Audiéncia Publica — As dificuldades enfrentadas pelas pessoas com fissuras labiopalatais
Comissao de Defesa dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia — Camara dos Deputados
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FISSURA LABIOPALATAL OU FISSURA LABIOPALATINA

* As deformidades craniofaciais sao alteracdes congénitas que envolvem a regidao do cranio e da
face, destacando-se, entre elas, as lesoes labiopalatais

* As fissuras labiopalatais ou labiopalatinas sao malformacdes congénitas caracterizadas por
aberturas ou descontinuidade das estruturas do labio e/ou palato, de localizacdo e extensdo
variaveis (Montagnoli, 1992)

e Estima-se que a incidéncia no Brasil € de um fissurado para cada 650 nascimentos (1: 650). Essa
incidéncia cresce com a presenca de familiares fissurados, e, quando na presenca de
predisposicao hereditaria, acredita-se que a conjugacao de fatores ambientais pode precipitar o
aparecimento da anomalia (Mossey PA, Little J)
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DIFICULDADES ENFRENTADAS PELAS PESSOAS COM FISSURA LABIOPALATAL

 As fissuras afetam os aspectos estético, funcional e emocional dos individuos. Esteticamente, ela
deforma o semblante do individuo. Quanto ao aspecto funcional, ela acarreta dificuldades para
succao, degluticao, mastigacao, respiracao, fonacao e audicao. Emocionalmente, o ajustamento
pessoal e social do individuo é comprometido. A crianca fissurada comeca a falar tarde e assim
gue inicia pode ter uma fala ininteligivel

» Os disturbios de fala do paciente com fissura surgem na infancia, durante o processo de aquisicao
e desenvolvimento da linguagem e podem permanecer apds a correc¢ao cirdrgica da insuficiéncia
velofaringea, necessitando de aprendizagem especifica dos padrdes corretos pela terapia
fonoaudioldgica. A articulacdo pode melhorar com a idade, mas isso ocorre mais pelos
mecanismos compensatoérios aprendidos do que pelo desenvolvimento maturacional

e O tratamento do individuo fissurado deve ser realizado por uma equipe multidisciplinar
especializada, composta por médicos - pediatras, otorrinolaringologistas e cirurgides plasticos,
ortodontistas, fonoaudidlogos, psicdlogos, geneticistas, radiologistas e protéticos, visando a uma
reabilitacao morfoldgica, funcional e psicossocial
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FISSURA LABIOPALATAL OU FISSURA LABIOPALATINA

Afetam cerca de 5% dos nascidos vivos em todo o mundo

Na América Latina respondem por 10-25% das admissdes hospitalares pediatricas,
ocupando entre o 32 e 0 42 lugares dentre as causas de morte no primeiro ano de vida

Segunda causa de mortes perinatais, contribuindo com 13% destas no ano 2000 (pATasUs,
2003). Incidéncia no Brasil 1: 650.

Monlleé e V. L. Gil-da-Silva-Lopes, 2006 - http://repositorio.unicamp.br/bitstream/REPOSIP/84113/1/S0102-311X2006000500004.pdf
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FISSURA LABIOPALATAL OU FISSURA LABIOPALATINA

v' Fissuras labiopalatais devem ser registradas no Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivos (SINASC)
v' Campo: anomalia congénita; Tipos:

- Espinha bifida
- Outras malformacgdes congénitas do sistema nervoso
- Malformacgdes congénitas do aparelho circulatério

- Fenda labial e fenda palatina

— Auséncia atresia e estenose do intestino delgado

- Outras malformacdes congénitas aparelho digestivo
- Testiculo ndo-descido

- Outras malformacgoes do aparelho geniturinario

- Deformidades congénitas do quadril

— Deformidades congénitas dos pés

- Outr malform e deform congénit aparelho osteomusc
- OQOutras malformacgdes congénitas

- Anomalias cromossémicas NCOP

- Sifilis congénita

— Hemangioma e linfangioma

- Anomalias dentofaciais

- QOutr afec comprom tegument especif feto recém-nasc
- Sem anomalia congénita/nao informado
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FISSURA LABIOPALATAL OU FISSURA LABIOPALATINA

