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RESUMO

O objetivo deste estudo foi avaliar diferentes dimensdes relacionadas a assisténcia a criangas (0 a 12
anos) com fissuras ldbio-palatinas (FL/P) no “Centrinho” que constitui um servico de referéncia em alta
complexidade para individuos com deformidades craniofaciais, em Minas Gerais, Brasil. Realizou-se um
estudo transversal com instrumento (questiondrio) individual. Os questiondrios foram aplicados sempre pelos
mesmos examinadores, as maes ou responsavel, apés o atendimento clinico. A populacio estudada foi composta
por 60 criangas com FL/P, ndo sindrémicas, diagnosticadas e em tratamento no servico, independente da cor
da pele, naturalidade ou nacionalidade. Os resultados mostraram que 63,3% dos pacientes foram do género
masculino e 36,7% do feminino, leucodermas (78,3%), com idade variando entre 1 més e 10 anos. Quanto ao
tipo de fissura, houve predominio de fissuras ldbio-palatinas (56,6%), seguidas das fissuras labiais (26,6%).
Com relagdo a identificag@o e encaminhamento dos pacientes ao “Centrinho”, 56,7% destes foram realizados
por médicos e 50% foram direcionados ao servico até seis meses de vida. Os resultados apresentados
forneceram informagdes da assisténcia a pacientes em um servico de alta complexidade e refer€ncia para o
Ministério da Sadde. Estudos futuros poderdao complementar andlises para se compreender melhor uma
importante populacdo no contexto do sistema publico de saide brasileiro.
Descritores: Sistema Unico de Satide. Fissura labial. Fissura palatina.

INTRODUCAO

Fissuras ldbio-palatinas (FL/P) nfo
sindromicas constituem as anomalias de
desenvolvimento facial mais comuns'. A cada dois
minutos uma crianca nasce com FL/P, sendo 660
nascimentos por dia e 235 mil por ano. Com o
crescimento populacional mundial, no futuro serdo
acrescidos mais 3.200 casos, por ano, de individuos
com FL/P'. A ocorréncia de FL/P varia em func¢do
de caracteristicas socio-econdmicas, raciais, étnicas
e geograficas®. A prevaléncia média de FL/P é de
1:700 nativivos. Contudo, europeus, nativos
americanos e australianos aborigenes sdo mais

acometidos pelas fissuras completas de 1dbio e palato,
enquanto africanos e descendentes destes sdo mais
afetados por fissuras isoladas de 1dbio®. Martelli-
Junior et al.* verificaram a incidéncia de 1,46 FL/P
para cada 1.000 nativivos, no estado de Minas Gerais,
Brasil.

Em decorréncia da extensdo das estruturas
anatomicas envolvidas, as FL/P sdo clinicamente
classificadas em fissuras que envolvem
simultaneamente l14bio e palato (FLP), somente labio
(FL) e palato de forma isolada (FP)°. Estudos
recentes sobre a etiopatogénese das FL/P tém
aumentado a sofisticacdo das descri¢des clinicas e
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mostrado, além da participagdo de fatores de risco
ambientais, o envolvimento genético, particularmente
de alguns provdveis genes (destacando o fator
regulador de interferon, IRF-6) que contribuem para
o surgimento das FL/P3S,

O Sistema Unico de Satde (SUS) configura-
se, desde 1988, como a politica de sadde brasileira’.
A descentralizagdo da atencao passou a ser elemento
decisivo para que as acdes de saide chegassem ao
nivel dos municipios’. Assim, os servicos de saide
devem ser organizados de forma regionalizada e em
diferentes niveis de complexidade, de forma a
garantir o acesso universal. A regionaliza¢do deve
levar em consideracdo caracteristicas geograficas,
fluxo de demanda, perfil epidemioldgico, oferta de
servigos, entre outras, com objetivo maior de tornar
0s servicos mais proximos da populacdo e ampliar
sua cobertura e eficiéncia®. Apesar disso, apenas na
década de 1990, foram dados os primeiros passos
para efetiva inclusdo da assisténcia a portadores de
anomalias craniofaciais no SUS’. Assim, a histdria
da atencdo as anomalias craniofaciais no Brasil,
confunde-se com a luta de profissionais,
pesquisadores e familias de portadores que, ao longo
das dltimas trés décadas, ndo mediram esforgos para
insercdo desses defeitos congénitos na pauta das
politicas de sadde’.

