995. A
regido Norte apresentou uma discreta tendéncia de declinio, e a regido Nordeste se apresentou
estavel, com as menores taxas de prevaléncia do Pais (Loffredo et al, 2001).

Essa analise mostrou que entre 1990 a 1995, nas regides Sudeste e Norte, a prevaléncia
para a regido Sudeste foi significativamente maior do que a verificada para a regido Norte.
Conforme Loffredo et al (2001), as discrepancias regionais podem ser atribuidas a menor
exposicdo da populacao da regido Norte aos fatores de risco ou, 0 que € mais provavel, as falhas
na notificacdo dos casos. O estudo também apontou que as regides Norte e Nordeste e,
comparativamente as demais regides, precisavam de mais recursos relativos a assisténcia
médico-hospitalar, bem como de acesso as informacbes, o que poderia ocasionar a
subestimacdo do nimero de casos de FO (Loffredo et al, 2001).

Com relacédo aos estudos epidemioldgicos realizados na regido Nordeste, podemos citar

alguns nos estados de Pernambuco, Ceara e Sergipe:

! Sistema de Informética do Sistema Unico de Sadde (DATASUS) do Ministério da Satde.
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Em Pernambuco, um estudo foi realizado por Coutinho et al (2009) no Instituto de
Medicina Integral Professor Fernando Figueira (IMIP), localizado na cidade de Recife, onde o
Servico de Cirurgia Plastica, em associacdo com o Centro de Atencdo aos Portadores de
Defeitos da Face (CADEFI) do IMIP, oferecem tratamento especializado para os portadores de
FO do Nordeste.

A amostra estudada por Coutinho et al. (2009) foi de 1216 pacientes com idade igual ou
menor de dez anos, registrados no banco de dados do CADEFI. Dos 1216 pacientes estudados,
houve discreto predominio do sexo masculino (57,4%); a maioria das criancas procedeu do
Recife na Regido Metropolitana (42,8%); cerca de metade da amostra (48,9%) apresentava
idade igual ou maior que 24 meses na primeira consulta. Quanto ao diagnostico da fissura,
quase a metade da amostra apresentava lesdo do tipo labiopalatina (48,7%), a maioria (66,2%)
era completa em sua extensdo e houve predominio (49,2%) da fissura localizada a esquerda
(Coutinho et al, 2009).

De acordo com os resultados obtidos por Coutinho et al. (2009), as fissuras do tipo
labiopalatinas e labiais foram significantemente mais frequentes no sexo masculino, enquanto
as fissuras palatinas ocorreram em maior nimero nas criancas do sexo feminino. Quanto a
extensdo, foi verificada maior ocorréncia da fissura completa no sexo masculino. Quanto a
lateralidade, constatou-se uma maior frequéncia da fissura bilateral no sexo masculino e as
localizadas a esquerda no sexo feminino. Houve um discreto predominio da fissura
labiopalatina nas criancas procedentes do Agreste; das fissuras palatinas nas residentes no
Recife na Regido Metropolitana; e das labiais nas do Sertdo. Com base na analise da
procedéncia em relacdo a extensdo, os autores verificaram um menor nimero de casos de
fissuras mistas e/ou submucosas oriundas do Agreste (2,7%), que chegou a ser metade do
encontrado no Recife e Regido Metropolitana, assim como um maior nimero de casos de
fissuras completas oriundas do Sertdo (Coutinho et al, 2009).

Coutinho et al. (2009) também observaram que o maior percentual de criancas com
menos de um ano de idade na primeira consulta é oriundo do Agreste (46,1%) e do Sertdo
(44,6%), quando comparadas com as do Recife na Regido Metropolitana (34,9%) e Zona da
mata (34,8%). Com relacdo ao tipo da fissura, as informacGes apontam que os portadores de
fissura labial chegaram ao Servigo em maior frequéncia antes do primeiro ano de vida (45,4%)
em relagcdo aos com fissuras palatinas (33,2%); as criangas com menos de 12 meses séo quase
metade dos portadores de fissura labiopalatina (49,8%), e um terco dos com fissura palatina
(33,6%) compareceram a primeira consulta antes do primeiro més de vida e, aqueles com fissura

labial, houve uma maior procura entre dois e trés meses de idade (38%); 43% das criangas com
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fissuras completas compareceram ao CADEFI antes de completar um més de vida (Coutinho et
al, 2009).

Com relagdo & lateralidade, metade das fissuras estavam localizadas a esquerda,
seguidas pelas bilateral e direita. A fenda unilateral esquerda é mais frequente que a bilateral,
que por sua vez ocorre mais que a direita, chegando-se a afirmar que as fissuras esquerdas
podem ser 1,5 vez mais frequentes que as do lado direito. Os autores ndo encontraram uma
explicacdo plausivel para esta diferenciacdo, mas acredita-se que, no inicio da gestacao, haja
um maior aporte de sangue no lado direito do concepto devido a uma maior pressdo sanguinea
na carétida interna direita (Coutinho et al, 2009).

Quanto a procedéncia, foi observado o predominio da fissura palatina nas criangas
residentes no Recife e Regido Metropolitana. Coutinho et al. (2009) apontaram que, em geral,
nos grandes centros urbanos, hd uma maior exposicao aos agentes poluentes ambientais, 0 que
poderia influenciar na ocorréncia desses casos. Por outro lado, as fissuras labiais relacionadas
com fatores hereditarios foram mais preponderantes nas criancas do Agreste e Sertdo,
provavelmente secundaria a uma maior consanguinidade observada em populac6es residentes
no interior; e as diferencgas observadas quanto ao tipo da lesdo podem estar relacionadas a uma
possivel influéncia de fatores sociodemograficos inerentes a cada regido (Coutinho et al, 2009).

Um ponto interessante é que, ao contrario do esperado pelos autores, a primeira consulta
realizada foi mais frequente durante o primeiro ano de vida nas criancas do Sertdo e Agreste, 0
que pode ser justificado pelo fato dos municipios localizados a mais de 50 km da capital fazerem
bom uso dos recursos do Governo Federal de 2009, como o Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) (Coutinho et al, 2009).

Os gastos com o transporte destes pacientes sdo repassados para as prefeituras.
Paradoxalmente, esta situacdo fez com que houvesse retardo na chegada das criancas
residentes na Zona da Mata e Regido Metropolitana, fazendo com que houvesse
predominio de criangas dessas areas com idade acima de cinco anos. Esse dado é
relevante porque mostra que criangas residentes na capital e Regido Metropolitana
tém acesso ao tratamento de uma forma tardia e que isso implica em prejuizo ao
sucesso do mesmo (Coutinho et al, 2009, p. 154).

Ainda conforme Coutinho et al (2009), os portadores de fissuras labial e labiopalatina
tiveram maior frequéncia do primeiro atendimento médico especializado antes dos 12 meses de
vida; e provavelmente por serem essas lesbes mais evidentes, houve preocupacao dos pais em
procurar atendimento especializado mais rapidamente nesse grupo, enquanto nas fissuras
palatinas, por ndo serem aparentes, a idade do primeiro atendimento ocorreu mais

frequentemente apo6s o primeiro ano de idade.
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Quanto a extensdo da fissura, os autores observaram que metade das criancas com
fissuras submucosas s6 chegaram ao servigo apds os cinco anos de idade, contribuindo para o
grave comprometimento da recuperagéo da fonacdo desses pacientes; e consideram que a falta
de treinamento das equipes de saude e a dificuldade de diagndstico precoce justificam esse
retardo (Coutinho et al, 2009).

Para Coutinho et al (2009), os dados obtidos em seu estudo correspondem aos da
literatura no que se refere aos aspectos gerais das FO; entretanto, observaram situac6es proprias
a realidade de seu estado, principalmente nas variagdes entre as microrregides. Os autores
apontaram que houve dificuldade na comparacao de experiéncias de outros servicos da regido
e constataram a necessidade de padronizar o formulario de atendimento do Centro, adotando
uma nova ficha de avaliagdo com dados sociodemograficos dos pais e, principalmente, a
inclusdo padronizada dos fatores de risco associados as fissuras, o que pode ampliar a qualidade
dos dados necessarios para a realizacao de futuros trabalhos sobre o tema (Coutinho et al, 2009).