2010 a 2015
Registados no pais 136.852 nascidos vivos com anomalias congénitas — 9.226 (7%) sao por fenda labial e fenda
palatina
Periodo:2010-2015
Tipo anomal congén 2010 | 2011 | 2012 | 2013 | 2014 | 2015 | Total
Espinha bifida 545 | 559 | 555 | 569 | 650 | 611 | 3.489
Outras malformagdes congénitas do sistema nervoso | 1.886 | 2.053 | 1.945 | 1.855 | 1.862 | 3.499 | 13.100
Malformacdes congénitas do aparelho circulatério 1.377 | 1.633 | 1.881 | 2.509 | 2.163 | 2.127 | 11.690 Nascim p/resid.m3e x Tipo anomal congén x FLP
Fenda labial e fenda palatina 1.513 | 1.593 | 1.524 | 1.587 | 1.485 | 1.524 | 9.226 /0 Ano CID nascimento 2010-2015
Auséncia atresia e estenose do intestino delgado 47 45 47 47 47 37 270
Outras malformagdes congénitas aparelho digestivo 925 |1.042| 923 | 954 | 900 | 997 | 5.741 1,20%
Testiculo n3o-descido 313 | 297 | 350 | 349 | 385 | 417 | 2.111 6,95% 6.97%
Outras malformagdes do aparelho geniturindrio 1.792 | 1.870 | 1.799 | 1.835 | 1.799 | 1.843 [ 10.938 | /0% 6,83% 6,86%
Deformidades congénitas do quadril 90 116 | 113 | 139 | 143 | 130 731 6,80%
Deformidades congénitas dos pés 2.878 | 3.031|2.831|2.802|2.714 | 2.622 | 16.878
Outr malform e deform congénit aparelho osteomusc | 6.288 | 6.376 | 6.262 | 6.359 | 6.172 | 6.189 | 37.646 6,60%
Outras malformagdes congénitas 2.594 12,922 |2.945 | 3.020 | 2.949 | 3.301 | 17.731
Anomalias cromossOmicas NCOP 1.198 | 1.127 | 962 | 974 | 916 |1.049| 6.226 6,40%
Sifilis congénita - 2 - - - - 2 6,20%
Hemangioma e linfangioma 88 101 | 104 | 108 99 98 598
Anomalias dentofaciais - 1 1 - - - 2 6,00%
Outr afec comprom tegument especif feto recém-nasc - 3 5 - - - 8 5 80%
Sem anomalia congénita/n3o informado 237 85 76 26 - 41 465 2010 5011 2012 2013 2014 2015
Total 21.771|22.856|22.323|23.133|22.284|24.485|136.852
Fonte: MS/SVS/DASIS - Sistema de Informacg&es sobre Nascidos Vivos - SINASC, acesso em 04/07/2017
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FISSURA LABIOPALATAL OU FISSURA LABIOPALATINA

Numero de nascidos vivos com fissura labiopalatal

2010 2011 2012 2013 2014 2015 Total 2010 -2015
Total NV 2.861.868 2.913.160 2.905.789 2.904.027 2.979.259 3.017.668 17.581.771
Anomalia congénita 21.771 22.856 22.323 23.133 22.284 24.485 136.852
Fenda labial e fenda palatina 1.513 1.593 1.524 1.587 1.485 1.524 9.226
2010 2011 2012 2013 2014 2015 Total 2010 -2015
Total NV 2.861.868 2.913.160 2.905.789 2.904.027 2.979.259 3.017.668 17.581.771
Anomalia congénita 0,8% 0,8% 0,8% 0,8% 0,7% 0,8% 0,8%
Anom Cong X Fenda labial e
fenda palatina 6,9% 7,0% 6,8% 6,9% 6,7% 6,2% 6,7%
FLP x Pop NV 0,05% 0,05% 0,05% 0,05% 0,05% 0,05% 0,05%
Estimativa se considerar a incidéncia
2010 2011 2012 2013 2014 2015 Total 2010 -2015
1: 650 NV (0,15%) 4.403 4.482 4.470 4.468 4.583 4.643 27.049

Presume-se, portanto, um “subregistro” pelos servicos de saude, além de existir as fissuras submucosa e de submucosa
oculta, que ndo sdo identificaveis ao nascimento

ey
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FISSURA LABIOPALATAL NO SISTEMA UNICO DE SAUDE - SUS

Portaria n2? 62, de 19 de abril de 1994 - habilita hospitais com condi¢des fisicas, estruturais, de
equipamentos e de recursos humanos para prestar o atendimento aos pacientes com essas condicdes

Oferta do atendimento clinico, cirurgico e de reabilitacdo adequados e com qualidade

Portaria SAS/MS n? 718, de 20 de dezembro de 2010(*) - dispGe sobre a revisdo dos procedimentos
relacionados a cranio-buco-maxilo-facial, constantes da Tabela de Procedimentos, Medicamentos,
Orteses, Proteses e Materiais Especiais — OPM, do SUS.

