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Labiopalatina e Fenda Palatina
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“Enxugando gelo” mas levando a esperanca

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 — Avaliacao do Impacto Social e da Saude nos pacientes

Os inocente invisiveis

B.A. € um dos milhares de invisiveis inocentes negligenciado pelo
Sistema de Saude. Essa negligéncia se iniciou no seu nascimento,
onde sequer foi realizado o registro de sua malformacao congénita, e
seguiu na fase adulta de sua vida se ampliando, através do
preconceito de sua propria comunidade e até sua familia.

B.A. como outros milhares de pacientes negligenciados quando
criancas, se tornam adultos com alta vulnerabilidade social.

Impossibilitados de lidar contra o preconceito social,eles se esforcam
em se tornar invisiveis. E a sociedade ao mesmo tempo, responde a
altura, ignorando sua existéncia.

O custo social que representam estes inocentes invisiveis, alem de
altissimo, € inaceitavel nos dias de hoje.



«2/BGE

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica IBGE

Linhas de pobreza monetaria

Proporcao de pessoas abaixo das linhas de pobreza monetaria mais
utilizadas no Brasil e recomendadas internacionalmente
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Impacto econbmico pelo nao tratamento da fissura
labiopalatal _ FIA USP (Prof Leandro Braga)

Effects
Parameter Source
From To
Born Alive (year; Brazil) Datasus (2012) http://tabn 2.905.789 2.905.789
Cleft lips or cleft palate affected (year; Brazil) 1 to 500/750 0.S. USA 3.874 5.812
A)pata basedon relible. 11272 BRI PR T = g = -
sources and with direct | 1n-alifetime (life expectancy) 3 ( ) p://brasi . b
connection to the case - - : -
Deaths due to cleft lips and cleft palate during the first year (annually) 10% 0.S. Brasil 387 581
Deaths due to cleft lips and cleft palate (total in one generation) 10% 0.S. Brasil 9.686 14.529
Deaths due to cleft lips and cleft palate (total - lifetime reference) 10% 0.S. Brasil 29.112 43.668
el Bzt btz el bl Cost of death (per capita affected; loss along lifetime) (1) PNAD/IBGE and Cost of Disease http://www RS 706.020,00 | RS 1.008.600,00
sources but with NO DIRECT
CONNECTION to the case |cqst of death (all the affected each year; loss along lifetime) (1) ALY ] Wi el e http://www R$ 273.539.353,30 | RS  586.155.757,08

C) Data NOT BASED ON
RELIABLE SOURCES

D) Data partially based on
reliable sources, BUT
BIASED BY NON RELIABLE
COMPONETS ON THE

FORMULA (fom C section)

Adults Untreated (2)

Adults Untreated Experiencing Depression (2)(3)

"Cost of Depression" (per adult untreated; health extra expenditures per year) (3)

"Cost of Depression" (all the adults untreated; health extra expenditures per year) (3)

Total Public Extra Cost of the Untreated (death+ depression - cost per year)

Average "Public Cost of the Disease" per affected child born, per year

RS 11.753,28

RS 128.311.136,88

RS 131.951.532,85

RS 34.057,41

11.753,28

192.466.705,32

200.267.553,83

34.460,10




Impacto Econdmico (PNAD/IBGE)

Taxa de incidéncia 1/650 nascidos vivos

$

4.461 criancas nascidas por ano com fissura

4

1 acd 10 nao completam 1 ano de idade

4

446 mortes antes de 1 ano de idade

$

Expectativa Média de Vida Brasileiro : 74 anos



Impacto Econdmico (PNAD/IBGE)

446 mortes por ano por - 74 anos nao vividos

24.084 anos de trabalho, sem geracao de renda, consumo, impostos
Em uma geracao (33 anos), a malformacao congénita em questao, tera
ceifado, 14.718 vidas = 794.772 anos de contribuicao a sociedade
Isso representa uma perda de renda (para as familias, para o
municipio, estado e pais, de 794.772 x RS 234,25/més x 12meses

4

RS 2.230.000.000,00



A dura realidade

4.461 criancas nascidas por ano com fissura

Média de 2 procedimentos cirurgicos por crianca ao longo de sua vida (nao
funcionais)

Necessidade de ~ 8.900 procedimentos cirdrgicos por crianca nascida

Numero de cirurgioes capacitados para atender as criancas : < 300
( @ maioria em servicos no Sudeste e Sul do Brasil)

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

Se cada cirurgiao operasse 200 pacientes por ano, demorariamos quase 10 anos e
ainda teriamos um somatorio de quase 40 mil criancas a espera.



