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Resumo

As fissuras labiopalatinas representam as deformidades craniofaciais mais prevalentes na populag@o global. Este estudo tem
como objetivo investigar a prevaléncia de fissuras labiopalatinas no estado da Paraiba, Brasil. Trata-se de um estudo
exploratério, retrospectivo e de natureza epidemiolégica, com abordagem quantitativa. A pesquisa foi conduzida no Hospital
Universitario Lauro Wanderley (UFPB) em duas etapas: a primeira consistiu na coleta de dados dos prontudrios de pacientes
atendidos pelo Servi¢o de Fissuras Labiopalatinas (FL/Ps) do hospital. Na segunda etapa, foram aplicadas técnicas de
inferéncia estatistica, Regressao Logistica, para prever padrdes de varidveis e tracar o perfil dos pacientes atendidos. Ao todo,
foram registrados 2.638 pacientes, dos quais 870 iniciaram o atendimento tardiamente, sendo a primeira consulta realizada
aos cinco anos de idade ou mais. Esse dado aponta para uma possivel falha na implementacdo de politicas de prevencdo na
atencdo bdsica. Observou-se uma maior concentracdo de casos nas mesorregides da Mata Paraibana e Sertdo Paraibano,
sendo a fissura transforame a que acomete mais estruturas e mais prevalente, as consultas realizadas tardiamente, trazendo
comprometimento de diversas fungdes associadas a esta condi¢do. O modelo logistico indicou que as covaridveis sexo,
diagnostico e mesorregido sao significativos ao nivel 0=0,05 como preditores do acesso tardio ao servigo de referéncia de
FL/P no estado da Paraiba. A taxa de diagnéstico tardio de FL/P no estado foi de 32,98% com aproximadamente 10,5% com
idade superior a 20 anos, evidenciando a necessidade urgente de campanhas de prevengdo secunddria e de diagndstico
precoce, particularmente no contexto da atengfo a satde bucal.
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Abstract

Cleft lip and palate represent the most prevalent craniofacial deformities in the global population. This study aims to
investigate the prevalence of cleft lip and palate in the state of Paraiba, Brazil. This is an exploratory, retrospective and
epidemiological study, with a quantitative approach. The research was conducted at the Lauro Wanderley University
Hospital (UFPB) in two stages: the first consisted of collecting data from the medical records of patients treated by the
hospital's Cleft Lip and Palate Service. In the second stage, statistical inference techniques were applied, such as Logistic
Regression and machine learning Neural Networks, to predict variable patterns and profile the patients treated. In total, 2,638
patients were registered, of which 870 started care late, with the first consultation taking place at five years of age or older.
This data points to a possible failure in the implementation of prevention policies in primary care. A higher concentration of
cases was observed in the mesoregions of Mata Paraibana and Sertdo Paraibano, with transforamen cleft affecting the most
structures and being the most prevalent, and consultations being carried out late, compromising several functions associated
with this condition. The logistic model indicated that the covariates sex, diagnosis and mesoregion are significant at the
a=0.05 level as predictors of late access to the CLP reference service in the state of Paraiba. The late diagnosis rate of CLP in
the state was 32,98%, with approximately 10.5% being over 20 years old, highlighting the urgent need for secondary
prevention and early diagnosis campaigns, particularly in the context of oral health care.

Keywords: Cleft Lip and Palate; Late Diagnosis; Prevalence.
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INTRODUCAO

As fissuras labiopalatinas (FL/Ps) sdo anomalias congénitas caracterizadas por uma prevaléncia
média de 1,7 por 1.000 nascimentos, observadas em hospitais universitarios do Brasil entre 2010 e 2019.
Suas causas sao multifatoriais, resultantes da interacdo entre fatores genéticos e ambientais. Considerada
a deformidade craniofacial mais comum na populacdo, essa anomalia pode ser classificada em trés tipos
especificos: fissura de 1dbio (FL), fissura de 1dbio e palato (FLP), e fissura de palato (FP). No Brasil,
surgem aproximadamente 4.000 novos casos a cada ano, com uma prevaléncia de cerca de 5,86 fissuras
para cada 10.000 nascimentos vivos.

Essa malformacdo tem consequéncias significativas nos ambitos social, psicoldgico e
econdmico, além de sua relevancia epidemioldgica. As FL/Ps estdo associadas a altos custos decorrentes
da morbidade, dos cuidados de saude, da exclusdo social e do desemprego, resultando em uma carga
substancial para a saude, a qualidade de vida e o bem-estar socioecondmico tanto dos individuos
afetados quanto da sociedade.

As fissuras que acometem apenas o palato, ao contrario das demais fissuras labiais, sdo internas a
regido oral e ndo ficam imediatamente visiveis na face, podendo ser ou ndo associadas a sindromes.
Nesta condi¢@o, a anomalia que ocorre no palato, precisa de uma varredura minuciosa na regiao oral do
paciente, o que dificulta o diagndstico visual. Embora ndo seja evidente externamente, essa fissura pode
causar uma série de problemas, como dificuldades na alimentacdo e na fala, infeccdes frequentes de
ouvido e problemas com a degluticdo. O diagnoéstico geralmente € feito por meio de uma avaliagdo
clinica detalhada e a orientacdo de tratamento especializado.

O recorte metodologico deste estudo € caracterizado por uma analise epidemioldgica
retrospectiva, focada na prevaléncia da qualidade de vida associada ao perfil cirdrgico e suas
complicacOes dos pacientes com FL/Os. A coleta de dados foi realizada por meio de consultas nos
cadastros do servigo de referéncia do Hospital Universitdrio Lauro Wanderley (HULW) administrado
pela Empresa Brasileira de Servicos HospitalaressEBSERH. A pesquisa foi submetida a Plataforma
Brasil e faz parte de um estudo de mestrado do Programa de P6s-Graduagcdao em Modelos de decisdo e
Satide sob o cadastro da CAAE: 79138124.0.0000.5188.

O estudo esta organizado em varias secdes, cada uma destinada a abordar diferentes aspectos do
tema proposto. A introducdo oferece uma contextualizacdo detalhada, destacando a importincia do
estudo, os objetivos definidos, as abordagens metodoldgicas utilizadas e as bases tedricas que sustentam
a pesquisa. Em seguida, a se¢do de fundamentacdo tedrica explora os principais conceitos envolvidos,

aspectos epidemioldgicos e préticas relacionadas ao diagnoéstico tardio de fissura palatina. Os
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procedimentos metodolégicos sdo descritos na sequéncia, seguidos pela andlise dos resultados e
discussdes, onde os dados coletados sdo examinados em profundidade. O estudo € finalizado com as
consideragdes finais, que abordam as limitagdes da pesquisa e as implicacdes para futuras investigacoes.
Este artigo busca aprimorar as préticas de diagndstico da fissura palatina com o objetivo de minimizar as
sequelas e promover o tratamento precoce, contribuindo, assim, para a melhoria da qualidade de vida
das criancas afetadas.

A partir do referido contexto, questionou-se: “Qual a prevaléncia do diagnostico tardio de fissura
palatina?”. Diante do exposto, o objetivo do presente estudo ¢ analisar a prevaléncia e diagndstico tardio

de fissura palatina em um servigo de referéncia no estado da Paraiba.