Equipe multidisciplinar  especializada:  Anestesia, Cirurgia  Plastica  Estético-reparadora,
Otorrinolaringologia, Clinica Médica, Pediatria, Fonoaudiologia, Psicologia, Fisioterapia, Enfermagem,
Servico Social, Nutricao, Odontologia Geral, Odontopediatria, Ortodontia, Prétese e Implantologia,
Cirurgia Buco-maxilo-facial e Atendimento Familiar, visando a reabilitacdo morfologica, funcional e
psicossocial.
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FISSURA LABIOPALATAL NO SISTEMA UNICO DE SAUDE - SUS

- Sao realizados procedimentos cirurgicos e ambulatoriais apenas em centros habilitados, tais como:

-0307040100 - instalacao de protese em pacientes com anomalias cranio e bucomaxilofacial
-0307040119 - instalagdo de aparelho ortoddntico/ortopédico fixo

-0404030017 - alongamento de columela em paciente com anomalias cranio e bucomaxilofacial
-0404030033 - osteotomia de maxila em pacientes com anomalia cranio e bucomaxilofacial
-0404030041 - microcirurgia otoldgica em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial
-0404030106 - palatoplastia primaria em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial
-0404030122 - labioplastia secundaria em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial
-0404030130 - rinoseptoplastia em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial
-0404030157 - reconstrucao total de labio em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial
-0404030165 - rinoplastia em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial

-0404030173 - septoplastia em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial

-0404030190 - timpanoplastia em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial (uni / bilateral)
-0404030220 - implante osteointegrado extra-oral buco-maxilo-facial

-0414020421 - implante dentario osteointegrado

- Além desses sao realizados procedimentos odontoldgicos ambulatoriais, terapias fonoaudioldgicas,

psicoldgicas e fisioterapicas.
Fonte: Sigtap/DATASUS, busca em 04/07/2017
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FISSURA LABIO PALATAL NO SISTEMA UNICO DE SAUDE - SUS

Procedimentos cirurgicos e ambulatoriais que nao exigem habilitacao:

-03.07.04.006-2 manutencao periodica de protese buco-maxilo-facial

-04.04.03.005-0 osteotomia da mandibula em paciente com anomalia cranio e
-04.04.03.006-8 osteoplastia do mento com ou sem implante aloplastico

-04.04.03.007-6 labioplastia unilateral em dois tempos

-04.04.03.008-4 alveoloplastia com enxerto 6sseo em paciente com anomalia craniofacial
-04.04.03.024-6 tratamento cirurgico de fistula oro-sinusal em paciente com anomalia
-04.04.03.025-4 tratamento cirurgico de fistulas oronasais em paciente com anomalia
-04.04.03.026-2 palatoplastia secundaria em paciente com anomalia cranio e
-04.04.03.027-0 tratamento cirurgico da insuficiéncia velofaringea em paciente com
-04.04.03.028-9 tratamento cirurgico reparador da fissura facial rara em pacientes com
-04.04.03.029-7 osteotomia craniofacial complexa em paciente com anomalia cranio e
-04.04.03.030-0 remodelacao craniofacial em paciente com anomalia cranio e
-04.04.03.031-9 tratamento cirurgico de macrostomia /microstomia por anomalia
-04.04.03.032-7 osteoplastia fronto - orbital

-04.04.02.027-5 resseccao de lesdao maligna e benigna da regiao cranio e bucomaxilofacial
-04.14.01.037- 0 tratamento cirurgico de dente incluso em paciente com anomalia cranio e
-04.14.02.035-9 tratamento cirurgico de hemorragia buco-dental