O objetivo deste estudo foi avaliar, em
decorréncia da escassez de investigacdes cientificas
na literatura, diferentes dimensdes relacionadas a
assisténcia a portadores de FL/P no “Centrinho” que
constitui um servigo publico de referéncia em alta
complexidade para portadores de deformidades
cranio-faciais, no estado de Minas Gerais, Brasil.

MATERIAIS E METODOS

O “Centrinho” da Universidade de Alfenas
atua no diagndstico e reabilitacdo de portadores de
deformidades cranio-faciais. E um servico
multiprofissional e interdisciplinar de referéncia e sua
atuacdo ocorre em ambito ambulatorial e hospitalar.
O “Centrinho” localiza-se em Alfenas, sul do estado
de Minas Gerais e teve sua criacdo e inicio das
atividades em 1992, através de convénio com o
Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais,
da Universidade de Sao Paulo, localizado em Bauru,
Séo Paulo. O servigo é conveniado ao Ministério da
Saidde como de alta complexidade, sendo uma
referéncia para o Estado de Minas Gerais.

Foi realizado um estudo transversal, com
utilizacdo de instrumento (questiondrio dirigido)
individual. Os questiondrios foram aplicados sempre
pelos mesmos examinadores (CAC e LMB) apés
receberem treinamento para esta atividade.
Realizou-se, anteriormente, um estudo piloto para
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avaliagdo e verificacdo da padronizagdo da aplicacio
do instrumento de coleta de dados. O estudo foi
realizado durante o periodo de agosto de 2007 a junho
de 2008. A populagdo analisada foi composta por 60
criangas (0 a 12 anos) com FL/P, ndo sindromicas,
independente do género, cor da pele, naturalidade
ou nacionalidade, atendidas e em reabilitacdo no
“Centrinho”. A populacao estudada foi resultante de
demanda espontanea na busca pelo “Centrinho”. O
servigo possui equipe de atuagdo multiprofissional,
incluindo, entre outras areas, medicina, odontologia,
psicologia, fisioterapia, fonoaudiologia, satde
coletiva, e nutricdo. Tem seu funcionamento em
sistema de fluxo continuo e sua principal demanda é
derivada do estado de Minas Gerais.

O questiondrio foi respondido sempre apds
o atendimento clinico, com as méaes ou responsavel,
evitando assim qualquer prejuizo ao paciente em
termos de consulta. Cada questiondrio foi respondido
em um unico momento, sempre com auxilio de um
examinador para qualquer esclarecimento aos
participantes do estudo. Foram excluidas desta
investigacdo cientifica, mies que ndo apresentaram
condicdes psicolégicas para responder ao
questiondrio (mediante avaliagdo e laudo do setor
de psicologia do “Centrinho”), portadores de FL/P
com idade acima de 12 anos e criancas com FL/P
sindromicas.

O questiondrio usado contemplou as
seguintes dimensdes de andlise: (1) aspectos
demogréficos, (2) classificacdo clinica da FL/P, (3)
identificacdo da FL/P, (4) conhecimento por parte
dos pais ou responsaveis a respeito do “Centrinho”,
(5) acesso fisico ao servigo, e (6) intervalo temporal
para a chegada do portador de FL/P ao servigo. Para
a classificacdo das FL/P, ndo sindromicas, utilizou-
se como referéncia anatdmica o forame incisivo'©,
ou seja, (1) fissura labial (FL): incluem fissuras pré-
forame completas ou incompletas, unilaterais e
bilaterais; (2) fissura labio-palatina (FLP): incluem
fissuras transforame unilaterais, bilaterais e fissuras
pré e pés-forame; (3) fissura palatina (FP): incluem
todas as fissuras pds-forame completas ou
incompletas e (4) outras: encontram-se as fissuras
raras da face.

Ap6s aplicacdo dos questiondrios, as
informagdes obtidas foram coletadas, arquivadas em
um banco de dados e analisadas pelo programa
estatistico SPSS versdo 13.0 (Chicago, EUA).
Realizaram-se andlises descritivas entre as
dimensdes descritas anteriormente. Este estudo foi
conduzido de acordo com os preceitos determinados
pela resolugdo 196/88 do Conselho Nacional de
Sadde do Ministério da Sauide, além de submetido e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
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Universidade de Alfenas (Centro Pro-Sorriso
“Centrinho”).

