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RESUMO

Objetivo: Analisar o perfil clinico e sociodemogréfico dos pacientes tardios atendidos no Servigo de
Fissuras Labiopalatinas do HULW e avaliar a qualidade de vida dos pacientes com fissura
labiopalatina que receberam atendimento tardio na Paraiba, por meio da aplicacdo do CLEFT-
Q.Métodos: Este estudo adota uma abordagem quantitativa, descritivo-analitica e transversal,
analisando 2.713 cadastros e classificando os pacientes em dois grupos principais: ndo tardios, aqueles
que tiveram acesso ao servico de Fissura Labiopalatina (FLP) antes dos cinco anos de idade, e tardios,
aqueles cujo acesso ocorreu a partir dos cinco anos ou mais, para tanto foram considerados fatores
sociais, odontologicos, funcionais, psicolégicos, agravos a saude e autopercepgdo. A anélise
estatistica foi realizada através de Modelos Lineares Generalizados, onde foram aplicados o0s
seguintes modelos: Regressdo Logistica, Poisson Robusta, Binomial Negativa e Modelo Gama,
sendo a Regressdo Logistica (AIC 3280,8) o modelo de escolha para analise dos dados, com
analise do sexo, diagnéstico e localizacdo geografica para o desfecho tardio. Foi realizada
também a aplicacao Cleft-Q dos submdédulos Funcéo social, psicoldgica e escolar, pertencentes
ao modulo qualidade de vida relacionada a saude em 57 pacientes considerados tardios no
cadastro no servico de fissuras do HULW e cuja analise andlise estatistica seguiu modelos
inferenciais ndo paramétricos: Mann-Whitney para as variaveis sexo, semiarido, zona rural,
raga/cor e renda; e Kruskal-Wallis com post-hoc/Dunn para diagndstico, mesorregido geografica e
macrorregido de saude, considerando o desfecho tardo como variavel independente. Resultados:
Os resultados desta pesquisa foram divididos em quatro partes, sao elas: 1. Artigo 1: Perfil
epidemioldgico dos pacientes que tiveram acesso tardio ao servigo de fissuras do HULW: Uma
abordagem com Modelos Lineares Generalizados, onde o sexo feminino (p-valor = 0,011)
apresentaram maior prevaléncia de chegada tardia ao servico especializado com prevaléncia de
24%. A fissura tipo 3 apresentou acesso mais tardio quando comparada ao tipo 1 e tipo 2 com
prevaléncias de 21,3% e 67,7%. O diagnostico tipo 5 (associada a sindromes apresentou 75% (p-
valor = 0,021) menos chances ao acesso tardio. Os pacientes oriundos do Sertdo da Paraiba
apresentaram atraso de 31,2% em dentrimento as demais regides; 2. Artigo 2: Impacto do
atendimento tardio na qualidade de vida de pacientes com fissura labiopalatina na Paraiba: Uma
analise com o cleft-Q e Métodos estatisticos ndo paramétricos, onde o diagndstico do paciente
influenciou na percepcéo da qualidade de vida dos pacientes com FLP nas fun¢®es social (p-valor
= 0.00), psicolégica (p-valor = 0.018) e escolar (p-valor = 0.004). Na fun¢do social ha uma
percepc¢do de pior qualidade de vida dos individuos com diagnostico tipol(pré-forame) (p-valor =
0,00), e 2(transforame) (p-valor = 0,04), em relacdo ao tipo 3(p6s-forame). Os entrevistados da
regido do semiarido apresentaram prevaléncia de 52,63%( p-valor = 0,026) para acesso tardio. A
messorregido apresentou valor marginal de significancia na funcio Social (p-valor = 0.052),
assim como ser da zona rural em relacdo a fungdo Psicologica(p-valor = 0.059); 3. Anélise 1:
Anélise descritiva dos pacientes do Hulw com base no protocolo do HRAC/SP e HULW, que
considerou o protocolo cirdrgico para primeira cirurgia aos trés meses de idade. De acordo com
esse recorte, 0 numero de pacientes tardios aumentaria para 63,05%, concentrando as maiores
porcentagem nos primeiros 20 anos de vida; 4. Produto técnico: Sugestdo de Implementacdo do
protocolo de fissura palatina e fissura submucosa para avaliagdo dos recém nascidos no Brasil.
Conclusdes: A anélise dos fatores associados ao atraso no atendimento especializado para FLP
revela desigualdades regionais, estruturais e socioculturais que impactam a equidade no acesso a
saude. Sexo e regido sdo determinantes mais relevantes que a severidade da fissura, com maior
risco de atraso entre pacientes do sexo feminino, evidenciando barreiras que podem ser mitigadas
por politicas de equidade de género e fortalecimento da atencdo priméaria. A visibilidade da
fissura também influencia no atendimento tardio, destacando a necessidade de capacitacdo
profissional para diagnéstico precoce, especialmente em fissuras menos aparentes. Pacientes do
Sertdo da Paraiba apresentam maior risco de atraso, reforcando a urgéncia da descentralizagao
dos servicos e ampliacdo do transporte sanitario. Medidas como triagem neonatal e capacitacao
profissional sdo essenciais para reduzir essas desigualdades, garantindo acesso oportuno ao
tratamento. Assim, politicas publicas eficazes devem priorizar tanto o0 acesso ao atendimento
quanto a reducdo das desigualdades no diagndstico e encaminhamento, promovendo maior
equidade e melhores desfechos clinicos.