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

https://www.youtube.com/watch?v=CcfbVgTQ10g
(Ceara - Talita)

https://www.youtube.com/watch?v=8cPpRE9HDnN
(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 Lein? 12.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a
notificacao compulsoria de agravos e eventos em saude relacionados as
neoplasias, e a Lein? 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a
notificacao compulsoria de malformacdes congénitas.



Muitos desafios

O desafio

Os dados sobre cancer no Brasil ainda
sdo bastante fragmentados e com
grande variacdo de qualidade entre os
estados, ainda que venha ocorrendo
uma melhoria a partir dos anos 2000.

apenas

21%

da populacao
coberta por registros®

A falta de precisdo dos numeros implica sérios problemas:

* Fornece dados insuficientes para planejamento
» Reforca desigualdades de acesso ao tratamento

* Impede gestores de monitorar agilidade no acesso ao tratamento.
-—I Por lei, o tratamento deve comecar em até 60 dias ap6s o diagnostico.*



Onde estamos

Lei sancionada
18.06.18

) Lei publicada no Diario Oficial
26.06.18

® Prazo final para regulamentacdo

(ndo foi cumprido)
22.12.18

Regulamentacao ja!

Sem regulamentacao a lei nao
funciona. E a regulamentacdo
@ HOJE que define em qual sistema os
casos serdo notificados, quando
isso deve ser feito, quem fica
responsavel pela acao etc.




Como funciona em outros paises?

Em diversos paises, a notificacao e o registro de cancer ja sdo obrigatorios. Além disso,
estdo previstas sancdes concretas nos casos em que a notificacdo nao € realizada.

Nos Estados Unidos, quando

o médico deixa de alimentar o
sistema por um periodo, um
técnico registrador enviado pelos
Centers for Disease Control and
Prevention (CDC) vai até o local
para coletar os dados e inseri-los
no NPCR. Os custos dessa coleta
sdo cobrados do profissional

ou da instituicdo que falhou na
tarefa de registrar o paciente.

1+1

No Canada, cada regido
tem as suas normas para
penalizar uma eventual
falta de notificacao.

=

Em Cuba, por sua vez, o
proprio médico — e ndo a
instituicao onde ele atua — é
multado, se a Oficina Central
del Registro de Cancer percebe
que ele deixou de registrar
um caso.




ESTATISTICAS DISPONIVEIS POR FONTE
(ESTUDOS E ARTIGOS CIENT{FICOS)




Estatistica e consideracdes publicadas em tese de doutoramento

O estudo objetivou avaliar a cobertura, validade e confiabilidade do Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivo
(SINASC) para anomalias congénitas em hospital de Campinas x ECLAMC no mesmo periodo de observacao;

Método: Foram utilizadas as informacdes contidas no banco de dados do SINASC que se referiam aos nascidos
vivos, por ocorréncia, nos anos 2004 e 2007, em oito hospitais dos municipios de Jodao Pessoa, Salvador, Sao
Paulo, Campinas, Belo Horizonte, Floriandpolis e Joinville, num total de 27.945 nascidos vivos em 2004 e 25.905
em 2007.

=> Populacao de estudo: 2.843 nascidos vivos do Centro de Atencao Integrada a Saude da Mulher (CAISM), em
2004;

Nessa amostra, no SINASC : 92 casos com diagndstico de anomalia congénita;
Na base de dados ECLAMC: 168 registros de nascidos vivos com anomalia congénita no CAISM.
Fonte: Luquetti, Daniela Varela[Tese]. Avaliacdao da qualidade das informacdes sobre anomalias congénitas do

Sistema de Informacgdes sobre Nascidos Vivos. Escola Nacional de Saude Publica Sergio Arouca, FIOCRUZ Rio de
Janeiro, 2009. Disponivel em: https://bvssp.icict.fiocruz.br/lildbi/docsonline/get.php?id=1900



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

Estatistica e consideracdes publicadas em tese de doutoramento

AN Brazil

Population-based 52 programs MNational Program

{ Birth Certificate)