REFERENCIAL TEORICO-CONCEITUAL

As FL/Ps sao malformagOes congénitas que resultam em aberturas na regido oral, afetando o
léabio, o palato ou ambos. Essas deformidades ocorrem durante o desenvolvimento embriondrio e sdo
caracterizadas pela falha no fechamento adequado do l4bio e/ou do palato (FREITAS, 2021).

Durante o periodo embriondrio, entre a 4* e 12* semana de gestagcdo, ocorre a fusdo dos processos
nasais € maxilares do feto. Se houver uma malformacao na aproximagdo medial desses processos, pode
resultar em FL/Ps. A etiologia das fissuras é complexa e multifatorial, envolvendo tanto fatores
genéticos quanto ambientais, que podem atuar de forma isolada ou combinada. Além disso, essas
fissuras podem estar associadas a sindromes, o que reforca sua natureza multifatorial (FREITAS, 2021).

A combinacdo desses fatores, ou o aumento da influéncia de qualquer um deles, pode causar
alteracdes estruturais irreversiveis em partes especificas ou em todo o organismo durante o
desenvolvimento, mesmo quando ocorrem de forma isolada. Além disso, hda uma quantidade
significativa de evidéncias que apoiam a no¢do de que erros no desenvolvimento embriondrio seguem
padrdes de heranca multifatorial (AYCART; CATERSON, 2023).

Aproximadamente 30% dos pacientes com fissura orofacial ndo sindromica tém um histdrico
familiar da deformidade, indicando que fatores genéticos podem desempenhar um papel significativo na
sua ocorréncia. Os fatores ambientais desempenham um papel significativo na probabilidade de
ocorréncia de FL/Ps e podem ser considerados teratogénicos, com potencial para causar diversas
deformidades. Os casos sindromicos de fissuras labiopalatinas incluem defeitos musculares,
esqueléticos, cardiovasculares e do sistema nervoso central. Entre os casos mais comuns estdo aqueles

associados a sequéncia de Pierre Robin, caracterizada por retrognatia mandibular, glossoptose e fissura
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palatina, e a sindrome de Van der Woude, que se distingue pela presenca de fossetas labiais associadas a
qualquer combinag¢do de FL/Ps (TAO, 2023).

As FLP representam um importante problema de Saide Publica uma vez que compromete a
qualidade de vida das pessoas que com esta convivem. No mundo inteiro, pacientes com fissura labial
e/ou palatina enfrentam diversas limitagdes funcionais e psicossociais, que variam conforme o tipo e a
gravidade da deformidade. As fissuras podem interferir diretamente em funcdes essenciais, como
alimentacao, fala e respiracdo, devido a malformacado das estruturas anatdomicas envolvidas (MICHAEL
et al., 2024).

Do ponto de vista psicossocial, esses individuos frequentemente enfrentam desafios relacionados
a autoimagem e autoestima, além de possiveis barreiras de integracdo social e estigmatizagdo,
principalmente durante a infancia e adolescéncia. Esses fatores estdo diretamente ligados ao tipo
especifico de fissura — seja labial, palatina ou labiopalatina —, pois a extensdo da malformagdo pode
afetar a severidade dos déficits funcionais e o impacto psicoldgico. Assim, € fundamental que o manejo
terapéutico inclua tanto a reabilitacdo fisica quanto o suporte psicossocial, com uma abordagem
interdisciplinar que envolva cirurgides, fonoaudiélogos, psicélogos e assistentes sociais (AHMED et al.,
2022).

Além disso, a compreensdo das diferencas regionais no acesso a tratamentos especializados,
como em paises de baixa e média renda, também influencia o prognéstico desses pacientes, ampliando a
necessidade de politicas publicas de saide que garantam um atendimento integral e equitativo
(AIYEGBUSI et al., 2021).

Estudos demonstraram que o modelo utilizado possui discriminacao suficiente para diferenciar
de forma eficaz os tipos de fissura (labial, palatina ou labiopalatina), bem como as diferentes faixas
etdrias dos pacientes acometidos. Além disso, 0 modelo também se mostrou capaz de distinguir entre
pacientes que ja passaram por cirurgia corretiva e aqueles que ainda ndo foram submetidos ao
procedimento. Essa capacidade discriminatdria € essencial para personalizar o acompanhamento clinico
e otimizar os resultados cirdrgicos e terapéuticos, permitindo uma abordagem mais precisa no
planejamento de interven¢des (ALIGHIERI et al., 2022).

O reconhecimento das varidveis especificas associadas a cada tipo de fissura e a idade dos
pacientes, bem como a distin¢do entre o status cirirgico, permite uma avaliacio mais detalhada das
necessidades individuais, favorecendo a adocdo de estratégias mais direcionadas e eficazes para cada
caso. Esse avanco € especialmente relevante em servicos de referéncia para o tratamento de fissuras
labiopalatinas, onde a caracterizacdo precisa dos pacientes contribui para uma gestdo mais eficiente e

equitativa dos recursos e dos cuidados oferecidos (HUANG et al., 2024).

BOLETIM DE CONJUNTURA (BOCA) ano VI, vol. 19, n. 56, Boa Vista, 2024




BOLETIM DE CONJUNTURA

www.ioles.com.br/boca

A utilizacdo desses dados também possibilita que os profissionais de satde avaliem com
precisdo a eficdcia de qualquer intervencao realizada, seja cirdrgica, fonoaudiolégica ou psicossocial.
Ao monitorar a evolugdo do paciente a partir de sua propria perspectiva, é possivel ajustar e refinar o
plano de tratamento de forma continua, garantindo que as intervencdes atinjam os objetivos terapéuticos
desejados. Além disso, o uso de autorrelatos promove uma abordagem mais centrada no paciente, onde
suas percep¢Oes e expectativas desempenham um papel fundamental no processo de tomada de decisdo
clinica (MASSENBURG et al., 2024).

Essa pratica também contribui para a identificacdo de possiveis falhas ou limitacbes em
tratamentos, permitindo intervencdes corretivas em tempo habil. No contexto de fissuras labiopalatinas,
onde multiplas especialidades frequentemente estdo envolvidas no manejo do paciente, os resultados
autorrelatados podem facilitar a comunicacdo entre as equipes, promovendo um cuidado mais
coordenado e abrangente (DUNWORTH et al., 2023).

A auséncia de uma ferramenta unificada para avaliar a qualidade de vida em pacientes com
fissura labiopalatina torna dificil para os cirurgides e equipes multidisciplinares revisarem
consistentemente os resultados dentro de suas institui¢des. Essa lacuna também dificulta a comparagdo
dos desfechos clinicos entre diferentes instituicdes ao redor do mundo. A falta de padronizagcdo na
avaliacdo de qualidade de vida impede uma andlise abrangente e comparativa, limitando o entendimento
sobre a eficicia das intervencdes e o impacto global do tratamento na vida dos pacientes
(ALLAREDDY et al., 2022).