Palavras-chave: modelos estatisticos; fissura labiopalatina; paciente tardio; Cleft-Q; qualidade de
vida.



ABSTRACT

Objective: To analyze the clinical and sociodemographic profile of late-treated patients at the HULW
Cleft Lip and Palate Service and to assess the quality of life of patients with cleft lip and palate (CLP)
who received late treatment in Paraiba through the application of the CLEFT-Q. Methods: This study
adopts a quantitative, descriptive-analytical, and cross-sectional approach, analyzing 2,713 patient
records, categorizing them into two groups: non-late patients, who accessed the CLP service before the
age of five, and late patients, who accessed the service at the age of five or older. The study considers
social, dental, functional, psychological factors, health complications, and self-perception. Statistical
analysis was conducted using Generalized Linear Models, applying Logistic Regression, Robust
Poisson, Negative Binomial, and Gamma Model, with Logistic Regression (AIC = 3280.8) selected as
the optimal model for data analysis. The variables analyzed included sex, diagnosis, and geographical
location as predictors of late access. Additionally, the CLEFT-Q questionnaire was applied to assess
social, psychological, and school-related functions in 57 late patients registered in the HULW cleft
service. The statistical analysis of this data followed non-parametric inferential models, applying
Mann-Whitney tests for sex, semi-arid region, rural zone, race/color, and income, and Kruskal-Wallis
with post-hoc/Dunn tests for diagnosis, mesoregion, and macroregion of health, considering late
access as the independent variable. Results: The findings were divided into four main sections: 1.
Article 1. Epidemiological profile of patients with late access to the HULW cleft service: A
Generalized Linear Models approach. Female patients (p-value = 0.011) had a higher prevalence of
late access (24%).Type 3 clefts had later access compared to types 1 and 2, with respective prevalence
rates of 21.3% and 67.7%. Syndromic clefts (type 5) had a 75% lower chance of late access (p-value =
0.021). Patients from the Sertdo region of Paraiba had a 31.2% higher risk of late access compared to
other regions; 2. Article 2: Impact of late treatment on the quality of life of cleft lip and palate patients
in Paraiba: An analysis using CLEFT-Q and non-parametric statistical methods. Diagnosis influenced
quality of life perception in social (p-value = 0.00), psychological (p-value = 0.018), and school (p-
value = 0.004) functions. Patients with Type 1 (pre-foramen) (p-value = 0.00) and Type 2 (trans-
foramen) (p-value = 0.04) clefts reported a worse social function quality of life compared to Type 3
(post-foramen). Patients from the semi-arid region had a 52.63% prevalence of late access (p-value =
0.026). The mesoregion showed a marginal significance (p-value = 0.052) in social function, and
being from a rural zone was associated with a marginal significance in psychological function (p-value
= 0.059); 3. Analysis 1: Descriptive analysis of HULW patients based on the HRAC/SP and HULW
protocol, which establishes the first surgery at three months of age. Under this criterion, the percentage
of late patients would increase to 63.05%, with the highest concentration within the first 20 years of
life; 4. Technical Product: Proposal for implementing a protocol for neonatal screening of cleft palate
and submucous clefts in Brazil. Conclusions: The analysis of factors associated with delayed
specialized care for CLP highlights regional, structural, and sociocultural inequalities that affect equity
in healthcare access. Sex and geographic region are more significant determinants than cleft severity,
with female patients at higher risk of late access, indicating barriers that could be addressed through
gender equity policies and strengthening primary healthcare. The visibility of the cleft also influences
referral, emphasizing the need for professional training in early diagnosis, particularly for less
apparent clefts. Patients from the Sertdo region of Paraiba face a higher risk of delayed care,
reinforcing the urgency of decentralizing services and expanding sanitary transport infrastructure.
Measures such as neonatal screening and professional training are crucial to reducing these disparities
and ensuring timely access to treatment. Therefore, effective public policies should prioritize not only
access to specialized care but also the reduction of diagnostic and referral inequalities, promoting
greater equity and improved clinical outcomes for this population.