RESULTADOS

A populacio deste estudo foi composta por
60 criancas, com FL/P, ndo sindromicas, sendo 38
(63,3%) do género masculino e 22 (36,7%) do
feminino, com idade entre 1 més e 10 anos (média
de 2,3 anos). Com relagdo a cor da pele, a maioria
dos pacientes (78,3%) foram leucodermas,
seguidos, respectivamente pelos feodermas
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(11,6%) e melanodermas (10%). Quando se
avaliou a origem dos entrevistados, verificou-se
que dos 60 pacientes avaliados, 93,33% foram
oriundos de 40 diferentes municipios do estado de
Minas Gerais e 6,66% do estado de Sdo Paulo.

A Tabela 1 mostra a prevaléncia das FL/P
observadas entre os pacientes, assim como o
percentual das fissuras em cada um dos grupos
especificos e na distribui¢cao geral. A mais comum
foi a FLP (56,6%), seguida pela FL isolada
(26,6%).

Tabela 1 - Classificacdo e prevaléncia das fissuras ldbio-palatinas, por grupo e no geral

TIPO n | PREVALENCIANO PREVALENCIANO GERAL (%)
GRUPO (%)
Fissura palatina

Completa 1 33,33 1,7
Incompleta 2 66,60 33

Fissura labial 16
Completa Unilateral 6 375 10
Incompleta Unilateral 9 56,25 15
Completa Bilateral 1 6,25 1,7

Fissura labio-palatina 34
Completa Unilateral 23 67,64 383
Completa Bilateral 11 32,35 18,3

Outras 7
Fissuras raras 7 100 11,7
TOTAL 60 100 100

A Tabela 2 ilustra a dimensdo referente ao
responsavel pela identificacdo inicial da FL/P e o
encaminhamento para o “Centrinho”. Percebeu-se
nessa variavel que o mais comum foi a identificacdo
e encaminhamento pelo médico (56,7%), seguido por
outra pessoa do convivio familiar (21,7%). Seguindo

esta varidvel, foi perguntada a mae se antes da
crianga chegar ao “Centrinho” & mesma recebeu
atendimento clinico de outro profissional. A maioria
das criancas (75%) recebeu atendimento clinico por
médicos, 23,3% ndo receberam qualquer atendimento
e 1,7% foram atendidas por cirurgides-dentistas.

Tabela 2 - Responsavel pela identificagdo da fissura labio-palatina e
encaminhamento ao “Centrinho”

IDENTIFICACAO DA FLPE ENCAMINHAMENTOAO “CENTRINHO” (n) %o
Médico 34 56,7
Outra pessoa do convivio familiar 13 21,7
Cirurgido-dentista 7 11,7
Nao soube informar 4 6,0
A propria familia sabia do “Centrinho” 2 33
TOTAL 60 100

A Tabela 3 mostra o intervalo de tempo
decorrido entre o nascimento da crianca e a
procura pelo “Centrinho”. Observou-se que
50% dos portadores de FLP chegaram ao
servico antes de completarem 6 meses de

idade. Com relagcdo ao conhecimento por parte
dos pais em relacdo ao “Centrinho”, verificou-
se que 83,33% dos usudrios ndo conheciam o
servigco e apenas 16,67% responderam
conhecer.
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Tabela 3 - Intervalo temporal decorrido entre o nascimento do portador de
fissura labio-palatina e a procura pelo “Centrinho”

INTERVALO ENTRE O NASCIMENTO EAPROCURAPELO @) %
“CENTRINHO” i
Até 1 més 15 25
Entre 1 e 6 meses 15 25
Entre 6 € 24 meses 4 6,6
Mais de 24 meses 25 41,7
Nao respondeu 1 1,7
TOTAL 60 100

Em relacdo ao acesso fisico dos
pacientes ao “Centrinho”, a Tabela 4 mostra as
principais formas de deslocamento até o

servico. A dltima pergunta do questiondrio
versava sobre a satisfacdo do usudrio com o
“Centrinho”.

