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“Enxugando gelo” mas levando a esperança

O papel das ONGs

https://www.youtube.com/watch?v=V8pPQRXB9PE

Porque estamos aqui hoje?

https://www.youtube.com/watch?v=V8pPQRXB9PE
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SHIA – Avaliação do Impacto Social e da Saúde nos pacientes

Os inocente invisíveis

B.A. é um dos milhares de invisíveis inocentes negligenciado pelo

Sistema de Saúde. Essa negligência se iniciou no seu nascimento, 

onde sequer foi realizado o registro de sua malformação congênita, e 

seguiu na fase adulta de sua vida se ampliando, através do 

preconceito de sua própria comunidade e até sua família.

B.A. como outros milhares de pacientes negligenciados quando

crianças, se tornam adultos com alta vulnerabilidade social.

Impossibilitados de lidar contra o preconceito social,eles se esforçam

em se tornar invisíveis. E a sociedade ao mesmo tempo, responde à 

altura, ignorando sua existência.

O custo social que representam estes inocentes invisíveis, além de 

altíssimo, é inaceitável nos dias de hoje. 





Impacto econômico pelo não tratamento da fissura 
labiopalatal _ FIA USP (Prof Leandro Braga)

From To

Born Alive (year; Brazil) Datasus (2012) http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/deftohtm.exe?sinasc/cnv/nvuf.def2.905.789                   2.905.789                      

Cleft lips or cleft palate affected (year; Brazil) 1 to 500/750 O.S. USA 3.874                           5.812                               

In one generation - number of affects 96.860                         145.289                          

In a lifetime (life expectancy) 75,14            IBGE (2014) http://brasilemsintese.ibge.gov.br/populacao/esperancas-de-vida-ao-nascer291.121                      436.682                          

Deaths due to cleft lips and cleft palate during the first year (annually) 10% O.S. Brasil 387                               581                                  

Deaths due to cleft lips and cleft palate (total in one generation) 10% O.S. Brasil 9.686                           14.529                            

Deaths due to cleft lips and cleft palate (total - lifetime reference) 10% O.S. Brasil 29.112                         43.668                            

Cost of death (per capita affected; loss along lifetime) (1)  PNAD/IBGE and Cost of Disease http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-89101975000200007&lng=es&nrm=iso&tlng=pt706.020,00R$           1.008.600,00R$           

Cost of death (all the affected each year; loss along lifetime) (1)
PNAD/IBGE and Cost of Disease

http://www.scielosp.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-89101975000200007&lng=es&nrm=iso&tlng=pt273.539.353,30R$   586.155.757,08R$       

Adults Untreated (2) 5% 14.556                         21.834                            

Adults Untreated Experiencing Depression (2)(3) 75% 10.917                         16.376                            

"Cost of Depression" (per adult untreated; health extra expenditures per year) (3) 11.753,28R$              11.753,28R$                 

"Cost of Depression" (all the adults untreated; health extra expenditures per year) (3) 128.311.136,88R$   192.466.705,32R$       

Total Public Extra Cost of the Untreated (death+ depression - cost per year) 131.951.532,85R$   200.267.553,83R$       

Average "Public Cost of the Disease" per affected child born, per year 34.057,41R$              34.460,10R$                 

A) Data based on reliable 

sources and with direct 

connection to the case

B) Data based on reliable 

sources but with NO DIRECT 

CONNECTION to the case

D) Data partially based on 

reliable sources, BUT 

BIASED BY NON RELIABLE 

COMPONETS ON THE 

FORMULA (fom C section)

C) Data NOT BASED ON 

RELIABLE SOURCES

Effects
Parameter Source



Impacto Econômico (PNAD/IBGE)

Taxa de incidência 1/650 nascidos vivos

4.461 crianças nascidas por ano com fissura

1 a cd 10 não completam 1 ano de idade

446 mortes antes de 1 ano de idade

Expectativa Média de Vida Brasileiro : 74 anos



Impacto Econômico (PNAD/IBGE)