Essa situagdo € ainda mais desafiadora em paises de baixa e média renda, onde as medidas de
resultados frequentemente sdo institucionalizadas de forma isolada, sem ado¢do de padrdes
internacionais. Nesses contextos, a auséncia de ferramentas padronizadas impede a coleta sistematica de
dados que reflitam a experiéncia dos pacientes, tanto em termos de funcionalidade quanto de bem-estar
psicossocial. A disparidade nas metodologias de avaliacdo resulta em dificuldades para monitorar a
evolugdo dos pacientes ao longo do tempo, além de limitar a capacidade de instituicdes dessas regides
de se compararem a centros de exceléncia em outros paises (DUNWORTH et al., 2023).

Além disso, a falta de uma ferramenta de avaliacdo unificada compromete os esforcos de
pesquisa colaborativa e a criagao de bancos de dados globais sobre o tratamento da fissura labiopalatina,
que poderiam fornecer insights valiosos para o aprimoramento das intervencdes cirdrgicas e
terapéuticas. Portanto, hd uma necessidade urgente de desenvolver e implementar ferramentas universais
de avaliacio da qualidade de vida, que levem em consideragdo as particularidades culturais e

socioecondmicas de cada regido, garantindo uma comparacio justa e significativa dos resultados em
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nivel global. Isso facilitaria ndo apenas a melhoria continua dos cuidados, mas também a equidade no

tratamento de pacientes com fissuras labiopalatinas em todo o mundo (MASSEMBURG, 2024).

Classificacoes e complicacgoes

Existem diversas classificacdes sugeridas para as FL/Ps, baseadas em caracteristicas
morfoldgicas e/ou embriondrias. No Brasil, a principal classificacdo baseia-se na teoria embriondria.
Essa classificacio considera os diferentes mecanismos de desenvolvimento das estruturas anteriores, que
se originam no palato primério, e das estruturas posteriores ao forame incisivo, que se originam no
palato secundario. Devido ao conhecimento limitado sobre a etiologia dessas fissuras, as classificacdes
podem ser divididas em quatro categorias: fissuras pré-forame incisivo, fissuras pés-forame incisivo
(que acometem o palato), fissuras transforame incisivo, e fissuras raras da face (KUMARI et al.,2024).

Com o objetivo de examinar e padronizar o funcionamento dos centros de reabilitacio de fissuras
no Brasil, uma série de estudos foi conduzida pelos pesquisadores do Hospital de Reabilitacdo de
Anomalias Craniofaciais da Universidade de Sdo Paulo (HRAC/USP). Esses estudos abordaram
aspectos gerais da patologia e descreveram o método de tratamento empregado pela equipe da
instituicdo dentro de uma abordagem interdisciplinar. Uma das propostas resultantes foi a unificagdo dos
protocolos de tratamento para FL/Ps, com a recomendac¢do de que a primeira cirurgia para fechar o labio
seja realizada até os 12 meses de idade, e o fechamento cirirgico do palato antes dos 18 meses
(AMERICAN CLEFT PALATE-CRANIO FACIAL ASSOCIATION, 2020).

Em 2019, houve um avanco significativo na reabilitacdo de pacientes com FLP com a aprovacao
do Projeto de Lei n° 3.526/2019, originado do PL n° 1.172/2015. Este projeto visa expandir e melhorar o
atendimento a pessoas com FLP, garantindo maior acessibilidade e agilidade no tratamento, além de
assegurar o direito a realizacdo de cirurgias pldsticas reconstrutivas para pacientes com FLP pelo
Sistema Unico de Sadde (SUS) (BRASIL, 2024).

A presencga de FL/Ps estd frequentemente associada a vérias complicagdes para o paciente. Uma
das dificuldades primdrias mais comuns é a amamentacdo, uma habilidade essencial que o recém-
nascido precisa desenvolver para nutrir-se através da suc¢do do leite materno. A fissura torna esse
processo mais desafiador, muitas vezes exigindo orientacdo especializada devido a alteracdo na fungao
de succdo. A qualidade de vida dos pacientes com FL/Ps pode ser descrita através de um protocolo em
revisao sistemadtica investigando os resultados pds-operatérios da reparacao do palato em criangas com

fissura labiopalatina, comparando aqueles com e sem sindromes associadas e embora existam melhorias
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significativas na qualidade de vida apds intervengdes cirirgicas, muitos pacientes ainda enfrentam
desafios a longo prazo. (KUMARI et al., 2021).

Infec¢bes recorrentes no ouvido, como a otite média cronica, sdo complicacdes comuns das
FL/Ps. Elas resultam da disfunc¢do da trompa de Eustdquio, bem como da comunicag¢do anormal entre as
cavidades oral e nasal, o que pode levar ao refluxo e a aspiragdo de alimentos e secre¢des. Outra
complicacdo significativa em pacientes com FL/Ps é a alteracdo na denticdo, que pode ocorrer em
diferentes fases: decidua, mista ou permanente. Essas alteracdes variam conforme a complexidade da
fissura e podem incluir erupcdo tardia dos dentes, bem como anomalias na posi¢ao, forma e numero dos
elementos dentarios (ALLAREDDY et al., 2022).

O paciente com FLP requer o cuidado de uma equipe multiprofissional especializada, que inclui
cirurgides-dentistas, psicélogos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e nutricionistas. Um acompanhamento
precoce, com uma abordagem interdisciplinar e tratamento integral desde o nascimento até a fase adulta,
€ fundamental para proporcionar ao paciente o ajuste social necessario. No longo e complexo tratamento
das FLP, as primeiras cirurgias plasticas reparadoras realizadas sdo a queiloplastia e a palatoplastia. A
cirurgia reconstrutora para criangas com FLP representa um desafio tanto funcional quanto estético. A
queiloplastia visa reparar as fissuras labiais, enquanto a palatoplastia é direcionada a correcdo das
fissuras palatinas (WHO, 2021).

O tratamento cirurgico das FL/Ps segue uma cronologia rigorosa, com etapas definidas desde os
primeiros dias de vida do paciente e acompanhamento continuo. A queiloplastia € realizada por volta
dos trés meses de idade, enquanto a palatoplastia é geralmente efetuada aos doze meses. Uma
reavaliacdo cirurgica € realizada aos seis anos, seguida do pré e pds-enxerto entre os nove e doze anos.
A rinoplastia costuma ser indicada entre os quinze e dezesseis anos, € a cirurgia ortogndtica, caso
necessdria, € considerada apds os dezesseis anos (HUANG et al., 2024; ALLAREDDY et al., 2022).

Sob essa perspectiva, a taxa de sucesso na reabilitacio de pacientes com FLP ¢é de
aproximadamente 96%, quando seguido um protocolo de tratamento bem estabelecido. Esse sucesso
depende principalmente de trés fatores: a adesdo do paciente ao tratamento, a gravidade da FLP e a
experiéncia da equipe multidisciplinar envolvida (CUNHA et al., 2020).

Considerando a perspectiva biomédica no suporte complexo a uma crianga FLP, é fundamental
adotar um modelo 16gico que promova uma gestdo continua, alinhada aos principios e diretrizes do
SUS. Esse modelo deve incluir a parametriza¢do das dimensdes de gestdo para garantir eficiéncia. Além
disso, € essencial implementar uma abordagem avaliativa que abarque desde a atengdo bdésica até os
servigos de alta complexidade em satde publica. Essa abordagem deve ser simplificada para facilitar o

acesso e justificar a existéncia e a necessidade dos servigos (FIGUEIREDO, 2022).
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Ademais, a saide mental de pacientes com FLP frequentemente ndo € adequadamente
considerada nos estudos, muitas vezes devido ao desconhecimento. No entanto, é fundamental
compreender o bem-estar psicoldgico tanto da crianca quanto dos cuidadores. A FLP, por ser uma
deformidade facial que afeta a funcdo e a estética, pode ter um impacto psicossocial significativo, que
precisa ser cuidadosamente avaliado e abordado (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRIC
DENTISTRY, 2023).