National Coverage 38/50 states Nation-wide
Active Surveillance 15 states None*

Year of Implementation 1967 (1%) 1999
Standardized National System No Yes

Data on Maternal Risk Factors Yes No

Birth Defects Research Centers 8 centers (CBDRP-CDC) ECLAMC

*Except the 32 hospitals (2% of Brmzihan livebirths) participating in the Latin-Amencan Collaborative Study

of Congenital Malformations (ECLAMC)

o pmunde calie e cnagds o L)

“Avaliacdo da Qualidade das Informagbes sobre Anomalias Congénitas do Sistema de Informagdes sobre
Nascidos Vivos” (Daniela Varela Luquetti — Doutora em Ciéncias na drea de Saude Publica)




Estudo em 8 hospitais de 2004 a 2007:

Tabela 1- Comparagdo da validade da informacdo sobre anomalias congénitas no SINASC em 2004 ¢ 2007

Estatistica e consideracdes publicadas em tese de doutoramento

HOSP HasP2 HOSP3 HOsP4
Mumnacipo Jalio Pessoa Joinville Florianopdlis Campinas
A 2000 T 200 Wy 20 2007 2o 207
Nasc idos-vivos amn 7.138 54942 6126 5 et 3, 500 1.7X7 2R3 2734
Casos- BCLAMC (%) 306 {4.3) 333 (5,8) 101 41,7] 103 {L9) 1253 Z) 92{2.5) L (5, T) 128 (4.7}
Casos - SINASC (%) 19227 139 2,3) 51 40E) SE(100 67(0.7) 2414 91 (3,2 124 §4.5)
Casos subnobificados 14 50 45 58 Hi ] 4
Sepsibibidade (IO 95%)  62.7037.2-6800 407 (364470} 50540 8-6021) 563 (467-659) SIH(4AEH2I) 65 4p4-66T)  FARME9 14 WE (916990
Especificidada IC 95%) 904991595 99098793 WI(WIMT) W46 WEMOIISAN WS (99307 9990996099 995 (99.2-99 8)
VPP [IC 95%) BL7(766-E5 9  T13(69-TT6) 63,753 8.T28) 63, T(539-T36) REZ2 (7910356 T43 |64 0-B45) 96K (0,798 9) 0,5 [RBS5,6-95 4)
VN (1T 25%) 98,4 (98,0-98.6) 966(962-97.1) WI(MES-9N4)] 992 (¥0-794) 9IES(9EI1-9E9) 9RO (9RG-99.2) 9756095 1) 99.8 (99.6-99.9)
VP ¥alor predtive positivo
VI Vahor preditio negiv
Tabela 1- Comparagdo da validade da informaglo sobre anomalias congénitas no SINASC em 2004 ¢ 2007 (continuagio)
HO5PS HOSPS HOsP7 HOSPS
Munscipuo Bebo Horzonte Salvador Honanopols. S80 Paulo o maede calit o g da o)
A 2004 2007 2004 2007 ol 20017 2004 2007 —
Mpseidos-vives amn 2HE2 2RIE 3391 2564 1 4TR | 463 1 409 1ail
Cozns- ECLAMC (%) 215 (8,1} 236 (R A) IAENER Y] 137 (5.4) a3 23 (1,6) 45 (3,.2) MNA
Cosos - SINASC (%) 143 {5,3) TE (2T 13 {0 5) 26 (1,0 1& 11} B (0,5) 12§09 43 {4.3)
Casos submoblcadis T2 1 &0 101 111 IR 15 i3 NA
S ibalsdsde (DC 95%s) b, 5 | 60,0- 72 &) 12 26 2-38 1) 1146518 3) 19,00 12 4-25 5] 364 (23 2-501 2) 348 (13,354 2) 26,715 3-409) NA
Especificidade(lC 93%) 903 (98 0-996) 997(W5000) G09(907-1000) 08 (905909) 997 (093-0040) 908 (994999 1000 (99 8-100,0) WA
VPP (T 95%] 9.9 (84 2-93 5) q).6 (83 697 5) Q29633090 EIQ(GTROIR) ROD(STESIR)Y T27i422-9215) 1080, 0 ¢ D) MNA
VPN (IC 55%]) W72 (96, 5-97 ®) 94,1 {93 2950} QT4 99660 D5A(ME-DMA) SR (9T 498 8) L0 (98 4-99 5) 97 6 (W 508 4) NA

VI'P: VWalie preddive posilivo
VI Valo prediinvo negativo




Estatistica e consideracdes publicadas em tese de doutoramento

Categorias mais subnotificadas:

* Hydropsia (100%),

* Microcefalia (75%),

* Fissura palatina (75%),

* Doencas congenitas do coracdo (66%) and,
e Sindrome de Down (75%).