No Ceara, Cymrot et al (2010) realizaram um estudo retrospectivo para identificar todos
0s pacientes com diagnostico de fissura labial e/ou palatina e submetidos a tratamento cirargico
no Hospital Infantil Albert Sabin (HIAS), em Fortaleza, no periodo entre junho de 2008 a
fevereiro de 2010.

Com relacdo ao sexo dos pacientes com fissura labial e/ou palatina, os autores
verificaram que em 53% eram do sexo masculino. Observaram uma maior ocorréncia da fissura
transforame unilateral 264 (47,9%) e, em menor frequéncia, a fissura transforame bilateral 136
(24,7%), seguida da fissura pos-forame completa 128 (23,2%) (Cymrot et al, 2010).

Os autores reagruparam os tipos de fissuras labiopalatinas em: fissura transforame
(fissura transforame bilateral e unilateral), 400 casos (72,6%); fissura pos-forame (fissura pds-
forame completa e incompleta), 130 casos (23,6%); fissura pré-forame (fissura pré-forame
bilateral incompleta e unilateral incompleta), 16 casos (2,9%); e a fissura submucosa,
representando cinco casos e correspondendo a 0,9% de todos os casos, que também
apresentaram fissura de Uvula (Cymrot et al, 2010).

Nesse estudo, em relacdo a fissura transforame bilateral, observaram que a maioria
(84/61,8%) ocorreu em pacientes do sexo masculino; ja a fissura transforame unilateral
correspondendo a 151 (57,2%) dos casos. As fissuras labiais unilaterais e bilaterais
correspondem, respectivamente, a 279 (67,1%) e 137 (32,9%) dos casos. Dos 279 casos de
fissura labial unilateral, independente de serem completas ou incompletas, pré ou transforame
(63,1%) eram do lado esquerdo e (36,9%) do lado direito (Cymrot et al, 2010).
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O estudo se baseou em uma populacédo de portadores de fissura labiopalatina submetida
a tratamento e os resultados ndo diferem da maioria dos estudos baseados em nascidos vivos,
em que as fissuras transforame sdo as mais prevalentes dentre todos os tipos. As fissuras
esquerdas sdo mais frequentes que as fissuras direitas; e as fissuras transforame sdo mais
prevalentes no sexo masculino, enquanto as pos-forame prevalecem no sexo feminino (Cymrot
et al, 2010).

Reboucas et al (2014) realizou um estudo em pacientes portadores de FO, atendidos
pelo Nucleo de Atendimento ao Paciente Fissurado (NAIF) no Hospital Infantil Albert Sabin
de Fortaleza, no periodo de 1998 a 2013. Nessa pesquisa, foram levantados dados quanto ao
sexo e tipo de fissura, contribuindo para o levantamento e divulgacdo de dados epidemiolégicos
nessa populacdo (Reboucas et al, 2014).

Os autores constataram que, entre 1998 a 2013, foram cadastrados 395 casos com fissura
labial e/ou palatina no estado. Quanto ao género, verificou-se que 50,38% dos pacientes eram
do sexo masculino e 49,62% eram do sexo feminino; quanto ao tipo de fissura, 80% dos casos
apresentaram fissura transforame; seguida da fissura pos-forame, que representou 12,66% dos
casos; 7,4% apresentaram fissura pré-forame; e observou-se também a prevaléncia do sexo
feminino nas fissuras pos-forame (62%) e fissuras pré-forame unilateral direita (87,5%). A
fissura classificada como transforame foi mais comum no sexo masculino e foi o tipo mais
frequente, representando 80% de todos 0s casos de pacientes com fissuras, 0 que esta de acordo
com a literatura; ja a fissura mais frequente apos a transforame foi a pos-forame incisivo,
seguida pela pré-forame incisivo (Rebougas et al, 2014).

O lado esquerdo foi o mais acometido pela fissura transforame, corroborando achados
de outros estudos realizados; contudo, até hoje ndo ha estudos que elucidem o porqué dessa
maior frequéncia do lado esquerdo (Reboucas et al, 2014). Uma hipotese levantada pelos
autores para este acometimento é a de que pode haver relacdo entre a proximidade da regido
com o coracao em formacao durante o periodo embrionario, 0 que poderia aumentar as chances
do acometimento de fissuras devido aos batimentos do 6rgdo, mas apontam gque Sa0 necessarios
mais estudos para constatar a veracidade dessa teoria (Reboucas et al, 2014).

Ainda de acordo com esse estudo, a fissura pés-forame foi mais prevalente no sexo
feminino, representando 62% dos casos, o que foi refor¢ado pelos achados de outros estudos;
em contrapartida, alguns estudos mostram que a fissura pré-forame é mais frequente no sexo
masculino. Todavia, 0 estudo de Reboucas et al (2014) relatou que 55,17%, das fissuras pré-

forame foram encontradas no sexo feminino.
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Em Sergipe, o estudo de Luiza et al. (2013), realizado com base em 350 prontuérios de
pacientes atendidos pela Sociedade Especializada em Atendimento ao Fissurado do Estado
de Sergipe (SEAFESE) entre 2003 a 2007, apontou que o perfil demogréfico da populacéo
estudada é de individuos do sexo masculino (54,0%), pardos (47,2%), entre 0 e 14 anos
(77,4%), residentes na zona rural (58,0%). Os dados também mostraram uma maior prevaléncia
de fissura de transforame incisivo (52,3%). Ja os dados sobre o pré-natal mostraram
acompanhamento de quase metade da amostra analisada e apenas 7,0% afirmaram ndo ter
nenhum tipo de acompanhamento (Luiza et al., 2013).

Neste estudo, Luiza et al. (2013) observaram o aumento no atendimento do SEAFESE
em criancas entre 0s 0 e 0s 4 anos, com uma elevada taxa de recém-nascidos que ndo foram
submetidos a qualquer tipo de cirurgia, verificou-se um elevado nimero de pacientes que
referiram na primeira consulta ja terem tido cirurgia para correcdo de fissura labial e/ou palatina
em outra instituicdo. Os autores também constataram que no grupo de 0 a 4 anos ja haviam
ocorrido 44 cirurgias, seguidas de 40 cirurgias no grupo de 15 a 19 anos. Esses dados confirmam
que a demanda por tratamento de pacientes fissurados ocorreu no momento certo, que é nos
primeiros meses/anos de vida (Luiza et al., 2013).

O ultimo estudo epidemiologico das FO em Sergipe foi realizado em 2015, por Teixeira
(2015), onde o autor pesquisou 669 casos atendidos na SEAFESE entre 2003 a 2013 para
determinar a taxa de prevaléncia, e uma busca ativa em maternidades da capital e do interior
sergipano para determinar a taxa de incidéncia da FO entre 2013 a 2014. Este estudo apontou a
necessidade da realizacdo de mais pesquisas para a obtencdo de dados sobre epidemiologia da
fissura orofacial no estado de Sergipe, pois a busca ativa demonstrou ao autor indicios de
subnotificacdo de parcela importante dos casos de FO durante os anos 2013 a 2014 (Teixeira,
2015).

Teixeira (2015) explica que foram avaliados 669 individuos com FO registrados na
SEAFESE entre 2003 a 2013. De acordo com o autor, a média de idade foi 15,3 anos, com
maior contingente situado na faixa etaria entre seis e 10 anos (25,4%); ndo houve muita
diferenca entre os sexos masculino (49%) e feminino (51%); e quanto a renda mensal familiar,
89,3% dos individuos encontram-se no grupo com renda mensal entre um e dois salarios
minimos (Teixeira, 2015).