No caso de FLP, o paciente pode enfrentar uma série de problemas estéticos, funcionais e
psicossociais. Esses problemas incluem dificuldades na fala, audi¢do, saide dental e desenvolvimento
craniofacial. Do ponto de vista psicoldgico, as dificuldades ndo afetam apenas o portador da fissura, mas
também toda a familia. A literatura aponta relatos de sentimentos de tristeza, luto e preocupacio, bem
como comportamento disruptivo, depressdo, ansiedade, baixa autoestima, dificuldades de aprendizagem
e desafios nos relacionamentos interpessoais (HE et al., 2022).

Frequentemente, o diagnéstico da fissura palatina em servigos de saide ocorre de maneira tardia,
0 que pode ter vdrias consequéncias adversas para as criancgas afetadas. O atraso no diagndstico pode
resultar em dificuldades significativas no tratamento e na reabilitacdo da crianca, afetando
negativamente aspectos criticos como a alimentacao, a fala e o desenvolvimento social (FIGUEIREDO,
2022).

Além disso, a identificacdo tardia pode levar a um impacto psicolégico mais profundo,
aumentando o risco de problemas emocionais e comportamentais, tanto para a crianca quanto para sua
familia. A intervencdo precoce € crucial para minimizar essas consequéncias € garantir um tratamento
eficaz que aborde tanto as necessidades fisicas quanto as psicoldgicas, promovendo assim uma melhor
qualidade de vida e um desenvolvimento mais sauddvel para as criancas com fissura palatina
(FIGUEIREDO, 2022).

Para atender aos principios estabelecidos pela Constituicdo da Republica Federativa do Brasil
(CRFB) e pela Lei n° 8.080/90 e sabendo que o SUS no Brasil é fundamentado em trés principios
basicos: universalidade, equidade e integralidade, o conceito ampliado de saide como um bem-estar
fisico mental e social, passou a ser enfatizado, alicer¢cando as politicas publicas. Apesar deste processo,
o tratamento e diagnéstico da FLP ndo evoluiu, representando um paradigma a ser superado (BRASIL,
2019).

O principio da universalidade assegura que todos os cidaddos tenham o direito ao acesso a saude,
independentemente de gé€nero, idade, classe social ou qualquer outra caracteristica pessoal. Portanto, é
dever do Estado garantir que esse direito seja respeitado e proporcionado a todos os individuos. A

equidade busca reduzir as desigualdades no acesso aos servigcos de satde, ajustando a oferta de servigcos
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as necessidades especificas de diferentes grupos e comunidades. Esse principio visa oferecer um
atendimento que leve em consideracdo as desigualdades existentes, garantindo que todos recebam o
suporte necessario para alcancar um nivel de satide adequado. Por fim, o principio da integralidade
considera a pessoa como um todo e busca atender a todas as suas necessidades de saide de maneira
abrangente. Isso significa promover um atendimento que ndo apenas trate doencas e condicdes
especificas, mas também considere o bem-estar geral do individuo, incluindo aspectos fisicos,
psicolégicos e sociais, promovendo um cuidado completo e continuo (BRASIL, 2019).

Desde a década de 1990, o SUS no Brasil tem financiado cuidados médicos especificos para
pacientes com FL/Ps. Em 1994, o Ministério da Satde (MS) estabeleceu a Rede de Referéncia no
Tratamento de Deformidades Craniofaciais (RRTDCF) através da Portaria SAS/MS n° 62, com o
objetivo de melhorar o acesso e organizar os servicos no SUS. Em 1998, a RRTDCEF foi criada com a
missao de estruturar e ampliar o atendimento especializado (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRIC
DENTISTRY, 2023).

Atualmente, a RRTDCF conta com 33 centros autorizados pelo MS para o tratamento de FL/Ps,
distribuidos da seguinte forma: seis na Regido Nordeste, seis na Centro-Oeste, treze na Sudeste, sete na
Regido Sul e um na Norte. Apesar da presenca significativa desses centros em todo o Brasil, persistem
disparidades regionais e problemas na organiza¢do e hierarquizag¢do dos servigos, o que frequentemente
resulta em tratamento tardio ou até na falta de atendimento para muitos pacientes. Nessa perspectiva ha
uma profunda discussd@o sobre as melhores praticas na odontopediatria para criangas com fissura
labiopalatina, incluindo a reabilitacdo dentaria e cuidados preventivos. (KUMARI et al., 2021).

Uma avaliagdo realizada em 2006 revelou que a maioria desses centros segue as diretrizes norte-
americanas e adota protocolos de tratamento em aproximadamente 70% dos casos. A coleta e analise de
dados sobre a prevaléncia e os fatores de risco associados a defeitos congénitos na populacdo sao
essenciais para compreender melhor o problema e, consequentemente, para desenvolver politicas de
assisténcia e prevencdo mais eficazes (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRIC DENTISTRY,
2023).

MATERIAL E METODO

Trata-se de um estudo descritivo, exploratdrio, retrospectivo, epidemioldgico de natureza
observacional e aplicada, destinado a compreender as varidveis que podem influenciar o atendimento
tardio e a qualidade de vida de pacientes com FL/Ps. Foi adotada uma abordagem quantitativa, por meio

da andlise de frequéncias absolutas e relativas, para obter uma visdo abrangente do fendmeno. Em
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termos de procedimentos, a pesquisa se classifica como experimental e de levantamento, focando na
coleta e andlise sistemdtica de dados para identificar padrdes e tendéncias relevantes sobre o acesso
tardio dos pacientes com FL/Ps no Estado da Paraiba.

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica do Centro de Ciéncias da Satdde da Universidade
Federal da Paraiba (CCS/UFPB) com o niimero do parecer 6.858.894 e o CAAE 79138124.0.0000.5188.
A aprovacdo foi concedida pelo Conselho Nacional de Satide — Brasil e estd em vigor no pais desde 30
de maio de 2024. Além disso, a Carta Definitiva foi emitida sob o SEI n°
99/2024/SGPITS/GEP/HULW-UFPB-EBSERH, em 7 de junho de 2024.

A coleta de dados foi realizada nos prontuarios do Servico de FL/Ps do HULW, entre os meses
de junho e julho de 2024 e foram extraidas de forma primdria dos livros de registro do servico as
seguintes informacdes: nimero do cadastro no sistema, sexo, local de residéncia e tipo de FLP, data de
nascimento e data de chegada ao servico.