Resultado : Subnotificacao de 46,8% para o conjunto dos casos de anomalias congénitas e 36,4% quando a
analise foi restringida para as anomalias congénitas maiores.




Estatistica e consideracdes publicadas em tese de doutoramento

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

Estimativa: 60.000 recém-nascidos sao portadores de anomalias congénitas.

“A caracterizacao destas criancas, da prevaléncia dos diferentes tipos de anomalias congénitas e a distribuicao
destas pelo territorio nacional, sao informagdes de importancia para o planejamento e implementacao de
programas que atendam as demandas dos portadores destas condicOes e de suas familias. Portanto, a
possibilidade de criacao, pelo Ministério da Saude, de um programa nacional de vigilancia epidemioldgica em
anomalias congénitas capaz de fornecer estes indicadores de forma acurada colaboraria de forma
determinante no planejamento de politicas de saude, principalmente para a saude infantil”.




Estatisticas Recentes - 2018

Estatisticas 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.

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

4
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TABLE 1 Proportion of oral cleft codes recorded in SINASC and ECLAMC Brazilian live births (2006-2010)

ICD-10 codes  Category

Q35_ Total cleft palate

Q35X Cleft palate

Q351 Cleft hard palate

Q353 Cleft soft palate

Q351+ Q353 Incomplete cleft palate

Q355 Cleft hard palate with cleft soft palate

Q356 Cleft palate, medial

Q357 Cleft wwula

Q359 Cleft palate, unspecified

Q3s_ Total cleft lip

Q3é6.x" Cleft lip

Q36.0 Cleft lip, bilateral

Q361 Cleft lip, median

Q369 Cleft lip, unilateral

Qa7_ Total cleft palate with cleft lip

Q37.x" Cleft palate with cleft lip

Q7.0 Cleft hard palate with bilateral cleft lip

Q371 Cleft hard palate with unilateral cleft lip cleft hard palate
with eleft lip MOS®

Q372 Cleft soft palate with bilateral cleft lip

Q373 Cleft saft palate with unilateral cleft lip cleft soft palate with
cleft lip NOS®

Q374 Cleft hard and soft palate with hilateral cleft lip

Q375 Cleft hard and soft palate with unilateral cleft lip deft hard
and soft palate with cleft lip NOS®

Q37a Unspecified cleft palate with bilateral cleft lip

Q37.9 Unspecified cleft palate with unilateral cleft lip cleft palate
with cleft lip MOS®

Qar Cleft palate with median cleft lip

Taotal

SINASC ECLAMC

95% P5%

confidence confidence
n % limits n ES limits
2808 374 341-3B9 77 217 17.1-271
39 05 0.4-0.7 - - -
89 12 0.%-15 - - -
107 1.4 1.2-1.7 - - =
- - - 43 121 8.8-16.3
54 07 0.5-0.9 11 a7 59-124
38 0.5 0.4-0.7 - - -
9 01 0.1-0.2 2 0.6 0.1-20
2472 330  319-343 1 0.3 0.0-1%
2229 297 28.5-310 96 2704 21.9-33.0
33 0.4 0.3-0.6 & 1.69 0.6-37
238 32 2.B8-3.6 7 20 0.79-4.1
147 20 1.7-2.3 11 31 1.6-55
1811 242 231-253 72 203 15.9-25.5
24461 328  315-342 182 513 44.1-59.3
474 0.3 3.8-6.% 2 0.6 0.1-20
122 16 14-1.9 - - -
117 1o 1.3-1.9 = = =

S munde calic o canagio da ol :)

36 05 0.3-0.7 - - -
55 07 0.5-0.9 = = =
50 07 0.5-0.% - - -
B85 1.1 0.9-1.4 - - =
368 49 4.4-54 74 214 16.9-26.8
1,154 154 14.5-16-3 78 220 17.4-274
- - - 26 7.32 4.8-10.7
7498 100 355 100



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

Estatistica publicada em artigo cientifico (série de 5 anos)

TABLE 2 Oral clefts frequencies per 10,000 live births in ECLAMC and SINASC (2006-2010)