Conforme os resultados do estudo de Teixeira (2015), o maior percentual dos individuos
com FO ¢é natural do interior do estado de Sergipe (64%); a maioria dos individuos fissurados
estudados € usuario do SUS e a maior parte das maes dos mesmos realizou acompanhamento

médico pré-natal. Houve relatos de antecedentes familiares de FO por parte de 14,6% dos
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individuos estudados; a fissura mais encontrada foi a transforame (48,1%), seguida pela pés-
forame (26,8%) e pré-forame (25,1%); e levando-se em consideragdo as subclassificacdes, a
fissura pos-forame foi a mais comum (26,8%), seguida da transforame unilateral esquerda
(19%) e transforame bilateral (18,8%) (Teixeira, 2015).

De acordo com os resultados de Teixeira (2015), a frequéncia de individuos com fissura
unilateral (72,4) é significativamente mais elevada que a de individuos com fissura bilateral
(27,6%); houve uma diferenca significativa nas prevaléncias das fissuras unilaterais quanto ao
lado, com maior frequéncia da fissura unilateral no lado esquerdo (64,8%). A prevaléncia da
FO foi obtida através dos dados do DATASUS e dos dados da SEAFESE dos individuos
nascidos entre os anos de 2003 e 2013. Com os dados da SEAFESE, foi observada uma
prevaléncia de 1 caso para cada 1201 individuos e com os dados obtidos a partir do DATASUS,
a prevaléncia foi de 1 caso para cada 2049 (Teixeira, 2015).

Com relacdo a caracterizacdo dos 26 fissurados que nasceram no estado de Sergipe no
periodo de 2013 a 2014, segundo dados da busca ativa de Teixeira (2015), foi possivel observar
que a maioria dos individuos era do sexo masculino (53,8%), de cor branca (65,4%), oriundos
do interior do estado de Sergipe (80,8%), tinham uma renda mensal de até 1 salario minimo
(69,2%) e eram usuéarios do SUS (84,6%). Dos 26 casos de FO encontrados em sua pesquisa,
houve dois relatos de antecedentes familiares de FO, representando 7,6% dos individuos
estudados. Além disso, a maioria dos partos foi do tipo normal (69,2%) e a maioria das maes
realizou o pré-natal (96,2%) (Teixeira, 2015).

A incidéncia dos casos de FO no Estado de Sergipe, realizada atraves da busca ativa,
revelou uma taxa de 0,78 novos casos de fissura para cada 1000 nascidos vivos. A incidéncia
obtida através dos dados do SINASC, no mesmo periodo da pesquisa, foi de 0,54 novos casos
de fissura para cada 1000 nascidos vivos; considerando o registro de 33540 nascidos vivos e 18
portadores de FO (Teixeira, 2015).

Com base nesse levantamento, Teixeira (2015) observou que houve subnotificacdo de 8
casos de FO no SINASC, quando comparado com os resultados da sua busca ativa, 0 que
representa um percentual de subnotificacdo de 30,7% do numero de casos. Dessa forma,
buscamos atualizar as informac6es a respeito da prevaléncia da FO no Estado de Sergipe e
observar se ainda ha subnotificacdo com relacdo aos dados dos DATASUS para o Estado de

Sergipe.
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3. OBJETIVOS

3.1. Objetivo Geral:

Realizar o levantamento dos dados numéricos do DATASUS para registro dos nascidos
vivos com fissura orofacial em municipios sergipanos, entre 2010 a 2022, a fim de verificar a
taxa de prevaléncia registrada no estado para esse periodo e comparar a qualidade das
notificagdes com os dados divulgados anteriormente

3.2. Objetivos Especificos:

e Verificar a prevaléncia de Fissura Orofacial no Estado de Sergipe no DATASUS;
e Averiguar a qualidade de notificacdo dessa malformacéo no Estado de Sergipe;

e Comparar a qualidade dessas notificagcbes com os dados divulgados anteriormente.

4. METODOLOGIA

4.1. Desenho da Pesquisa

Esta pesquisa foi realizada com base em um levantamento prospectivo, a partir de um
estudo observacional transversal e retrospectivo da populacéo de individuos com FO no Estado
de Sergipe, registrados no DATASUS no periodo de 2010 a 2022.

A taxa de prevaléncia da FO em Sergipe foi determinada dentro do periodo de treze

anos, entre 2010 a 2022, que € o espaco de tempo que contém dados divulgados pela plataforma.

4.2. Critérios de Inclusao

Foram incluidos todos os pacientes com FO nascidos vivos no Estado de Sergipe,
registrados no DATASUS entre 2010 a 2022.

4.3. Fase Exploratoria
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O espaco geogréafico da pesquisa foi o Estado de Sergipe, tendo em vista que, dentro
deste recorte espacial, 0 DATASUS reune os dados de todas as unidades que atendem pacientes
com FO no estado.

4.4. Coleta de Dados

A coleta de dados foi realizada em um periodo de trés meses, utilizando como
instrumento a plataforma do DATASUS. Para verificar a taxa de prevaléncia da FO em Sergipe,
foram utilizados os dados registrados no Sistema de Informacdo sobre Nascidos Vivos
(SINASC) do Mistério da Salde / Fundacdo Nacional de Salde/Centro Nacional de
Epidemiologia (MS/FUNASA/CENEPI), disponibilizadas pelo DATASUS, estes dados foram
avaliados com relacdo ao tempo e quantidade de casos registrados entre 2010 a 2022 e
comparados quanto a qualidade das notificagdes com os dados divulgados anteriormente.

4.5. Selecéo das Variaveis

As variaveis selecionadas para a pesquisa foram:

Tipo de FO — Tendo como base a CID, disponibilizadas no DATASUS: Q351-Fenda do
palato duro, Q353-Fenda do palato mole, Q355-Fenda palato duro com fenda do palato mole,
Q357-Fenda da uvula, Q359-Fenda palatina n especif., Q360-Fenda labial bilateral, Q361-
Fenda labial mediana, Q369-Fenda labial unilateral, Q370-Fenda palato duro com fenda labial
bilateral, Q371-Fenda palato duro com fenda labial unilateral, Q372-Fenda palato mole com
fenda labial bilateral, Q373-Fenda palato mole com fenda labial unilateral, Q374-Fenda palatos
duro e mole com fenda labial bilateral, Q375-Fenda palatos duro/mole com fenda labial
unilateral, Q378-Fenda palato com fenda labial bilateral, ndo especificado, Q379-Fenda palato
com fenda labial unilateral, ndo especificado.

Demograficas e Socioecondmicas — Buscando levantar dados como: raga/cor, sexo
bioldgico, local de nascimento, duracdo da gestacdo, tipo de gravidez, tipo de parto, local do

parto, idade da genitora, realizacdo de exame pré-natal.

4.6. Andlise e Interpretacdo dos Dados

Os dados obtidos na pesquisa foram submetidos a uma anélise descritiva e apresentados

em forma de tabelas.
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5. RESULTADOS

5.1. Numero de Casos e Tipo de FO

Foram verificados 428 (quatrocentos e vinte e 0ito) casos no total disponibilizados no
DATASUS, entre 2010 a 2022, sendo que: 23 (vinte e trés) casos foram registrados em 2010;
25 (vinte e cinco) casos foram registrados em 2011; 32 (trinta e dois) casos em 2012; 28 (vinte
e oito) casos em 2013; 20 (vinte) casos em 2014; 36 (trinta e seis) casos em 2015; 36 (trinta e
seis) casos em 2016; 33 (trinta e trés) casos em 2017; 39 (trinta e nove) casos em 2018; 32
(trinta e dois) casos em 2019; 35 (trinta e cinco) casos em 2020; 36 (trinta e seis) casos em
2021; e 53 (cinguenta e trés) casos foram registrados no ano de 2022.