Posteriormente os dados foram tabulados em planilha do Microsoft Excel 365, no qual as linhas
eram representadas pelo pacientes e as colunas: 1* (nimero do cadastro do paciente), 2* (Sexo —
Varidvel nominal (M;F)); 3* (Diagnéstico- Diag (LILILIV,V,VLIVILI/III ,NC - Nada Conta)); 4* (Data
de nascimento — Padrao Brasileiro); 5* (Data da 1* consulta — Padrao Brasileiro, NR — Nao Relatado); 6*
(Cidade de residéncia) e 7* (Numero de dias até a 1* consulta - diferenca de dias entre a chegada do
paciente ao servico e sua respectiva data de nascimento), respectivamente. Todos os dados foram

tabelados com a seguinte padronizacgao:

e  CID (ndmero de registro do paciente no sistema);

®  Varidvel Sexo: A varidvel categérica foi transformada em varidvel bindria na qual O (zero)
representa o sexo masculino e 1 (um) representa o sexo feminino;

®  Varidvel Diagnéstico (Diag): As FL/Ps podem ser classificas em: Tipo I: Pré-forame; Tipo II:
Transforame; Tipo III: Pés-forame; Tipo IV: Fissuras raras da face (KUMARI er al., 2024).
Diante da necessidade de classificacdo, apenas para fins de coleta de dados, foi considerada,
Tipo V: Todas aquelas associadas a uma sindrome; Tipo VI: adquirida; Tipo II/IIT
(associadas); Tipo; I/III (associadas);

® 4% (Data de nascimento — Padrdo Brasileiro; NR — Nao Relatado) — Nessa varidvel havia 15
datas ndo registradas no livro;

e 5% (Data da 1° consulta — Padrdo Brasileiro);

® 6% (Cidade de residéncia) — A residéncia dos pacientes foi reorganizada de acordo com as
mesorregides da Paraiba (Sertdo Paraibano, Agreste Paraibano, Borborema, Mata Paraibana,
OUTROS, NL (Nao Localizado)). Os pacientes classificados como outros sdo os oriundos de
outras federagdes do Brasil. A varidvel foi reagrupada segundo a Mesorregido, de forma a
retratar mais fidedignamente seus atributos;

e Numero de Dias — Representada pela diferenca entre a data do paciente na chegada do
servigo e sua respectiva data de nascimento.
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A pesquisa adota uma abordagem transversal, coletando dados em um Unico ponto no tempo
para analisar as relagdes entre a acessibilidade tardia ao servico de fissuras do HULW e as varidveis do
estudo. A amostra do estudo foi selecionada por conveniéncia, abrangendo os pacientes que frequentam
o servico de FL/Ps do HULW, considerando o total de 2.713 cadastros analisados. A andlise dos dados
ocorreu através do software de linguagem de programacio e computacio estatistica R, versio 4.4.1.

Foi classificado como acesso tardio ao tratamento das FL/Ps os pacientes com idade igual ou
superior aos 5 anos de idade. Assim, a varidvel nimero de dias foi classificada em uma varidvel bindria
na qual 0 (zero) indica acesso com idade inferior a 5 anos e 1 (um) indica acesso tardio com 5 ou mais
anos. Em seguida foi estimada a prevaléncia do acesso tardio da FLP nos pacientes do HULW/UFPB no

Estado da Paraiba através do seguinte estimador amostral:

nimero de eventos
p = -100.

populacio exposta

Tais resultados permitiram avaliar a prevaléncia de casos de pacientes com diagnéstico de FLP
no HULW. Apés sua estimacdo, obteve-se um panorama epidemioldgico de prevaléncia no estado,
segundo as mesorregides. Posteriormente, realizou-se uma regressao logistica para corroborar o perfil
epidemioldgico de prevaléncia.

Para avaliar os fatores determinantes que influenciam para o acesso tardio ao tratamento de
FL/Ps no estado da Paraiba foi estimado um modelo de regressao logistica, onde a varidvel resposta €
uma varidvel bindria, onde 1 indica acesso tardio e O indica acesso ndo tardio. Os fatores preditores
investigados colhidos a partir dos prontudrios dos pacientes foram: sexo, idade, tipo de fissura,
localizagdo geoespacial do paciente, comorbidades associadas, data de nascimento e data da primeira
consulta no servico de fissuras do HULW.

O modelo de regressdo logistico possui uma vasta aplicacdo na drea da saide (CHEN; VAN
KEILEGOM, 2021; GERIN et al., 2024; CHEN et al., 2024; LIM et al., 2024) desde que foi proposto
inicialmente por Ronald A. Fisher em 1922, para analisar uma varidvel resposta dicotdmica ou bindria,
visando estimar a probabilidade do evento de interesse em fun¢do de seus preditores que podem ser
discretos, continuos ou categoricos.

O modelo logistico € uma alternativa com menos pressupostos restritivos que o modelo linear
normal e possui a vantagem de permitir uma interpretacdo mais intuitiva dos coeficientes estimados

através da razdo de chances dos preditores (Odds Ratio). O modelo pode ser expresso da seguinte forma:
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!:O.glt(p) =In (1E—P) - ]80 +]81X1 +,82X2 + e+ JSPXP. (1)

Onde: o intercepto fo e os coeficientes angulares f;; representam os pardmetros a serem
estimados através do método de mdxima verossimilhanca, empregando algoritmos iterativos para
otimizacdo; a matriz de dados X representa a amostra do vetor de covaridveis com possiveis preditores
para o acesso tardio dos pacientes de FLP na Paraiba.

A andlise da adequacidade do modelo € realizada através de dois testes: i) O teste global de
significancia sobre os coeficientes angulares, o qual sob a hipdtese nula de que os S+ sdo iguais a zero
segue uma distribui¢do qui-quadrado com (p-1) graus de liberdade; i1) O teste de Hosmer e Lemeshow
(RADY et al, 2021) que avalia a qualidade do ajuste da regressao logistica com base na diferencga entre
as taxas de eventos observadas e esperadas dos grupos de pacientes de FLP com e sem acesso tardio
respectivamente.

Em adi¢do aos testes globais para qualidade do ajuste pode-se complementar a andlise com a
avali¢do do coeficiente de determinacdo R? de Nagelkerke (que mede a varia¢do explicada do modelo
no intervalo 0;1) e a selecdo das covaridveis significativas para explicar o fenomeno de acesso tardio dos

pacientes de FLP através do teste de Wald sobre os parametros do modelo.

RESULTADOS

No processo de mineragdo dos dados foram compilados os dados de 2.713 pacientes até 22 de
julho de 2024. Destes, 15 foram excluidos por estarem com as datas de nascimento ausentes, um
prontudrio em duplicata e 20 pacientes com fissura adquirida (Tipo VI), restando 2.677 cadastros do
banco de dados a serem analisados.

Em seguida foi analisada a distribui¢do de frequéncias para o nimero de dias de atraso,
considerando os todos os pacientes com diagnéstico de FLP. No histograma a seguir observa-se uma
frequéncia relativa de 0,33 para pacientes com idade igual ou superior a 5 anos. Aproximadamente
10,5% dos pacientes possuem uma idade bastante elevada e superior a 20 anos sem o tratamento

adequado da Fissura Labiopalatina.
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Gréfico 1 — Frequéncia de pacientes tardios com diagnostico de FL/Ps (em anos)
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Fonte: Elaboragao prépria.

Excluindo 53 pacientes de outras unidades da federacdo e 6 ndo localizados, restam 2638
pacientes com FLP na Paraiba, e dentre esses 870 foram considerados pacientes tardios indicando uma
prevaléncia de 32,98%. A tabela 1 apresenta a distribuicdo dos pacientes com FL/Ps segundo as
mesorregides da Paraiba, indicando que regides mais distantes do servico de fissuras do HULW nas
mesorregides do Agreste e Sertdo paraibano apresentam um alto percentual de pacientes tardios de

30,29% e 37,79% respectivamente.