Tabela 4 - Vias de acesso dos portadores de fissuras ldbio-palatinas até o “Centrinho”

MEIO DE TRANSPORTE PARA DESLOCAMENTOATE O () %
“CENTRINHO”
ADpe 4 6,6
Onibus 15 25
Ambulancia 15 25
Carro Particular 26 434
TOTAL 60 100

DISCUSSAO

Diferentes estudos epidemiolégicos té€m sido
realizados para avaliar a distribui¢do das FL/P'™12, E
bem aceito que os diferentes tipos de fissuras
apresentam distribui¢ao epidemioldgica distinta, e que
as incidéncias variam entre os diferentes grupos
populacionais'®. No presente estudo, das 60 criangas
avaliadas, o tipo mais comum de fissuras encontradas
foram as FLP, representando 56,67% das observadas.
Seguiram-se as FLP, as FL isoladas que
representaram 26,66% das encontradas. Esses
resultados sdo similares aos encontrados em estudo
epidemiolégico realizado no préprio servigco'®. A
ocorréncia de FLP tem sido aproximadamente duas
vezes mais freqiiente comparadas as FL isoladas®,
fato este observado na presente investigagdo. A
relacdo entre género masculino e feminino neste
estudo foi de 1,7:1, tal proporgdo estd similar a
encontrada em populagdes de japoneses'®e de
filipinos'’.

As anomalias congénitas afetam cerca de 5%
dos nativivos em todo mundo. Seu impacto, contudo,
€ mais bem evidenciado nos pafses industrializados
devido a um maior controle das causas transmissiveis
e nutricionais de morte, o que, de um modo geral, ndo
ocorre em paises em desenvolvimento’. Na América
Latina, estas alteracdes respondem por 10-25% das
admissoes hospitalares pediatricas, ocupando entre o
3" e 4" lugares entre as causas de morte no primeiro
ano de vida'®. Destacam-se neste grupo das anomalias
congénitas, as deformidades craniofaciais,
particularmente as FL/P, craniossinostoses, defeitos

otomandibulares e de fechamento do tubo neural, além
dos quadros sindromicos'. Neste contexto geografico
e com o aperfeicoamento do SUS, o Brasil conta com
centros de exceléncia no tratamento de anomalias
craniofaciais. Até 2006, o pais possuia 29 centros
credenciados nas cinco regides, sendo 16 na regiao
Sudeste, 6 na Sul, 4 na Nordeste, 2 na Centro-Oeste
e 1 na Norte’. Contudo, ainda se observa uma nitida
assimetria geografica na distribuicio desses servigos.
No presente estudo, dos 60 individuos com FL/P, ndo
sindrémicas, analisados, 93,33% foram oriundos de
40 diferentes municipios do estado de Minas Gerais,
com maior concentracdo do sul do estado. O
“Centrinho” é credenciado ao Ministério da Sadde
como servico de alta complexidade e atende
exclusivamente demanda oriunda do SUS.

Na presente investigacdo, 0 acesso ao
“Centrinho” pelos individuos com FL/P deu-se mais
comumente (56,7%) através da identificacdo e
encaminhamento pelo médico (Tabela 2), fato este
que ocorreu nos primeiros meses e anos de vida da
crianca (Tabela 3). Contudo, na prépria Tabela 3, ainda
se verifica que 41,7% dos pacientes chegaram ao
servico com mais de 2 anos de vida. Como
conseqiiéncia desse indicador, observou-se a
necessidade de expansdo do servico no tocante 2
divulgacdo e conscientizacdo dos municipios e servigos
de saiide, com relagdo a portadores de deformidades
craniofaciais. Assim, estes resultados corroboram as
observacdes de Monlleé e Gil-da-Silva-Lopes’ que
consideram que as necessidades de satde dos
portadores de anomalias craniofaciais no Brasil ainda
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ndo estdo sendo plenamente atendidas, seja devido
as dificuldades enfrentadas para a manuteng@o de um
cronograma regular de consultas de seguimento,
particularmente na area de reabilitagdo, ou pelo
estabelecimento de vinculos com a equipe e com o
servico. Essas necessidades abrangem o modo de vida,
0 acesso e consumo de tecnologias, o estabelecimento
de vinculos efetivos com profissionais, equipes e
servicos e a construgcdo da autonomia, incluindo-se
nesta a busca da satisfagdo desse conjunto de
necessidades’.