SINASC ECLAMC
Per 95% confidence Per 95% confidence

Oral clefts n 10,000 limits n 10,000 limits O/E 4 P

Cleft palate 2,808 2.0 1.9-2.1 77 4.4 4,5-5.5 0.5 -425 <0.0001
Cleft lip 2,229 1.6 1.5-1.7 26 5.5 4.5-6.7 0.3 -62,1 <0.0001
Cleft lip with cleft 2,461 1.8 1.7-1.8 162 10.4 92.0-12.1 0.2 -100.1  <0.0001

palate

Total oral clefts 7,498 5.4 5.3-5.5 355 20.3 18.3-22.6 0.3 -123,7 <0.0001
Livebirths 13,930,893 174,613

Estatisticas Recentes (2018): A proporg¢ao 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 estatistica da
Operagao 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.

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



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

Estatistica publicada em artigo cientifico (série de 5 anos)

Fonte: SOUSA, Giselle Firmino Torres de; RONCALLI,
Angelo Giuseppe. Orofacial clefts in Brazil and
surgical rehabilitation under the Brazilian National 90 -

Health System. Braz. oral res., Sao Paulo, v. 31, 8.23
e23, 2017. 8.0 1
Disponivel em: 7.0 6.18 2.88 6.02
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci arttext&pid 6.0 - >-86
=51806-83242017000100222&Ing=en&nrm=iso 5.20
5 - 455 1.88 1.80 1.79
Access on 21 May 2019. 1.61
Epub Mar 30, 2017 http://dx.doi.org/10.1590/1807-
3107bor-2017.vol31.0023 3.0
2.0 1
3.17
IOEN 1 53 [ 1.92 [ 2.26 2.40 7 75
0.0

North Northeast Souteast South Center-West Brazil

B Q35 Palate Cleft [ Q36 Lip Cleft [[] Q37 Lip and Palate Cleft

Figure 1. Orofacial cleft prevalence per 10,000 live births,
according to region and type of malformation, in Brazil from
2009 to 2013.



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

Estatistica publicada em artigo cientifico (série de 5 anos)

Estatisticas Recentes (2009 - 2013):
Distribuicao dos registros de fissura,
procedimentos cirurgicos, 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., Sao Paulo,
v.31, e23, 2017.

Disponivel em:
http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci

Table 1. Distribution of cases of orofacial cleft, surgical procedures, costs and coverage of surgical procedures in Brazil, 2009-2013.

Source: SINASC and SIH.

arttext&pid=S1806-
83242017000100222&Ing=en&nrm=iso
access on 21 May 2019. Epub Mar 30,
2017.

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

Federative unit / Region  Surgical procedures for orofacial clefis  Live births with orofacial cleft Caosts in Brozilion Reais Coverage (%)
Morth Region 137 733 15%2,952.00 18.46%
Rondénia iz 74 41,033.34 52.70
Acre 2 17 82478 11.74
Amazonas & 235 4 735652 255
Roraima 32 34 29,064.78 412
Para 27 304 26,812.45 8.88
Amapa ? 18 10,065 82 11.11
Tocantins 29 51 47,414.30 56.86
Martheast Region 298 1,734 457,148.01 17.19
Maranhao 24 147 48,425.94 16.33
Piaui 15 53 24 376 38 28 30
Ceara 70 317 22,887.81 22.08
Rio Grande do Merte & 119 2,698.86 5.04
Paraiba 5 129 3,455.98 3.88
Pernambuco 117 377 168,053.25 31.56
Alagoas 17 78 42.158.05 21.79
Sergipe 2 105 11,494 58 1.90
Bahia 40 409 63,597 34 278
Southeast Region 708 3127 1,196,543.24 2764
Minas Gerais 107 562 194,385 51 19.04
Espirite Santo 12 ?5 54,598.75 12.63
Ric de lansirc 171 513 255,951.70 33.33
Sao Paule 418 1,957 691,607 .28 21.38
South Region 204 1,422 392,954 .59 14.49
Parana 44 578 58,410.32 7.99
Santa Catarina 50 319 117,694,469 15.67
Ric Grande do Sul 110 527 216,849 58 2087
Center-West Ragicn 28 626 109,295.50 15.34
Mato Grosso do Sul 19 114 22,332.13 16.67
Mato Grosso 20 173 10,632 78 11.54
Goias 14 240 32,631.28 5.83
Distrite Federal 43 99 43,699 31 4343
Brazil 2,794 14,658 4 522 49118 18.91

S munde calie mo canagiis do ol )



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