-04.15.02.004-2 procedimentos sequenciais em anomalia cranio e bucomaxilofacial

Fonte: Sigtap/DATASUS, busca em 04/07/2017
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FISSURA LABIO PALATAL NO SISTEMA UNICO DE SAUDE - SUS

Procedimentos cirurgicos e ambulatoriais que nao exigem habilitacao

-07.01.08.004-3
-07.01.08.009-4
-07.01.08.009-4
-07.01.08.011-6
-07.01.08.012-4
-07.01.08.013-2
-07.01.08.014-0
-07.01.08.015-9
-07.01.08.016-7
-07.01.08.017-5
-07.01.08.018-3
-07.01.08.019-1
-07.01.08.004-3
-07.01.08.005-1
-07.01.08.006-0
-07.01.08.007-8
-07.01.08.008-6
-07.01.08.009-4
-07.01.08.002-7

protese fixa em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial

protese removivel em pacientes com anomalias cranio e bucomaxilofacial
protese removivel em pacientes com anomalias cranio e bucomaxilofacial
protese mandibular

protese para grandes perdas maxilares

protese auricular implanto suportada

protese extensa da face (2/3 da face)

protese para grande perda maxilar implanto suportada

protese labial implanto suportada

protese nasal implanto suportada

protese 6culo-palpebral implanto suportada

protese obturadora palatofaringeana implanto suportada

protese fixa em paciente com anomalia cranio e bucomaxilofacial

protese para grande perda maxilar

protese labial

protese nasal

protese 6culo-palpebral

protese removivel em pacientes com anomalias cranio e bucomaxilofacial
protese auricular

Fonte: Sigtap/DATASUS, busca em 04/07/2017
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UF ESTABELECIMENTO Municipio

BA Hospital Santo Antonio/Obras Sociais Irm3 Dulce Salvador Habllltagﬁes no tratamento de
CE Hospital Albert Sabin/SES Fortaleza . . . .
DF Assoc.das Pioneiras Sociais SARAH Brasilia Flssuras LablOpalataIS (POI‘taI‘Ia
Hospital Universitario Alzira Velano/Fund. Ensino Tecnologia °

MG Alfenas Alfenas SAS/MS n 62/1 994)
MG Hospital da Baleia/Fundacdo Benjamin Guimaraes Belo Horizonte

MS Fund. P/ Estudo e Tratamento das Deformidades Cranio-faciais* Campo Grande

MT Hospital Geral Universitario Cuiaba

MT Hospital Universitario Julio Muller/Cuiabd - MT Cuiabd -

PE IMIP Instituto Materno Infantil Recife REGIAO N2 DE CENTROS

PI Sociedade Piauiense Combate Cancer Hosp. Sdo Marcos Teresina CENTRO OESTE 4

PR Hosp. Trabalhador/FUNPAR/Fund. UFPR p/Cienc. Tec. Cult. Curitiba NORDESTE 4

RJ SMS Rio Hospital Municipal N. Sra. do Loreto Rio de Janeiro NORTE 1

RS Hospital Nossa Senhora Conceicao S.A Porto Alegre SUDESTE 12

RS Sociedade Beneficéncia e Caridade - Hospital Bruno Born Lajeado SUL 7

Hospital Universitario ULBRIi«/Comu nidade Evangélica Luterana Total Geral 28

RS Sdo Paulo Canoas

RS Hospital do Circulo Operario Caxiense Caxias do Sul

SC Hospital Infantil Joana de Gusmao Florianopolis

SC FHSC Hospital Regional Hans Dieter Shimidt Joinville

SP  Hospital de Pesquisa e Reabilitacdo de Anomalias Cranio-Faciais Bauru

28 Centros habilitados, sendo que 3 deles s6 fazem a porgéo

Sobrapar Campinas/Soc. Brasileira de Pesq. Assist. Reabilitacdo ambulatorial — estio vinculados a Funcraf. Realizam toda a parte