446 mortes por ano por - 74 anos não vividos

24.084 anos de trabalho, sem geração de renda, consumo, impostos

Em uma geração (33 anos), a malformação congênita em questão, terá 
ceifado, 14.718 vidas = 794.772 anos de contribuição à sociedade

Isso representa uma perda de renda (para as famílias, para o 
município, estado e país, de 794.772 x R$ 234,25/mês x 12meses

R$ 2.230.000.000,00



A dura realidade 

4.461 crianças nascidas por ano com fissura

Média de 2 procedimentos cirúrgicos por criança ao longo de sua vida (não 
funcionais)

Necessidade de ~ 8.900 procedimentos cirúrgicos por criança nascida

Número de cirurgiões capacitados para atender as crianças : < 300
( a maioria em serviços no Sudeste e Sul do Brasil)

Procedimento por cirurgião para acabar com toda a fila hoje existente 
(aproximadamente 295 mil estimados): 1.960 

Se cada cirurgião operasse 200 pacientes por ano, demoraríamos quase 10 anos e 
ainda teríamos um somatório de quase 40 mil crianças à espera.



Impacto social positivo pelo tratamento adequado 
da fissura labiopalatal _ fonte: Operação Sorriso

https://www.youtube.com/watch?v=CcfbVqTQ10g
(Ceará - Talita)

https://www.youtube.com/watch?v=8cPpRE9HDn
(Santarém) 

https://www.youtube.com/watch?v=CcfbVqTQ10g
https://www.youtube.com/watch?v=8cPpRE9HDn


Lei 13.685 sancionada em 26 de Junho de 2018
(fruto do PL 8470/2017 de autoria de Carmen Zanotto)

Altera a Lei nº 12.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a 
notificação compulsória de agravos e eventos em saúde relacionados às 
neoplasias, e a Lei nº 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a 
notificação compulsória de malformações congênitas.



Muitos desafios







ESTATÍSTICAS DISPONÍVEIS POR FONTE
(ESTUDOS E ARTIGOS CIENTÍFICOS)



O estudo objetivou avaliar a cobertura, validade e confiabilidade do Sistema de Informações sobre Nascidos Vivo 
(SINASC) para anomalias congênitas em hospital de Campinas x ECLAMC no mesmo período de observação;

Método: Foram utilizadas as informações contidas no banco de dados do SINASC que se referiam aos nascidos 
vivos, por ocorrência, nos anos 2004 e 2007, em oito hospitais dos municípios de João Pessoa, Salvador, São 
Paulo, Campinas, Belo Horizonte, Florianópolis e Joinville, num total de 27.945 nascidos vivos em 2004 e 25.905 
em 2007.

=> População de estudo: 2.843 nascidos vivos do Centro de Atenção Integrada à Saúde da Mulher (CAISM), em 
2004;

Nessa amostra, no SINASC : 92 casos com diagnóstico de anomalia congênita;

Na base de dados ECLAMC: 168 registros de nascidos vivos com anomalia congênita no CAISM.

Fonte: Luquetti, Daniela Varela[Tese]. Avaliação da qualidade das informações sobre anomalias congênitas do 
Sistema de Informações sobre Nascidos Vivos. Escola Nacional de Saúde Pública Sergio Arouca, FIOCRUZ Rio de 
Janeiro, 2009. Disponível em: https://bvssp.icict.fiocruz.br/lildbi/docsonline/get.php?id=1900

Estatística e considerações publicadas em tese de doutoramento

https://bvssp.icict.fiocruz.br/lildbi/docsonline/get.php?id=1900


“Avaliação da Qualidade das Informações sobre Anomalias Congênitas do Sistema de Informações sobre 
Nascidos Vivos” (Daniela Varela Luquetti – Doutora em Ciências na área de Saúde Pública)

Estatística e considerações publicadas em tese de doutoramento



Estudo em 8 hospitais de 2004 a 2007:

Estatística e considerações publicadas em tese de doutoramento



Categorias mais subnotificadas:

• Hydropsia (100%), 
• Microcefalia (75%), 
• Fissura palatina (75%), 
• Doenças congenitas do coração (66%) and,
• Sindrome de Down (75%). 