Desse total de casos, ao longo desses doze anos, no CID Anomalias no DATASUS: 5
(cinco) deles correspondem ao cddigo Q351- Fenda do palato duro; 1 (um) ao Q353 - Fenda do
palato mole; 1 (um) ao Q355 - Fenda palato duro com fenda do palato mole; 185 (cento e oitenta
e cinco) ao Q359 - Fenda palatina ndo especificado; 14 (quatorze) ao Q360 - Fenda labial
bilateral; 4 (quatro) ao Q361 - Fenda labial mediana; 136 (cento e trinta e seis) a0 Q369 - Fenda
labial unilateral; 7 (sete) ao Q371 - Fenda palato duro com fenda labial unilateral; 2 (dois) ao
Q372 - Fenda palato mole com fenda labial bilateral; 16 (dezesseis) ao Q373 - Fenda palato
mole com fenda labial unilateral; 1 (um) ao Q374 - Fenda palatos duro e mole com fenda labial
bilateral; 3 (trés) ao Q375 - Fenda palatos duro/mole com fenda labial unilateral; 8 (oito) ao
Q378 - Fenda palato com fenda labial bilateral, ndo especificado; e 45 (quarenta e cinco) ao
Q379 - Fenda palato com fenda labial unilateral, ndo especificado (Ministério da Saude/SVS -
Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos — SINASC).

O maior numero de casos foi registrado para as anomalias dos tipos “Fenda Palatina
Né&o Especificada”, com o total de 185 (cento e oitenta e cinco) casos (43,2%), e a “Fenda Labial
Unilateral”, com 136 (cento e trinta e seis) casos registrados (31,7%). Os casos mais raros foram
a “Fenda do Palato Mole”, “Fenda Palato Duro com Fenda do Palato Mole” e a “Fenda Palatos
Duro ¢ Mole com Fenda Labial Bilateral”, cada uma delas apresentando apenas 1 (um) caso
(0,23%) no periodo de tempo entre 2010 a 2022.

Veja na tabela abaixo (Tabela 1) os dados compilados referentes a Anomalias ou Defeito
Congénito em nascidos vivos, organizada com os dados disponiveis no DATASUS (2010-

2022), especificando o nimero de casos para cada ano.



Q351 - Fenda
do palato duro

Q353 - Fenda
do palato mole

Q355 - Fenda
palato duro
com fenda do
palato mole

Q359 - Fenda
palatina ndo
especificado

10

17

21

13

13

17

13

15

18

30

172

Q360 - Fenda
labial bilateral

12

Q361 - Fenda
labial mediana

Q369 - Fenda
labial
unilateral

11

14

14

16

12

20

125

Q371 - Fenda
palato duro
com fenda
labial
unilateral

Q372 - Fenda
palato mole
com fenda
labial bilateral




Q373 - Fenda - 2 3 2 2 2 2 - 3 - - - - 14
palato mole
com fenda
labial —
unilateral

Q374 - Fenda - - - - - - - - 1 - - - - 1
palatos duro e
mole com fenda
labial bilateral

Q375 - Fenda - 1 - 1 - - - - - 1 - - - 3
palatos
duro/mole com
fenda labial
unilateral

Q378 - Fenda 2 1 2 - - - 1 - 1 - - 1 - 7
palato com
fenda labial
bilateral, ndo
especificado

Q379 - Fenda 6 1 3 7 3 5 4 6 1 3 1 3 2 41
palato com
fenda labial
unilateral, ndo
especificado

TOTAL 23 25 32 28 20 36 36 33 39 32 35 36 53 428

Tabela 1: Anomalias ou Defeito Congénito em nascidos vivos
Fonte: DATASUS (Ministério da Salide/SVS? - Sistema de Informagéo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.

2 Secretaria de Vigilancia em Salde.
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5.2. Dados Demograficos e Socioecondmicos

No que se refere aos dados demograficos e socioecondmicos de individuos com FO
nascidos vivos no estado de Sergipe, com base na analise do diagnostico por raga/cor segundo
ano de nascimento, disponibilizado DATASUS, foi registrado o total de 428 (quatrocentos e
vinte e 0ito) casos entre os anos 2010 a 2022.

O maior numero de individuos acometidos com alguma anomalia ou defeito congénito
é de cor parda, com um total de 339 (trezentos e trinta e nove) casos (79,2%) entre 0s anos 2010
a 2022.

O segundo maior nimero de individuos com essa condicdo é de cor branca, com 43
(quarenta e trés) casos (10%); seguido por individuos de cor preta, com 35 (trinta e cinco) casos
(8,1%) de fissurados neste mesmo periodo de 12 anos.

O menor numero de casos de individuos com FO registrados pelo SINASC e disponiveis
no DATASUS e de grupos indigenas, com apenas 1 (um) caso (0,23%) entre os anos 2010 a
2022.

O numero de casos ndo informados com relacdo a raca/cor foi de 10 (dez) individuos
(2,3%) com FO no estado de Sergipe, entre 2010 a 2022. Observe na tabela abaixo (Tabela 2)
a distribuicdo desses dados.

Tabela 2: Diagndstico por Raga/Cor

2010 2 - 15 - 6 23
2011 6 1 17 1 - 25
2012 1 2 29 - - 32
2013 1 1 26 - - 28
2014 - 1 19 - - 20
2015 4 1 29 - 2 36
2016 6 - 29 - 1 36
2017 4 4 25 - - 33
2018 7 2 29 - 1 39
2019 5 2 25 - - 32
2020 - 3 32 - - 35
2021 5 5 26 - - 36
2022 2 13 38 - - 53
TOTAL 43 35 339 1 10 428

Fonte: DATASUS (Ministério da Saude/SVS - Sistema de Informacédo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.
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Ainda com base nos dados demogréficos e socioecondmicos, quanto ao sexo dos
individuos com FO em Sergipe, foram registrados no DATASUS apenas informac6es dos anos
2011, 2012 e 2013.

Assim, foram registrados o total de 85 (oitenta e cinco) casos de individuos com FO
nascidos vivos entre os anos 2011 a 2013.

Entre esses, 0 maior nimero de individuos acometidos com FO no estado de Sergipe é
do sexo feminino, com o total de 48 (quarenta e oito) casos (56,4%) registrados no DATASUS
entre 2011 a 2013.

O numero de individuos do sexo masculino com FO no estado de Sergipe, entre 0s anos
2011 a 2013, foi de 36 (trinta e seis) fissurados (42,3%) no total.

No que se refere a individuos de sexo ndo especificado, apenas 1 (um) caso (1,2%) foi
registrado na plataforma do DATASUS, no ano de 2011.

Na tabela abaixo (Tabela 3) podem ser conferidos o nimero exato de casos de individuos
do sexo masculino e feminino em cada ano (2011-2013).

Tabela 3: Sexo Biologico dos Nascidos Vivos com FO

2011 12 12 1 25
2012 14 18 - 32
2013 10 18 - 28
TOTAL 36 48 1 85

Fonte: DATASUS (Ministério da Saude/SVS - Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024,

Quanto ao tipo de gravidez, entre os anos 2010 a 2022, foram registrados 417
(quatrocentos e dezessete) casos de gravidez unica (97,4%) e 11 (onze) casos de gravidez dupla
(2,6%) de individuos com FO nascidos vivos em Sergipe; totalizando 428 (quatrocentos e vinte
e 0ito) casos de FO nesse espaco de tempo.

Na tabela abaixo (Tabela 4) é possivel verificar o nimero de casos de gravidez Unica e
dupla registradas em cada ano (2010 a 2022).

Tabela 4: Classificacdo por Tipo de Gravidez
prodeNessimento | Ovies | bl | ToW
2010 23 - 23
2011 25 - 25

2012 32 - 32
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2013 27 1 28
2014 20 - 20
2015 33 3 36
2016 36 - 36
2017 33 - 33
2018 38 1 39
2019 32 - 32
2020 33 2 35
2021 34 2 36
2022 51 2 53
TOTAL 417 11 428

Fonte: DATASUS (Ministério da Saude/SVS - Sistema de Informacéo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.