SP Crénio-Facial Campinas cirargica no Centrinho de Bauru (1 em Sao Bernardo do Campo/SP,
SP HC/Fundacdo Faculdade de Medicina MEC/MPAS S&o Paulo 1 em Campo Grande/MS e 1 em ltapetininga/SP)
FUNCRAF- Fundac¢do Tratamento de Deformidades Cranio Fonte: CGAE/DAET/SAS/MS, em 04/07/2017
SP Faciais* Sdo Bernado do Campo
SP Hospital Sdo Paulo/Esc.Paulista de Medicina Sao Paulo
SP Irmandade da STA. Casa de Misericérdia Piracicaba
SP  Fund. P/ Estudo e Tratamento das Deformidades Cranio-faciais* Itapetininga
SP Santa Casa de Misericordia Araraquara
SP Hospital de Base de Sao José do Rio Preto S&o losé do Rio Preto
TO Hospital de Araguaina Araguaina 5U5+ MIMSTEEIAOIJEI;é




ANO PRODUCAO SERVICOS SISTEMA FREQUENCIA VALOR
SIA 9.947 R$ 2.028.030,00
2011 HABILITADOS SIH 4.810 RS 5.564.504,00
- SIA 4.956 RS 825.740,00
NAO HABILITADOS SIH 2.359 RS 2.830.144,00
2011 Total 22.072 RS 11.248.418,28
SIA 9.715 R$ 1.965.765,00
2012 HABILITADOS SIH 4.355 RS 5.082.982,00
" SIA 10.110 R$ 1.790.391,00
NAO HABILITADOS SIH 2.706 RS 3.237.197,00
2012 Total 26.886 RS 12.076.335,26
SIA 10.524 RS 2.080.023,00
2013 HABILITADOS SIH 4.323 R$ 5.085.205,00
- SIA 16.559 RS 3.131.676,00
NAO HABILITADOS SIH 3.319 R$ 4.189.319,00
2013 Total 34.725 RS 14.486.222,79
SIA 10.075 RS 2.014.446,00
2014 HABILITADOS SIH 4.231 R$ 5.153.557,00
- SIA 15.946 RS 3.057.485,00
NAO HABILITADOS SIH 2.884 R$ 3.798.906,00
2014 Total 33.136 RS 14.024.392,75
SIA 17.774 RS 3.484.710,10
2015 HABILITADOS SIH 8.448 R$ 10.021.598,80
- SIA 37.098 RS 351.314,17
NAO HABIL SIH 3.027 RS 3.883.916,98
2015 Total 66.347 R$ 17.741.540,05
SIA 10.320 RS 1.863.792,64
2016 HABILITADOS SIH 4.173 RS 4.870.904,27
~ SIA 54.713 RS 7.071.409,21
NAO HABILITADOS SIH 3.707 RS 4.724.832,88
2016 Total 72,913 RS 18.530.939,00
SIA 3.028 R$ 533.280,19
2017* HABILITADOS SIH 1.294 RS 1.539.879,28
- SIA 15.627 RS 1.884.511,11
NAO HABILITADOS SIH 1.013 RS 1.283.384,39
2017 Total* 20.962 RS 5.241.054,97
Total Geral - 2010-2017* 277.041 RS 93.348.903,10

Producao dos estabelecimentos
habilitados e nao habilitados para
o tratamento de Fissuras
Labiopalatais - Anos de 2011 a

2017 (até abril)
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PRODUCAO (SIA e SIH) - 2011 A 2016
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RS 20.000.000,00
RS 18.000.000,00
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VALOR REPASSADO - 2011 A 2016

R$ 14.486.223,00 RS 14.024.394
RS 12.076.335,00
RS 11.248.418,00
'__
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% DE PROCEDIMENTOS REALIZADOS PELOS SERVICOS HABILITADOS
E NAO HABILITADOS
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FISSURA LABIO PALATAL NO SISTEMA UNICO DE SAUDE - SUS

Perspectivas

— Atualizacdo do normativo técnico da area na Atencao Especializada as Pessoas com Anomalias Cranio
e Buco-Maxilo-Faciais

- Instituicdo de novos critérios para organizacao, planejamento e monitoramento da aten¢dao, com
diretrizes especificas, bem como definicdo de condi¢des estruturais, funcionais e de recursos
humanos para a habilitacao destes servicos no ambito do SUS

- Além disso, pretende-se ampliar a rede de servicos, com énfase a descentralizacdo do cuidado que
se coloca hoje concentrada nas regides Sul e Sudeste
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altacomplexldad aude.gov.br

Coordena;ao%ral de-/ﬂengao Especnallzada
Departamento de Aténcao Especializada e Tematica
Secretaria de Atencao a Saude
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