Estudos de avaliagdo de acesso a servicos
de saude e identificag@o de barreiras t€ém sido feitos
através de questiondrios e entrevistas?®?!, com
populacdo de homens, mulheres ou ambos os
géneros®. A limitada condig@o financeira foi uma
barreira identificada para o acesso a servigos de
saide®. Relacionado ao conceito de acesso a servigos
de satide, estudo realizado no Rio de Janeiro mostrou
que as mulheres utilizam mais regularmente os servigos
de saide que os homens, embora esta procura seja
maior no grupo de criangas e idosos. Esse estudo
observou também, diferenca de género relacionada
ao motivo da procura pelos servicgos, isto é, as
mulheres buscam mais os servigos para exames de
rotina e prevengdo, e os homens procuram mais por
motivos de doenga*!. No presente estudo, observou-
se predominancia de criangcas com FLP do gé€nero
masculino (63,3%) comparado ao feminino (36,7%).

Consideravel parcela dos portadores de
deformidades craniofaciais tem expectativa de vida
normal, visto que apenas uma minoria delas é letal .
A despeito disto, essas anomalias impdem um
significativo impacto sobre a fala, audicdo, aparéncia,
e cognicdo influenciando de modo prolongado e
adverso a sadde e a integracdo social do portador'’.
Assim, faz-se importante minimizar todas as seqiielas
oriundas das FL/P, incluindo, mecanismos de oferta e
acesso aos servigos por parte dos usudrios. A
disponibilidade de servigcos e sua distribuicdo
geografica, a disponibilidade e a qualidade dos recursos
humanos e tecnoldgicos, os mecanismos de
financiamento, o modelo assistencial e a informacao
sobre o sistema sdo caracteristicas da oferta que
afetam o servigo®. Aqui, 25% dos pacientes chegaram
ao “Centrinho” através das ambulancias dos servicos
de saide municipais (Tabela 4). Assim, o conceito de
satude assegurado na legislagao brasileira constitui-se
como um direito da cidadania a ser garantido pelo
Estado e a universalidade da atencdo implica,
necessariamente, a formulagcdo de um modelo social
ético e equanime norteado pela inclusdo social e
solidariedade humana®.

Cada fissura requer uma abordagem
terapéutica multiprofissional e diversos procedimentos
cirdrgicos?’. Quanto a constituicdo de equipes
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multiprofissionais, embora existam critérios
internacionais estabelecidos, no Brasil a portaria
referente as FL/P e implante dentario osseointegrado,
define apenas os servigos que o Centro deve possuir.
Esses servigos sao: otorrinolaringologia, odontologia,
fonoaudiologia, psicologia, clinica médica, fisioterapia,
enfermagem, nutri¢do, cirurgia plastica, servi¢o social
e anestesia, além do atendimento familiar’. O presente
estudo foi executado em um servigo de referéncia?’
e possui os profissionais que caracterizam a equipe
multiprofissional. Os pacientes sdo assistidos desde o
diagndstico até a completa reabilitacdo (que exige
diversos procedimentos cirirgicos e um periodo
temporal extenso), assim como os familiares recebem
assisténcia do servigo.

CONCLUSAO

Os resultados aqui apresentados forneceram
informacdes da assisténcia a pacientes em um servico
de alta complexidade e referéncia para o Ministério
da Sadde. Estudos futuros poderdo complementar
andlises e indicadores para se compreender melhor
uma importante populacdo no contexto do sistema
publico de sadde brasileiro.

ABSTRACT

The aim of this study was to assess the
different dimensions related to the treatment of children
(to 0-12 years) with cleft lip and palate (CL/P) in the
“Centrinho”, a highly complex reference service for
individuals with craniofacial deformities in Minas
Gerais, Brazil. A cross-sectional study was performed
using an individual instrument (questionnaire). The
questionnaires were applied by the same examiners
to the mothers or the responsible guardian, after the
dentist’s appointment. The participant population of
this study consisted of 60 CL/P children who,
regardless of sex, skin color, origin, or nationality, were
nonsyndromic, had been diagnosed, and were
undergoing treatment at the reference service. The
results showed that 63.3% of the patients were males,
36.7% were females, and 78.3% were white, with
ages ranging from 1 month to 10 years. As regards
the type of cleft, a predominance of cleft lip and palate
(56.6%), followed by the isolated cleft lip (26.6%),
could be observed. Concerning the identification and
reference to the “Centrinho”, 56.7% of these references
were made by physicians and 50% of the CL/P patients
had been referred to this service in the first six months
of life. The results provided information on the treatment
of patients with clefts within this highly complex
reference service for the Department of Health. Future
studies will be able to further the present analyses to
better understand an important population in the context
of the Brazilian public health system.
Uniterms: Single health system. Ceft lip. Cleft palate.
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