Keywords: statistical models; cleft lip and palate; late-treated patient; CLEFT-Q; quality of life.
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1 INTRODUCAO

As fissuras labiopalatinas (FLPs) constituem um conjunto de anomalias congénitas
de natureza complexa, caracterizadas por falhas no fechamento das estruturas faciais
durante o desenvolvimento embrionario. Essas anomalias apresentam uma prevaléncia
media de aproximadamente 1 para cada 700 nascidos vivos, com incidéncia influenciada
por fatores genéticos, ambientais e pela interagdo entre ambos (Vieira, 2012).
Considerada como a deformidade craniofacial mais comum na populacgdo, esta anomalia
pode envolver as estruturas de labio (com ou sem comprometimento alveolar), palato, ou
ainda, labio e palato concomitantemente, em diferentes graus de severidade. No Brasil,
estima-se que surjam cerca de 4.000 novos casos anualmente, correspondendo a uma taxa
de prevaléncia igual a 5,86 casos para cada 10.000 nascidos vilvos (Souza e Roncalli,
2017).

A classificacdo das FLPs, apesar de sua importancia clinica e cientifica, encontra-
se, no entanto, limitada pelo conhecimento ainda fragmentado da etiologia dessas
condi¢cbes. Embora essas categorias proporcionem uma organizagdo geral das FLPs, elas
ainda carecem de maior refinamento, uma vez que as variagbes morfoldgicas e a
complexidade das apresentacdes clinicas exigem uma abordagem mais precisa para o
entendimento completo da etiologia e dos mecanismos envolvidos na formacédo dessas
malformacdes. No Brasil a classificacdo utilizada € a de Spina et al., 1972.

Destarte, os avancos recentes na literatura levaram a inclusdo das fissuras sub-
mucosas na classificacdo, uma categoria que antes ndo era amplamente reconhecida. As
fissuras submucosas sdo caracterizadas por uma descontinuidade dos musculos do palato,
frequentemente sem uma abertura visivel na mucosa oral. Elas podem passar desper-
cebidas nos primeiros anos de vida e, em muitos casos, s sdo diagnosticadas quando
surgem dificuldades na fala, alimentagdo ou anomalia dentaria. Essa nova classificacdo
foi incorporada a uma descricdo de critérios mais refinados para o diagnéstico e
tratamento dessas fissuras (Périé et al., 2018). A fissura palatina submucosa (FPSM) ¢é
frequente- mente caracterizada por uma triade classica de sinais, que inclui a Gvula bifida,
uma linha azulada no palato (zona de unido incompleta) e um notch ou depressdo no
palato duro (Calnan, 1954). Esses achados clinicos sédo fundamentais para o diagnostico
precoce, mesmo na auséncia de uma abertura visivel no palato, uma vez que a fissura
submucosa pode levar a complicacbes funcionais, como dificuldades na fala,

alimentacdo e respiracdo. A identificacdo desses sinais permite
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intervencdes adequadas e melhora a qualidade de vida dos pacientes, destacando a

importancia de uma avaliacdo clinica minuciosa e do uso de protocolos padronizados
para a deteccédo precoce (Marchesan, 2012).