Com relacdo aos dados referentes a duracdo da gestacdo, foram registrados no
DATASUS um total de 428 (quatrocentos e vinte e oito) casos de FO em nascidos vivos, entre
esses: apenas 1 (um) caso de FO em individuos nascidos entre as primeiras 22 a 27 semanas
(0,23%); enquanto 14 (quatorze) nasceram entre 28 a 31 semanas (3,3%); 81 (oitenta e um)
entre 32 a 33 semanas (18,9%), 319 (trezentos e dezenove) casos de FO entre 34 a 41 semanas
(74,5%); 5 (cinco) nasceram na 422 ou mais semanas (1,2%); e 8 (oito) desses casos ndo foram
informados quanto ao tempo de gestacdo (1,8%).

Na tabela a seguir (Tabela 5) pode ser observado a quantidade de individuos nascidos
com FO em cada ano, entre 2010 a 2022.

Tabela 5: Classificacdo por Duracao da Gestacéo

_

- - 4 19 - - 23
2011 - - 3 18 1 3 25
2012 1 1 1 25 1 3 32
2013 - - 4 24 - - 28
2014 - 1 6 13 - - 20
2015 - 2 6 26 - 2 36
2016 - 1 12 21 2 - 36
2017 - 2 2 28 1 - 33
2018 - 1 11 27 - - 39
2019 - 1 5 26 - - 32




2020 - 1 7 27 - - 35
2021 - 1 8 27 - - 36
2022 - 3 12 38 - - 53
TOTAL 1 14 81 319 5 8 428

Fonte: DATASUS (Ministério da Saude/SVS - Sistema de Informacéo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.

Os dados referentes ao tipo de parto, classificado enquanto vaginal e cesareo no
DATASUS apresenta 244 (duzentos e quarenta e quatro) casos para partos vaginais (57%) e
184 (cento e oitenta e quatro) para partos cesareos (43%), totalizando os 428 casos de individuos
com FO nascidos vivos em Sergipe, entre 2010 a 2022; como pode ser verificado na tabela
abaixo (Tabela 6).

Tabela 6: Classificacdo por Tipo de Parto

\ |

2010 16 7 23
2011 16 9 25
2012 20 12 32
2013 14 14 28
2014 13 7 20
2015 18 18 36
2016 18 18 36
2017 22 11 33
2018 20 19 39
2019 19 13 32
2020 24 11 35
2021 18 18 36
2022 26 27 53
TOTAL 244 184 428

Fonte: DATASUS (Ministério da Saude/SVS - Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.

Quanto as consultas de pré-natal, entre 2010 a 2022 foram registrados no DATASUS
41 (quarenta e um) casos em que foram realizadas de 4 (quatro) a 6 (seis) consultas (9,6%); 30
(trinta) casos em que se realizou 7 (sete) ou mais consultas (7%); 10 (dez) casos em que foram

realizadas de 1 (uma) a 3 (trés) consultas (2,3%); 4 (quatro casos) em que nao teve nenhuma
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consulta de pré-natal (1%); e 343 (trezentos e quarenta e trés) casos em que esse dado nao foi
informado (80%); totalizando os 428 casos novos de fissurados em Sergipe nesse espago de
tempo.

A tabela abaixo (Tabela 7) mostra a quantidade de casos ocorridos em cada ano, entre
2010 a 2022.
Tabela 7: Classificacdo por Consultas de Pré-natal

2010 - - - - 23 23
2011 1 5 15 4 - 25
2012 1 5 12 14 - 32
2013 2 - 14 12 - 28
2014 - - - - 20 20
2015 - - - - 36 36
2016 - - - - 39 36
2017 - - - - 33 33
2018 - - - - 39 39
2019 - - - - 32 32
2020 - - - - 35 35
2021 - - - - 36 36
2022 - - - - 53 53
TOTAL 4 10 41 30 343 428

Fonte: DATASUS (Ministério da Saude/SVS - Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024,

No que se refere ao local de nascimento, do total de 428 casos de FO registrados em
Sergipe, 80 (oitenta) desses partos foram realizados em hospitais (18,7%); 1 (um) deles foi
realizado em domicilio (0,2%); 4 (quatro) dos casos ndo foram especificados (0,9%) e 343
(trezentos e quarenta e trés) ndo foram informados (80,1%). Esses dados sao referentes aos anos
entre 2010 a 2022, como pode ser observado na tabela a seguir (Tabela 8).

Tabela 8: Classificacdo por Local de Nascimento

2010 - - - 23 23
2011 23 - 2 - 25
2012 32 - - - 32
2013 25 1 2 - 28
2014 - - - 20 20
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2015 - - - 36 36
2016 - - - 36 36
2017 - - - 33 33
2018 - - - 39 39
2019 - - - 32 32
2020 - - - 35 35
2021 - - - 36 36
2022 - - - 53 53
TOTAL 80 1 4 343 428

Fonte: DATASUS (Ministério da Saude/SVS - Sistema de Informacédo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.

No DATASUS, os dados referentes a faixa etaria da méae foram classificados como:
menor de 15 (quinze) anos de idade; de 15 (quinze) a 19 (dezenove) anos; de 20 (vinte) a 34
(trinta e quatro) anos; de 35 (trinta e cinco) a 39 (trinta e nove) anos e de 40 (quarenta) a 44
(quarenta e quatro) anos.

Do total de 428 casos de FO em Sergipe, foram registrados 2 (dois) casos em que a mae
tinha menos de 15 anos de idade (0,5%); 18 (dezoito) casos em que a mée tinha de 15 (quinze)
a 19 (dezenove) anos de idade (4,2%); 58 (cinquenta e oito) casos em que as maes tém entre 20
a 34 anos (13,5%); 4 (quatro casos) com mées entre 35 (trinta e cinco) a 39 (trinta e nove) anos
(0,9%); 3 (trés) casos de mée entre 40 (quarenta) a 44 (quarenta e quatro) anos (0,7%); e 343
(trezentos e quarenta e trés) casos ndo foram informados (80,1%).

A tabela abaixo (Tabela 9) apresenta os dados referentes a faixa etaria da mae em cada
ano, de 2010 a 2022.

Tabela 9: Classificacdo por Faixa Etaria

: - - - - 23
2011 1 3 19 1 1 - 25
2012 1 10 20 - 1 - 32
2013 - 5 19 3 1 - 28
2014 - - - - - 20 20
2015 - - - - - 36 36
2016 - - - - - 36 36
2017 - - - - - 33 33
2018 - - - - - 39 39
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2019 - - - - - 32 32
2020 - - - - - 35 35
2021 - - - - - 36 36
2022 - - - - - 53 53
TOTAL 2 18 58 4 3 343 428

Fonte: DATASUS (Ministério da Saide/SVS - Sistema de Informac&o de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.

Outra importante informacao observada na plataforma do DATASUS sdo os casos de

FO por ano segundo 0s municipios de nascimento, 0 que aponta para quantidade de fissurados

na regido mais préxima; levando em conta que esses municipios possuem maternidades que

atendem a populacéo das cidades vizinhas.

Observe a distribuicdo desses dados na tabela abaixo (Tabela 10), referentes a 2010-

2022.
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ARACAJU 15 13 18 17 15 23 21 22 26 26 28 27 48 229
CAPELA - 3 1 - - 1 1 1 1 1 - - - 9
CARIRA - - - - - - - - - - - - 1 1
CARMOPOLIS - - 1 - - - - - - - - - - 1
CRISTINAPOLIS - 1 - - - - - - - - - - - 1
ESTANCIA 3 2 1 2 - - 1 - 3 - 1 1 1 15
ITABAIANA 4 4 10 4 2 3 7 7 8 3 3 7 1 63
LAGARTO - - - 1 1 4 2 2 - 2 2 - 2 16
NOSSA SENHORA - 1 - 1 - - 3 - 1 - - - - 6
DA GLORIA

NOSSA SENHORA - - - - 1 1 - 1 - - - - - 3
DO SOCORRO

PIRAMBU - - - 1 - - - - - - - - - 1
POGO REDONDO - - - 2 - - - - - - - - - 2
PORTO DA 1 - - - - - - - - - - - - 1
FOLHA

PROPRIA - - 1 - - 4 1 - - - 1 1 - 8
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SALGADO - 1 - - - - - - - - - - 1
SIMAO DIAS - - - 1 - - - - - - - - 1
TOTAL 23 25 32 28 20 36 36 33 39 32 35 36 53 428

Tabela 10: Classificagéo por Municipios de Nascimentos
Fonte: DATASUS (Ministério da Saide/SVS - Sistema de Informacéo de Nascidos Vivos — SINASC), 2024.