Tabela 1 - Pacientes com FL/Ps segundo a Mesorregiao da Paraiba

Mesorregiao No. Pacientes FL/Ps FL/Ps Tardios % de FL/Ps Tardios
Sertdo 553 209 37,79%
Agreste 558 169 30,29%
Borborema 195 48 24.62%

Mata 1332 444 33,33%
TOTAL 2638 870 32,98%

Fonte: Elaboracao prépria.

Apesar de 54% da amostra de pacientes com FLP na Paraiba ser do género masculino e apenas
46% do género feminino, a tabela cruzada do acesso tardio dos pacientes segundo o sexo mostra que
cerca de 36% do género feminino apresenta acesso tardio e 32% do género masculino. O teste exato de
Fisher indica que hd rejei¢do da independéncia da distribuicao do acesso segundo o género (P-valor =

0,024).

Tabela 2 - Acesso Tardio dos Pacientes com FL/Ps, segundo o Género

Sexo
Acesso Tardio Masculino Feminino
Frequéncia % Frequéncia %
Nio 998 68% 799 64%
Sim 459 32% 442 36%
TOTAL 1457 100% 1241 100%

Fonte: Elaboragdo prépria.
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Na tabela 3 observa-se que os tipos de diagndsticos que ocorreram com maior frequéncia na
populacdo paraibana foram transforame com 45,5%, P6s-Forame com 27,4% e Pré-Forame com 20,8%.
Além disso, o teste qui-quadrado rejeita a hipdtese de independéncia entre tipo de diagndstico e sexo (P-

valor =0.000).

Tabela 3 - Tipos de Diagnéstico dos Pacientes com FL/Ps, segundo o Sexo

Sexo Total
Diagnéstico Masculino Feminino
Frequéncia %o Frequéncia %o Frequéncia %o

Pré-forame 327 58,6% 231 41,4% 558 20,8%
Associada I/III 51 64,6% 28 35,4% 79 2,9%
Transforame 715 58,7% 503 41,3% 1218 45,5%
Associada II/IIT 11 50,0% 11 50,0% 22 0,8%
Pés-forame 312 42,6% 421 57,4% 733 27,4%
Raras 5 31,3% 11 68,3% 16 0,6%
Sindrome 13 40,6% 19 59,4% 32 1,2%
Adquirida 7 35,0% 13 65,0% 20 0,7%
TOTAL 1441 53,8% 1237 46,2% 2678 100,0%

Fonte: Elaboracéo propria.

O gréfico 2 apresenta a frequéncia relativa do tipo de diagndstico entre pacientes com FLP

segundo o sexo, e observa-se que a maior diferenca ocorre entre pacientes de diagnéstico da FLP do tipo

IV do sexo feminino 68,75% (n=11) em relagdo ao sexo masculino 31,25% (n=5) e a menor acontece

em pacientes do tipo II/III.

Grifico 2 - Tipos de Diagnéstico dos
Pacientes com FL/Ps, segundo o Género
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Fonte: Elaboragao propria.

logistico visando avaliar os fatores que influenciam para o acesso tardio dos pacientes de FLP no estado

da Paraiba. O modelo de regressdo estimado € apresentado na tabela a seguir.
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Tabela 4 - Modelo logistico estimado para acesso tardio de pacientes com FLP

Preditor B S.E. Wald gl. | Povalor | Exp®) [z Cl.para EXP(B)
Inferior Superior
Sexo (F) ,178 ,086 4,318 1 ,038 1,195 1,010 1,413
Pré-Forame 23,594 7 ,001
Associada I/I11 ,132 ,264 ,251 1 ,617 1,141 ,680 1,915
Transforame ,364 ,114 10,197 1 ,001 1,439 1,151 1,799
Associada II/I1T -,602 ,564 1,141 1 ,285 ,548 ,181 1,653
Pés-forame ,159 ,127 1,577 1 ,209 1,173 915 1,503
Raras -,005 ,553 ,000 1 ,993 ,995 ,337 2,944
Sindrome -1,447 ,616 5,520 1 ,019 ,235 ,070 , 787
Adquirida ,926 ,485 3,650 1 ,056 2,526 976 6,534
Mesorregido 32,010 4 ,000
Mata ,022 117 ,035 1 ,852 1,022 ,813 1,284
Agreste -,521 ,134 15,077 1 ,000 ,594 ,456 172
Borborema -421 ,127 11,052 1 ,001 ,0657 512 ,841
Sertao -,449 212 4,466 1 ,035 ,638 421 ,968
Constante -,785 ,128 37,316 1 ,000 ,456

Fonte: Elaboragdo propria.

O teste de adequacidade do modelo foi realizado ao nivel de significancia a = 0,05 e o teste
omnibus global rejeitou a hipétese nula de que os todos os coeficientes angulares f; sdo iguais a zero
(P-valor = 0,000). Em adicdo, o teste de Hosmer e Lemeshow que avalia a bondade de ajuste da
regressdo apresentou P-valor = 0,818 indicando que o modelo é adequado aos dados amostrais da
pesquisa. Os testes indicam que os preditores do modelo contribuem significativamente para explicar o
acesso tardio, no entanto, a estatistica R?> de Nagelkerke = 0,034 indica que o coeficiente de
determinacdo do modelo proposto apresenta uma baixa explicagdo da variabilidade. Possivelmente,
outros fatores socioecondmicos poderiam contribuir para um melhor ajuste do acesso tardio, além dos
preditores que constam no banco de dados do Hospital Universitario Lauro Wanderley da UFPB.

Os testes de Wald sobre os parametros do modelo permitiram identificar que as covaridveis sexo,
diagnostico e mesorregidao foram consideradas significativas ao nivel de significdncia a = 0,05.
Juntamente com o resultado do odds ratio de 1.195 para "Sexo" sugere que o sexo feminino tem 19.5%
mais chances de atraso que os pacientes do sexo masculino, para o desfecho de acesso tardio.

Os pacientes com FLP que apresentaram diagndsticos transforame e pds-forame, tiveram uma
razdo de chances maior que um indicando que pacientes com esses diagndsticos apresentam mais
chances de acesso tardio ao tratamento da FLP.

Quanto a localizagdo do municipio de residéncia, observou-se que as mesorregides agreste,
borborema e sertdo foram consideradas significativas para avaliacdo do acesso tardio, no entanto as
razdes de chances das mesmas apresentaram valores inferiores a um, indicando que residir nessas
mesorregides contribui para diminuir as chances de acesso tardio. Esse resultado € contrério ao esperado
pela teoria tendo em vista que quanto maior a distancia do servico do HULW, prejudica o acesso ao

paciente de FLP. Considerando que mais de 50% da amostra pertence a mesorregiao da Mata Paraibana,
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onde fica localizado o servigo de referéncia de tratamento de FLP’s na Paraiba. Esse alto percentual é
um indicativo de que a popula¢do que mora em municipio préoximo tem a demanda atendida, enquanto
que, a demanda das mesorregides do agreste, borborema e sertdio podem estar reprimidas e

possivelmente subestimadas.