Resultado : Subnotificação de 46,8% para o conjunto dos casos de anomalias congênitas e 36,4% quando a 
análise foi restringida para as anomalias congênitas maiores.

Estatística e considerações publicadas em tese de doutoramento



Aproximadamente 3 milhões de nascimentos ocorrem ao ano no Brasil (DATASUS. Sistema de Informação sobre 
Nascidos Vivos. Disponível em: www.datasus.gov.br (20-3-2009))

Estimativa: 60.000 recém-nascidos são portadores de anomalias congênitas. 

“A caracterização destas crianças, da prevalência dos diferentes tipos de anomalias congênitas e a distribuição 
destas pelo território nacional, são informações de importância para o planejamento e implementação de 
programas que atendam as demandas dos portadores destas condições e de suas famílias. Portanto, a 
possibilidade de criação, pelo Ministério da Saúde, de um programa nacional de vigilância epidemiológica em 
anomalias congênitas capaz de fornecer estes indicadores de forma acurada colaboraria de forma 
determinante no planejamento de políticas de saúde, principalmente para a saúde infantil”.

Estatística e considerações publicadas em tese de doutoramento



Estatísticas Recentes - 2018

Estatísticas Recentes (2018)

FONTE:  NASCIMENTO, Ricardo Lima do; et 
al. ICD-10 impact on ascertainment and 
accuracy of oral cleft cases as recorded by 
the Brazilian national live birth information 
system. Am J Med Genet., v.176, p.907–9, 
2018. 

Disponível em: 
https://doi.org/10.1002/ajmg.a.38634

https://doi.org/10.1002/ajmg.a.38634


Estatísticas Recentes (2018): A proporção do total de nascidos com fissura (total clefts) é de 20,3 para cada 10.000 
no levantamento do ECLAMC. Representando 1 para cada 500 nascidos vivos, que se aproxima da estatística da 
Operação Sorriso de 1 para cada 650 nascidos vivos.

FONTE:  NASCIMENTO, Ricardo Lima do; et al. ICD-10 impact on ascertainment and accuracy of oral cleft cases as 
recorded by the Brazilian national live birth information system. Am J Med Genet., v.176, p.907–9, 2018. 

Disponível em: https://doi.org/10.1002/ajmg.a.38634

Estatística publicada em artigo científico (série de 5 anos)

https://doi.org/10.1002/ajmg.a.38634


• Fonte: SOUSA, Giselle Firmino Torres de; RONCALLI, 
Angelo Giuseppe. Orofacial clefts in Brazil and 
surgical rehabilitation under the Brazilian National 
Health System. Braz. oral res.,  São Paulo ,  v. 31,  
e23,    2017 .   

Disponível em: 
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid
=S1806-83242017000100222&lng=en&nrm=iso

Access on  21  May  2019.  

Epub Mar 30, 2017 http://dx.doi.org/10.1590/1807-
3107bor-2017.vol31.0023

Estatística publicada em artigo científico (série de 5 anos)

http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-83242017000100222&lng=en&nrm=iso
http://dx.doi.org/10.1590/1807-3107bor-2017.vol31.0023


Estatísticas Recentes (2009 - 2013): 
Distribuição dos registros de fissura, 
procedimentos cirúrgicos, custos e 
cobertura dos casos através dos 
procedimentos (por Unidade Federativa).

FONTE Fonte: SOUSA, Giselle Firmino 
Torres de; RONCALLI, Angelo Giuseppe. 
Orofacial clefts in Brazil and surgical
rehabilitation under the Brazilian National
Health System. Braz. oral res.,  São Paulo ,  
v. 31,  e23,    2017 .   

Disponível em: 
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci
_arttext&pid=S1806-
83242017000100222&lng=en&nrm=iso
access on 21  May  2019.  Epub Mar 30, 
2017.  

http://dx.doi.org/10.1590/1807-3107bor-
2017.vol31.002

Estatística publicada em artigo científico (série de 5 anos)

http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1806-83242017000100222&lng=en&nrm=iso
http://dx.doi.org/10.1590/1807-3107bor-2017.vol31.002