Entre os anos 2010 a 2022, o municipio que registrou maior namero de casos foi Aracaju, com 299 casos (69,8%), seguido por Itabaiana
com 63 casos (14,7%), Lagarto com 16 casos (3,7%), Estancia com 15 casos (3,5%), Capela com 9 casos (2,1%), Propria com 8 casos (1,9%),
Nossa Senhora da Gldria com 6 casos (1,4%) e Nossa Senhora do Socorro com 3 casos (0,7%). O municipio de Poco Redondo apresentou 2 dois
casos (0,5%) e os demais apresentaram apenas 1 (um) caso cada (0,2%).

Com base no levantamento dos dados numéricos do DATASUS, apresentados nas tabelas acima, verificou-se uma taxa de prevaléncia de

1 paciente fissurado para cada 1.010 nascidos vivos em Sergipe entre 2010 e 2022, considerando 431.115 nascidos vivos para este periodo.
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6. DISCUSSAO

Este estudo analisou 428 casos de Fissura Orofacial (FO) em nascidos vivos no Estado
de Sergipe, registrados no DATASUS entre os anos 2010 a 2022. Desse total, a maioria dos
casos foi de fenda palatina ndo especificada (40,18%), em individuos de cor parda (79,2%).
Quanto ao sexo, so existem dados dos anos 2011 a 2013 registrados no DATASUS, totalizando
85 casos, que apontam a um maior numero de individuos do sexo feminino (56,5%),
significativamente maior do que a quantidade de individuos do sexo masculino (42,3%), ja que
apenas 1 dos casos ndo teve sexo bioldgico identificado e ou /registrado (1,2%).

Também foram analisadas as demais variaveis demograficas e socioecondmicas que
puderam ser extraidas do sistema do DATASUS entre os anos 2010 a 2022, como o tipo de
gravidez, que no caso de Sergipe a maioria foi do tipo unica (97,4%); com duracao de gestacédo
entre 37 a 41 semanas (74,5%). A maioria desses partos foi do tipo vaginal (57%), e dentre 0s
locais informados, a maioria ocorreu em hospitais (18,69%), porém 343 casos (80,14%)
constam como local ndo informado. A maioria das maes registradas estavam na faixa etaria
entre 20 a 34 anos (13,55%) e apenas 4 delas (0,93%) ndo realizaram o pré-natal, porém 343
(80,14%) constam no sistema com pré-natal e idade “ndo informados”. O ano em que foram
registrados mais casos de FO em Sergipe foi 2022, com 53 casos; e 0 municipio que apresentou
maior nimero de casos foi Aracaju (299 casos), seguido por Itabaiana (com 63 casos), Lagarto
(16 casos) e Estancia (15 casos).

A partir desses dados, é possivel notar que 343 casos registrados (80,1%) de FO nao
foram detalhados com todas as variaveis demograficas.

Os resultados observados nessa pesquisa apresentam alguns dados diferentes de outros
estudos realizados em Sergipe; como o estudo de Luiza et al. (2013), realizado com base em
350 prontuarios de pacientes atendidos na SEAFESE entre 2003 a 2007, que apontou para uma
maior populacdo de individuos com FO do sexo masculino (54,0%), com a prevaléncia de
fissura transforame incisivo. Quanto as semelhancas entre os estudos, o maior nimero de
individuos com FO foi de cor parda (47,2%) e quase metade da amostra analisada passou por
acompanhamento no pré-natal (Luiza et al., 2013). Assim como nosso estudo, que também
apresentou maior nimero para individuos com FO de cor parda (79,2%) e a maioria das maes
realizaram o pré-natal (18,9%) entre 2010 a 2022; em comparacao aquelas que nédo realizaram
o pré-natal (0,9%); embora a maior parte dos casos referentes ao pré-natal registrados no
DATASUS tenha sido classificada como “néo informado” (80,1%).



42

Outro importante estudo realizado em Sergipe é o de Teixeira (2015), que teve como
base 669 casos de FO atendidos na SEAFESE entre 2003 e 2013, e apontou que a fissura mais
encontrada foi a transforame (48,1%), quanto ao lado, 72,4% dos individuos tinham fissura
unilateral, a maioria eram individuos do sexo feminino (51%) e a maior parte das mées realizou
acompanhamento médico pré-natal (79,7%). O DATASUS utilizaa CID como classificagdo do
tipo de fissura, portanto ndo foi possivel comparar o estudo de Teixeira (2015) no SEAFESE
com os dados obtidos neste estudo para esta varidvel. Contudo, é possivel observar uma
concordancia com este estudo quanto a maioria do sexo feminino (56,4%).

Ainda com relacdo ao estudo de Teixeira (2015), com base nos dados de sua busca ativa
para o periodo entre 2013 a 2014, o autor observou que a maioria dos individuos era do sexo
masculino (53,8%), de cor branca (65,4%); o0 que aponta para uma direcdo um tanto diferente
dos dados no DATASUS observados nesta pesquisa para 0s anos 2010 a 2022, onde a maioria
dos individuos é do sexo feminino (56,4%) e de cor parda (79,2%). Quanto as semelhangas,
Teixeira (2015) observou que a maioria desses partos foi do tipo normal (69,2%) e a maioria
das mées havia realizado o pré-natal (96,2%), enquanto esse estudo também verificou maior
namero de partos normais/vaginal (57%), porém os dados do pré-natal ndo foram informados
em sua maioria (80,1%).

O estudo de Teixeira (2015) também teve como foco determinar a incidéncia dos casos
de FO no Estado de Sergipe entre 2013 a 2014, e através da busca ativa foi possivel revelar uma
taxa de 0,78 novos casos de fissura para cada 1000 nascidos vivos. Enquanto a incidéncia obtida
através dos dados do DATASUS, no mesmo periodo, “foi de 0,54 novos casos de fissura para
cada 1000 nascidos vivos; considerando o registro de 33540 nascidos vivos e 18 portadores de
FO” (Teixeira, 2015, p. 34). O autor observou uma subnotificacdo de 8 casos (30,7%) no
DATASUS em relacdo aos dados obtidos na sua busca ativa.

Ja com relacdo a taxa de prevaléncia da FO em Sergipe, com base no levantamento
realizado no SEAFESE, entre 2003 e 2013, Teixeira (2015) observou a prevaléncia de 1 caso
para cada 1201 nascidos vivos; e com os dados obtidos a partir do DATASUS o autor obteve a
prevaléncia de 1 caso para cada 2049, apontando para uma subnotificacdo da FO em Sergipe
quando comparados esses dois resultados.

Como pode ser observado na figura abaixo (figura 5), da tabela retirada do trabalho de
Teixeira (2015), a respeito da Prevaléncia da FO registrados na SEAFESE e no DATASUS em
Sergipe entre 2003 e 2013, na data de coleta dos dados pelo DATASUS a plataforma registrava
22 casos de FO para o0 ano de 2010, 21 casos para 2011, 25 casos para 2012 e 21 casos para

2013. Porém, nos dias atuais, ao analisar os dados disponiveis na plataforma para esse mesmo
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periodo € possivel constatar que novos casos foram adicionados, demonstrando que ha um
atraso no preenchimento dos registros na plataforma, e ndo necessariamente uma subnotificacéo

por falta de registros.