DISCUSSAO

No ano de 2021, foi publicado um estudo detalhando o perfil epidemioldgico do servico de
referéncia em FL/Ps do HULW, marcando os 29 anos de atividade do servi¢o na institui¢do. Este estudo
representa um avanco significativo na compreensdo do panorama dos pacientes assistidos nos servicos
de alta complexidade da Paraiba. A pesquisa analisou 2.395 prontudrios, revelando que 53,7% dos
pacientes eram do sexo feminino e 46,3% do sexo masculino. Os tipos de fissura mais prevalentes
foram: Tipo II, com 52,0% (n=1.257); Tipo I, com 18,7% (n=453); Tipo III, com 27,5% (n=664); e Tipo
IV, com fissuras raras, representando 0,7% (n=17). O atual estudo compreende prevaléncia similar aos
achados dos pacientes tardio, enfatizando a necessidade de uma politica abrangente quem envolva
profissionais e usudrios € a necessidade da implantacido de estratégias de diagndstico precoce de FLP
sobretudo naqueles casos nos quais a les@o nao € evidente na regido da face (MENDES et al., 2021).

Adicionalmente, observou-se que a idade média da primeira consulta variou de 0 a 905 meses,
com uma média de 68,5 meses + 127,6. Notavelmente, 529 pacientes, que representam 24,4% do total,
buscaram atendimento no HULW com mais de 120 meses de idade, indicando que uma parcela
significativa dos pacientes procurou tratamento para a FLP tardiamente no estado da Paraiba (MENDES
et al.,2021).

Considerando a perspectiva biomédica associada ao suporte complexo para criancas com FLP, é
fundamental adotar um modelo l6gico que integre uma estrutura de gestdo continua e a aplicagdo dos
principios e diretrizes do SUS. Esse modelo deve incluir a parametrizacdo adequada das dimensdes de
gestdo para garantir uma abordagem coesa e eficiente (FIGUEIREDO, 2022).

Para isso, é essencial implementar uma avaliacdo que abranja desde a atengdo bdsica até os
servigcos de alta complexidade dentro da satide publica. Essa avaliacdo deve ser realizada com o objetivo
de simplificar o processo e garantir a acessibilidade, bem como justificar a existéncia e a eficcia dos
servicos prestados. A integracdo desses aspectos permite ndo apenas uma melhor coordenagdo e
continuidade no atendimento, mas também assegura que as intervencdes sejam adequadas as

necessidades especificas dos pacientes e suas familias (FIGUEIREDO, 2022).
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Além disso, a estrutura de gestdo deve ser flexivel para se adaptar as necessidades emergentes e
as variabilidades regionais. O sistema de saide deve possibilitar uma abordagem personalizada que
considere as diferencas nos contextos locais e as particularidades de cada paciente. A inclusdo de
mecanismos de feedback e avaliagdo continua € crucial para ajustar e aprimorar os servicos prestados,
garantindo que eles sejam acessiveis e eficazes para todos que necessitam (FIGUEIREDO, 2022).

A realizacdo de intervencdes impacta na melhoria na qualidade de vida do paciente em diversos
aspectos, incluindo o aspecto psicolégico, por outro lado, a prevaléncia de FPL bem como o diagndstico
tardio é mais comum em paises e regides em desenvolvimento e de baixo PIB. Todos os escores médios
de QV, com excecdo do escore psicologico, ficaram abaixo dos valores normativos de fissura.
Notavelmente, os escores psicoldgicos nos homens (80,9+£16,2) foram significativamente maiores do
que nas mulheres (67,7+£12,9, p=0,01). Pacientes submetidos ao reparo de fissura labial apresentaram
escores psicologicos mais baixos em comparacao aos que realizaram reparo palatino (mediana=59 vs 73,
p=0,01). Além disso, os pacientes programados para reparo de fissura palatina demonstraram func¢do de
fala significativamente menor e maiores escores de sofrimento relacionados a fala do que aqueles
submetidos ao reparo labial (p=0,01 e p<0,01, respectivamente) (DUNWORTH et al., 2023).

A disparidade entre os escores psicologicos de homens e mulheres (80,9 + 16,2 para homens e
67,7 £ 12,9 para mulheres, p=0,01) levanta questdes sobre as diferencas nas vivéncias e desafios
enfrentados por cada género. Essa diferenca pode ser influenciada por fatores sociais, culturais e
psicoldgicos que afetam a autoimagem e a percepc¢do de saide, o que pode indicar a necessidade de
abordagens terapéuticas diferenciadas para atender as necessidades especificas de cada grupo (HUANG
et al., 2024).

Além disso, a diminui¢do da fun¢do de fala e o aumento do sofrimento relacionado a fala entre
0s pacientes que se submeteram a reparo palatino, em comparagdo com aqueles que passaram por reparo
labial, (p=0,01 e p<0,01, respectivamente) indica que o tipo de cirurgia ndo apenas impacta a
funcionalidade fisica, mas também tem repercussdes significativas na saide mental e no bem-estar dos
pacientes (HUANG et al., 2024).

Por outro lado, a meng¢ao de um estudo realizado com uma populacdo chinesa sugere que ha uma
necessidade de explorar como esses resultados se comparam a outras populacdes e contextos culturais.
Isso pode enriquecer a compreensao global da qualidade de vida em pacientes com fissura labiopalatina
e ajudar a identificar fatores especificos que podem ser abordados nas intervengdes de satude. A inclusdo
de diferentes populagdes em futuros estudos pode fornecer uma visdo mais abrangente e permitir que os
prestadores de cuidados adaptem suas estratégias de intervengdo para atender melhor as necessidades

dos pacientes (AIYEGBUSI et al, 2021).
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Na populacdo de lingua neerlandesa, ndo foram observadas influéncias de género no bem-estar
psicossocial relacionado a fissura. Esses resultados sugerem que as intervencdes psicossociais voltadas
para o cuidado de pacientes com fissura labiopalatina podem precisar ser direcionadas de forma mais
especifica para as mulheres. Essa abordagem ¢é fundamental para garantir que as necessidades
individuais de todos os pacientes sejam atendidas, considerando as particularidades de cada grupo e
promovendo um suporte mais eficaz e equitativo (MASSENBURG et al., 2024).

Em resumo, a implementacdo de um modelo de gestdo robusto e bem parametrizado, aliado a
uma avaliacdo eficaz de todas as etapas do atendimento, € vital para a melhoria continua da qualidade
dos servigos oferecidos a pacientes com FLP, promovendo uma abordagem integrada e equitativa no
SUS (FIGUEIREDO, 2022).

A saude mental dos pacientes com FLP frequentemente é negligenciada em estudos e pesquisas,
muitas vezes devido a falta de conscientizagdo e compreensdo sobre a importancia desse aspecto. No
entanto, € essencial que se compreenda o bem-estar psicolégico tanto das criancas afetadas quanto de
seus cuidadores. A FLP ndo se limita a comprometer apenas a fun¢ao e a estética facial, pois ela também
impde um impacto significativo no bem-estar psicossocial dos individuos envolvidos (AMERICAN
ACADEMY OF PEDIATRIC DENTISTRY, 2023).