Ano Nascidos Numero de novos Prev/1000%* Numero de novos  Prev/1000%*
vivos® casos de FO - casos de FO -
DATASUS* SEAFESE
2003 37993 6 0,16 25 0,66
2004 37095 17 0.46 35 0,94
2005 37993 19 0,50 26 0,68
2006 37941 10 0,26 32 0,84
2007 36920 19 0,51 42 1,14
2008 37826 17 0.45 33 0,87
2009 36256 20 0,55 34 0,94
2010 35264 22 0,62 28 0,79
2011 36386 21 0,58 30 0,82
2012 35815 25 0,70 30 0,84
2013 34230 21 0.61 21 0,61
Total 403719 197 0,49 336 0,83
*Fonte: DATASUS.
**Prev/1000 — Prevaléncia por 1000 nascidos vivos.

Fonte: Teixeira (2015).

Em nosso estudo, com base no levantamento dos dados numéricos do DATASUS,
verificou-se uma taxa de prevaléncia de 1 caso de individuo com FO para cada 1.010 nascidos
vivos em Sergipe entre 2010 e 2022. Esse resultado aponta para um aumento na taxa de
prevaléncia com relacdo aos dados observados por Teixeira (2015) tanto no DATASUS (1.
2049) quanto no SEAFESE (1: 1201), registrados entre 2003 a 2013. O aumento da taxa de
prevaléncia em nosso estudo parece estar relacionado a uma melhora da qualidade das
notificacBes ao sistema do DATASUS durante o periodo estudado.

Entretanto, também é possivel inferir que Teixeira em 2015 conseguiu acessar dados
mais antigos, de 2003 a 2009, que atualmente ndo se encontram mais disponiveis ao publico na
secdo de anomalias e defeitos congénitos do DATASUS.

Quando comparados com dados de outros Estados da regido Nordeste, € possivel
compreender melhor as caracteristicas da FO e o principal grupo afetado por ela. Como o estudo
realizado por Coutinho et al. (2009) em Pernambuco, que observaram o predominio de FO em
pacientes do sexo masculino (57,4%) e apresentava lesdo do tipo labiopalatina (48,7%), a
maioria (66,2%) era completa em sua extensdo e houve predominio (49,2%) da fissura
localizada a esquerda (Coutinho et al, 2009).

Assim como com o estudo realizado por Cymrot et al (2010) no Ceara, que verificaram
maior numero de casos de FO em pacientes do sexo masculino (53% dos casos) e maior

ocorréncia da fissura transforame unilateral (47,9%) nesses individuos entre 2008 a 2010; e
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também o estudo de Rebougas et al (2014) realizado no mesmo Estado, com base em dados do
periodo de 1998 a 2013, que também observaram maior frequéncia dos casos em pacientes do
sexo biolégico masculino (50,38%) e quanto ao tipo de FO, 80% dos casos apresentaram fissura
transforame, sendo o lado esquerdo o mais acometido pela fissura transforame, corroborando
com o resultado de estudos realizados por Luiza et al. (2013) e Teixeira (2015) em Sergipe.

Comparando esses dados referentes a Regido Nordeste com 0 nosso estudo, € possivel
observar uma diferenca na recorréncia do sexo dos individuos com FO em Sergipe registrados
no DATASUS entre 2010 a 2022, que em sua maioria séo do sexo feminino (56,5%).

O DATASUS tem o objetivo de coletar, processar e disseminar informacdes sobre satde
no Brasil (Ferraz, 2009). Contudo, para cumprir tal tarefa, € muito importante que a qualidade
dos dados seja constantemente avaliada, tendo em vista que essa informacéo servira de base
para a formulacédo de politicas publicas que vdo impactar diretamente a vida de muitas pessoas.

“A norma NBR I1SO 8402 define qualidade como a totalidade das caracteristicas de uma
entidade que lhe confere a capacidade de satisfazer as necessidades explicitas e implicitas”
(Calazans, 2008, p. 30); e busca identificar a satisfacdo do consumidor da informacéo em duas
perspectivas: externa (para administrar as expectativas dos usuarios dos dados) e interna
(buscando reduzir as consequéncias de falhas humanas e diminuir os defeitos).

“O termo qualidade dos dados é usado para se referir as caracteristicas associadas aos
dados de alta qualidade e aos processos utilizados para medir ou melhorar essa qualidade”
(ENAP, 2019, p. 12); nesse sentido, os dados sdo de alta qualidade na medida em que atendem
as expectativas e necessidades dos consumidores de dados, e quando este proposito nao for
atendido ou parcialmente atendido, esses dados podem ser avaliados como de baixa qualidade.

Silva (2022, p. 23) destacou que “a0 realizar uma analise da qualidade dos dados, os 8
principios dos dados governamentais abertos® sdo pilares fundamentais para uma estrutura
funcional”. Nesse sentido, conforme 0 ENAP (2017), os 8 principios de dados abertos séo:

1. Completos: Para os dados serem completos, todos 0s conjuntos de dados publicos
sdo disponibilizados, e ndo somente uma parte deles. Nesse sentido, se 0 6rgdo possui
um conjunto de dados de 2000 até 2014, deve-se abrir todos, ndo somente de 2010

até 2014, por exemplo;

% De acordo com o Artigo 2° decreto n° 8.777 de 11 de maio de 2016, “dados” sio uma sequéncia de simbolos ou
valores, representados em qualquer meio, produzidos como resultado de um processo natural ou artificial. Ja
“dados abertos” sdo dados acessiveis ao publico, representados em meio digital, estruturados em formato aberto,
processaveis por maquina, referenciados na internet e disponibilizados sob licenca aberta que permita sua livre
utilizacdo, consumo ou cruzamento, limitando-se a creditar a autoria ou a fonte (ENAP, 2017).
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2. Primarios: Os dados s&o publicados na forma coletada na fonte, com o mais alto nivel
de granularidade possivel, e ndo de forma agregada ou transformada. Os dados
devem estar em seu formato mais bruto, ou seja, antes de qualquer cruzamento ou
agregacao;

3. Atuais: Os dados sdo disponibilizados o qudo rapidamente seja necessario para
preservar o seu valor. Assim, os 6rgaos publicos devem oferecer ferramentas e
especificacdes técnicas para que os dados possam ser publicados com qualidade e de
forma rapida e segura para a sociedade;

4. Acessiveis: Os dados séo disponibilizados para o publico mais amplo possivel e para
0s propdsitos mais variados;

5. Processaveis por maquinas: Os dados sdo razoavelmente estruturados para
possibilitar 0 seu processamento automatizado, de forma a permitir a analise de
grandes quantidades de registros sem intervencdo manual. Entdo, no processo de
disponibilizagdo, devem-se considerar varios formatos abertos, como, por exemplo:
csv, xml, json, kml; pois um unico formato pode prejudicar a utilizacdo dos dados
por um grupo de pessoas (por falta de conhecimento), e em outros casos faltaria
estruturacdo para manipular os arquivos;

6. N&o discriminatorios: Os dados estdo disponiveis a todos, sem que seja necessaria
identificacdo, registro ou cadastro;

7. Formato ndo proprietarios: Os dados estdo disponiveis em um formato sobre o qual
nenhum ente tem controle exclusivo. A disponibilizacdo de conjuntos de dados em
formatos de arquivos proprietarios pode gerar dependéncia tecnoldgica para o uso
das informagdes, 0 que restringiria 0 acesso aos dados. Com isso, 0s dados devem
estar estruturados e organizados para facilitar sua manipulacdo por softwares
diversos;

8. Livres de licencas: Os dados ndo estdo sujeitos a regulacdes de direitos autorais,
marcas, patentes ou segredo industrial. Restricdes razoaveis de privacidade,

seguranca e controle de acesso podem ser permitidas na forma regulada por estatutos.

No mesmo sentido, Silva (2022) aponta que para ampliar essa analise é importante
considerar também as dimensdes da qualidade da informacao propostas por Parker et al. (2006)

apud Silva (2022), tais como:

e Acessibilidade: Os dados sdo facilmente acessiveis e disponiveis para download;

e Acuracidade: Os dados sdo corretos e confiaveis;
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e Adequacdo: Os dados séo adequados de acordo com o que 0s interessados exigem;

e Credibilidade: Os dados sdo verdadeiros e crediveis;

e Integridade: Os dados ndo sdo faltantes, e sdo suficientes;

e Consisténcia: Todos os dados séo apresentados no mesmo formato;

e Facilidade de manipulacdo: Os dados sdo facilmente manipulaveis;

e Livre de erro: Os dados sdo corretos e confiaveis;

e Objetividade: Os dados séo imparciais;

e Relevancia: Os dados séo aplicaveis, Uteis e relevantes;

e Representagdo: Os dados sdo legiveis, consistentes e possuem uma estrutura formal;

e Reputacdo: Os dados sdo altamente considerados no que diz respeito ao seu contetdo;

e Seguranca: Os dados sdo apropriadamente restritos, onde necessario, para manter sua
seguranca;

e Velocidade: Os dados sdo baixados e/ou recuperados em velocidade adequada;

e Atualizacdo: Os dados devem ser atualizados;

e Entendimento: Os dados devem ser facilmente entendidos/compreendidos;

e Valor agregado: Os dados devem ser benéficos e proporcionar vantagens pelo seu uso.

Dessa forma, com base nos 8 principios dos dados governamentais abertos, constatou-
se que o DATASUS atende aos critérios: “Primarios”, pois os dados estdo disponibilizados em
seu formato bruto; “Acessiveis”, tendo em vista que os dados sdo disponibilizados para o
publico em geral e para 0s propdsitos mais variados; “Processaveis por Maquinas”, pois a
visualizacao € web e tem a opcdo de download em csv; “N&o Discriminatorios”, ja que néo é
necessario um registro para ter acesso aos dados; “Nédo Proprietarios”, por conta da
disponibilizacdo em formato csv, que é um formato ndo proprietario e permite a sua
manipulacdo por softwares diversos; e “Livres de Licengas”, pois os dados estdo sujeitos
somente a restricdes razoaveis de privacidade, seguranca e controle de acesso permitidas na
forma regulada por estatutos. Quanto aos critérios nao atendidos pelo DATASUS, observamos
que ndo se atende aos: “Completos”, visto que so existem dados dos anos 2011 a 2013 para 0
sexo de individuos com FO registrados em Sergipe, o que configura como dados incompletos;
e “Atuais”, visto que os Ultimos dados sdo de 2022.

Quanto a avaliagdo da qualidade da informacgéo, propostas por Parker et al. (2006) apud
Silva (2022), o DATASUS atende aos critérios de: “Acessibilidade”, ja que os dados sdo

facilmente acessiveis e disponiveis para download; “Acuracidade”, pois 0s dados s&o
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confiaveis; “Adequacdo”, pois os dados sdo disponibilizados para os propésitos mais variados
do publico interessado; “Credibilidade”: tendo em vista que oS dados sdo verdadeiros;
“Consisténcia”, pois 0s dados sdo apresentados no mesmo formato; “Facilidade de
Manipulacdo”: Os dados estdo disponiveis em formato facilmente manipulavel por diferentes
softwares; “Livre de erro”, pois dispde de dados corretos e confidveis coletados das
notificacgdes; “Objetividade”, visto que os dados sdo imparciais; “Relevancia”, pois os dados
sdo aplicaveis, uteis e relevantes; “Representacdo”, pois os dados sdo legiveis, consistentes e
possuem uma estrutura formal; “Reputac@o”, sendo que esses dados s&o altamente considerados
no que diz respeito ao seu conteudo; “Seguranc¢a”, os dados sdo apropriadamente restritos onde
necessario, mantendo sua seguranca; “Velocidade”, visto que os dados sdo baixados e/ou
recuperados em velocidade adequada; “Entendimento”: pois os dados séo facilmente
entendidos/compreendidos; e “Valor agregado”, pois esses dados sdo benéficos e proporcionam
vantagens pelo seu uso. Ja os critérios de “Integridade” e “Atualiza¢do” ndo foram totalmente
atendidos por conta dos dados faltantes e categorias ndo atualizadas.

Assim, com base na soma dos critérios sugeridos por Silva (2022), a qualidade das
notificacBes do DATASUS pode ser considerada alta, visto que atende a maioria dos critérios
estabelecidos. Todavia, conforme a definicdo de qualidade dos dados (ENAP, 2019), esses
dados podem ser considerados de baixa qualidade pois atendem parcialmente aos critérios.

A literatura aponta que a interpretacdo de dados referentes a taxa de prevaléncia e
incidéncia da FO no Brasil pode ser dificultada por imprecisfes e/ou omissdes das fontes de
informacGes (Loffredo et al, 2001; Coutinho et al, 2009; Teixeira, 2015). Contudo, mesmo com
as deficiéncias na coleta de dados, as informacdes disponiveis atualmente no DATASUS
viabilizam a atualizacdo de estudos como estes e permite comparar com outras pesquisas a
qualidade das notificacfes com os dados divulgados anteriormente.

A atualizacdo dos dados também permite revelar em que grupos esse tipo de patologia
acontece, quais os fatores ligados a ela e a adesdo da populacdo aos servigos que fornecam
suporte a esses casos. A importancia desses estudos reflete na qualidade das politicas publicas
voltadas para essa populacdo, pois os resultados permitem a comunidade especializada montar
protocolos de tratamento que se adaptem melhor as particularidades da maioria dos casos de
FO e também esteja preparada para lidar com as situacdes mais raras pois estdo cientes da sua

existéncia.
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7. CONCLUSAO

Neste estudo buscamos verificar a taxa de prevaléncia da FO em Sergipe registrada no
DATASUS, e com base nos dados disponiveis no sistema verificamos uma taxa de prevaléncia
de 1 caso de individuo com FO para cada 1.010 nascidos vivos em Sergipe entre 2010 e 2022.
Também buscamos averiguar a qualidade de notificagdo dessa malformagdo no Estado de
Sergipe, e embora tenha sido notada algumas dificuldades na coleta de dados pelo sistema,
como a quantidade de variaveis que foram notificadas como “ndo informado”, foi possivel notar
um avango neste servico ao longo dos anos. O nimero de casos registrados no DATASUS
mostrou uma tendéncia de crescimento no numero total de fissurados nascidos em cada ano
desde 2010, com apice em 2022, mas ndo estéa claro se isso se deve a um aumento na incidéncia
ou a um melhor manejo e disponibilizacdo desses dados.

Por fim, buscamos comparar a qualidade dessas notificagdes com os dados divulgados
anteriormente; e com base nos dados disponiveis no DATASUS entre 2003 a 2014 verificados
por Teixeira (2015), em relacdo aos dados registrados no DATASUS entre 2010 a 2022, foi
possivel observar algumas discrepancias nesse espaco de tempo. Entre elas, a demora na
atualizacdo no sistema, ja que a pesquisa de Teixeira mostra que em 2015 o DATASUS
disponibilizava um nimero menor de fissurados do que mostra atualmente; e por outro lado, o
sistema ndo mostra dados anteriores a 2010, enquanto em 2015 Teixeira conseguiu acessar
dados registrados até 2003.

Nesse sentido, € possivel observar que esta pesquisa alcangou 0s objetivos propostos;
porém, é importante enfatizar a necessidade do preenchimento completo dos prontuéarios, além
da inclusdo dos fatores de risco para a FO (como o consumo de alcool, fumo, etc.) nestes, e da
importancia de continuar a atualizacdo e interpretacdo dos dados disponibilizados em anos
seguintes, para que a caracterizacdo das fissuras orofaciais sirva de auxilio aos especialistas no
processo de montar protocolos de tratamento que se adequem a realidade de cada regido. Por
fim, sugerimos que mais estudos voltados para a interpretacdo desses dados sejam realizados,
pois manter essas informacdes atualizadas é fundamental para o investimento publico voltado

ao tratamento desses pacientes.
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