As consequéncias psicossociais de uma deformidade facial, como a FLP, viao além das
dificuldades fisicas e estéticas visiveis. A presenca de fissuras pode levar a uma série de desafios
emocionais e psicolégicos, como baixa autoestima, ansiedade e depressdo, que afetam ndo apenas a
crianca, mas também a dindmica familiar. A preocupa¢do com a aparéncia, as dificuldades de interacao
social e as limita¢Oes funcionais contribuem para um estigma social que pode exacerbar problemas
emocionais (HE et al., 2022).

Por isso, é fundamental adotar uma abordagem holistica que considere o impacto psicolégico da
FLP. O suporte psicolégico deve ser integrado ao plano de tratamento, com a inclusdo de avaliacdes
regulares do estado emocional dos pacientes e de suas familias. Intervengdes psicossociais, como
aconselhamento e terapia de suporte, podem ser cruciais para ajudar os pacientes a lidarem com as
questdes emocionais e para melhorar sua qualidade de vida (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRIC
DENTISTRY, 2023).

Além disso, € importante que os profissionais de saide estejam atentos as necessidades
emocionais dos pacientes e seus familiares, oferecendo suporte e orientacdes apropriadas. A inclusdo de
psicdlogos e outros especialistas em saide mental na equipe multidisciplinar pode ajudar a abordar esses
aspectos de maneira mais eficaz e a promover um ambiente de cuidado mais compreensivo e integrado

(DUNWORTH et al., 2023).
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Em suma, para proporcionar um atendimento verdadeiramente abrangente e eficaz, é necessario
reconhecer e abordar as implica¢des psicossociais da FLP. A integracdo do cuidado psicolégico ao
tratamento médico e cirirgico pode contribuir significativamente para o bem-estar geral dos pacientes e
de suas familias, melhorando a sua qualidade de vida e facilitando um ajuste social mais saudavel
(WHO, 2021).

No presente estudo, foi observado que 33,8% dos casos de FLP foram diagnosticados
tardiamente, com uma predominincia significativa de pacientes do sexo feminino. Esses achados
corroboram com um estudo realizado no Brasil que identificou a Regido Nordeste como a drea com o
menor indice de diagndstico proporcional de FLP. Este fendmeno ndo exclui a possibilidade de
subdiagnéstico, que pode contribuir para a baixa taxa de deteccdo precoce na regiio (URMENYI;
FERNANDES; URMENYI, 2024).

O diagnéstico tardio de FLP € uma questao critica que afeta ndo apenas a saide imediata dos
pacientes, mas também seu desenvolvimento a longo prazo. O fato de que a maioria dos casos
diagnosticados tardiamente na amostra sdo de pacientes do sexo feminino pode indicar diferencas nas
percepcoes e nas abordagens de cuidado entre géneros, ou refletir outras barreiras sistematicas no acesso
aos servicos de saude para meninas.

O estudo regional do Brasil destaca uma preocupacdo adicional sobre a disparidade no
diagndstico de FLP, particularmente na Regido Nordeste. Essa regido apresentou indices de diagndstico
mais baixos em comparacdo com outras regides, o que pode sugerir desafios especificos, como
limitacdes no acesso a cuidados de saude especializados, falta de conscientizacdo sobre a condi¢do, ou
deficiéncias nos servicos de triagem e diagnéstico (URMENYI; FERNANDES; URMENYI, 2024).

Além disso, o subdiagndstico é uma questdo importante que deve ser considerada, pois pode
levar a um atraso significativo no tratamento e nas intervencdes necessdrias. A detec¢do precoce €
crucial para a efic4cia do tratamento e para a melhoria da qualidade de vida dos pacientes. Portanto, é
fundamental implementar estratégias para melhorar a triagem e o diagndstico precoce de FLP,
especialmente em regides com baixos indices de diagndstico (AMERICAN ACADEMY OF
PEDIATRIC DENTISTRY, 2023).

Para abordar essas questdes, ¢ necessdrio fortalecer os servicos de sadde, aumentar a
conscientizacdo sobre a FLP, e garantir que os protocolos de triagem sejam rigorosamente seguidos.
Medidas adicionais, como campanhas de conscientizagdo e educacdo para profissionais de saude e
comunidades, podem ajudar a reduzir as taxas de diagndstico tardio e a garantir que todos os pacientes
recebam o tratamento adequado no momento oportuno (AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRIC
DENTISTRY, 2023).
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CONSIDERACOES FINAIS

Considerando que a populacdo da Paraiba € de aproximadamente 4,2 milhdes de habitantes e a
prevaléncia de FL/Ps no Brasil é de 1,7 por 1.000 nascimentos. Estima-se que haja cerca de 6.000
individuos com FLP na Paraiba. Até junho de 2024, o servigo de referéncia do estado havia cadastrado
2.713 pacientes. Esse nimero sugere uma possivel subnotificacdo, evidenciando que o problema de FLP
na regido € uma questao significativa de satide publica.

A discrepancia entre a estimativa de pacientes e o nimero efetivamente registrado no servico
pode refletir uma série de fatores, incluindo limitacdes no acesso aos servigos de saude, falta de
conscientizacdo sobre a condi¢do, e possiveis lacunas nas politicas publicas de gestdo e nos sistemas de
monitoramento. E crucial que se realizem estudos mais aprofundados para entender melhor o perfil dos
pacientes e os motivos pelos quais muitos chegam tardiamente ao servico de referéncia, como o HULW.
Estes estudos devem considerar ndo apenas as deficiéncias nos mecanismos de diagndstico e
acompanhamento, mas também as necessidades especificas da populacdo afetada, para aprimorar as
estratégias de intervenc¢do e garantir um atendimento mais eficaz e acessivel.

Compreender as consequéncias fisicas e psicoldgicas enfrentadas por individuos que t€ém acesso
tardio ao tratamento de FL/Ps € crucial para desvendar a complexidade do processo de atendimento,
desde os cuidados primdrios na Atencdo Bdésica até o tratamento especializado em centros de alta
complexidade, como o HULW.

O acesso tardio ao tratamento pode levar a uma série de desafios e complicagdes adicionais,
tanto para a saude fisica quanto para o bem-estar psicolégico dos pacientes. Na Atencdo Basica, que € o
ponto de partida para muitos usudrios do Sistema Unico de Satde (SUS), a falta de informacgdes
adequadas e de diagndsticos precoces pode resultar em um atraso significativo no encaminhamento para
servigos especializados. Esse atraso ndo apenas compromete o progndstico fisico, mas também pode
intensificar o impacto psicolégico e social da condi¢do, exacerbando problemas relacionados a
autoestima, integracao social e desenvolvimento emocional.

Portanto, é essencial realizar uma andlise abrangente das etapas envolvidas no acesso ao
tratamento, desde a conscientizacdo e a deteccdo precoce na Atencdo Bdsica até a continuidade e a
qualidade do tratamento em servicos especializados. Esta andlise deve considerar a interacdo entre os
fatores fisicos e psicoldgicos, bem como a efici€ncia dos sistemas de satide em garantir uma transicao
suave e oportuna para o tratamento especializado. A identificacdo e a resolugdo dessas questdes sdao
fundamentais para aprimorar o atendimento, reduzir o impacto das FL/Ps e melhorar a qualidade de vida

dos pacientes.
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