Para o diagndstico da FPSM,de palato ou qualquer outra FLP é fundamental que os
profissionais de salde estejam atentos aos sinais clinicos, como Uvula bifida, zona
palatina translucida e entalhe no palato duro e labios. As FPSMs e de palato ndo sdo
visiveis quando o paciente ndo esta com a boca aberta, sendo imprescindivel a inspecao
interna da cavidade oral. O diagnostico precoce permite intervencdes terapéuticas mais
eficazes, melhorando o prognéstico dos pacientes. Além disso, protocolos de atendimento
multidisciplinar sdo essenciais para o acompanhamento longitudinal desses individuos,
atraveés de protocolos sobre o atendimento a pacientes com fissuras labiopalatinas(Galvéao
e Lopes, 2022).

Do ponto de vista odontoldgico, apos 65 meses de idade, a crianca entra na fase da
denticdo mista, ou seja, comegcam a nascer oS primeiros dentes permanentes, sendo
extrema importancia ndo somente por questdo de estética, mas também pela
funcionalidade e aspectos psicologicos e se ha uma condi¢do de satde bucal associada,
esta deve ser tratada o mais brevemente possivel (Figueiredo et al., 2010).

O tratamento das FLPs tem sido aperfeicoado ao longo dos séculos, desde o
primeiro relato de sucesso no fechamento de fissura labial na China, em 390 a.C.
(Mccarthy et al., 1990). Atualmente, a abordagem terapéutica envolve um protocolo de
atencdo multidisciplinar, estruturado em diferentes etapas ao longo da vida do paciente. O
protocolo é iniciado com a indicacdo da queiloplastia, procedimento que compreende a
reconstrucdo do labio nos planos anatémicos, recomendado entre trés e seis meses de
idade (Capelozza e Filho, 2002); seguido pela indicacdo da palatoplastia, procedimento
cirargico que corrige uma abertura anormal entre a boca e o nariz, recomendado entre 12 e
18 meses de idade; reavaliacdo cirlrgica aos 6 anos de idade; reavaliagdo pré e pos
enxerto, procedimento que monitora o sucesso do enxerto 6sseo e reabilitacdo do
individuo dos 9 aos 12 anos de idade; cirurgia ortognatica ap6s os 16 anos, quando
necessario; e rinoplastia entre 15 e 16 anos, estando as duas ultimas indicacdes
relacionadas a adolescéncia, fase em que o crescimento craniofacial esta proximo de ser
concluido. A construcdo desse fluxograma preconiza a assisténcia aos individuos com
essa condicdo desde os primeiros meses de vida. Assim, considerando uma abordagem
cirargica, o paciente deve ter a primeira intervencdo aos 90 dias de nascido, sob pena de
prejuizos fisicos, psicoldgicos e funcionais, principalmente a longo prazo (Salyer, 2001).

Dentre os Vvarios aspectos multidisciplinares que envolvem os cuidados e tratamentos
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com o paciente com FLP estd a preocupacdo com a saude mental, sendo os periodos

pré e pos- cirdrgicos potenciadores para desencadear patologias como estresse, depressao
e ansiedade, afetando inclusive a rede de apoio e cuidadores, trazendo uma extrema
necessidade em associar estratégias psicologicas no enfrentamento das cirurgias (Sischo
et al., 2016) . A associacdo entre FLP e depressao, ja relatada na literatura, pode afetar o
desempenho das criangcas em idade escolar, potencializando depressGes e posterior
desempenho académico.

Nesse panorama, a FLP figura como um importante problema de saude publica,
pois afeta a condicdo social, psicoldgica, fisica e mental do individuo acometido essa
variacdo e dos seus familiares, sendo necessario um atendimento multiprofissional que
contempla cirurgides-dentistas, psicologos, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e
nutricionistas. Além disso, o documento da Organizacdo Mundial da Saude emerge
fortemente nesse tema quando preconiza que em razdo da crianga estar em constante
remodelagdo da estrutura craniofacial, seja em crescimento ou desenvolvimento,
necessita de uma equipe multiprofissional especializada, qualificada e com expertise
clinica e cirargica acuradas, buscando um resultado satisfatorio inversamente
proporcional ao tempo no qual o paciente entra na linha de cuidado (WHO, 2002). E de
suma importancia que o tratamento perpasse uma assisténcia multiprofissional em todas
as fases do tratamento, sendo essencial para o sucesso das intervencdes (Almeida et al.,
2017).

A organizacdo dos servicos, a incerteza sobre o tratamento e a desigualdade no acesso
ao tratamento sdo problemas comuns em todo o mundo. Devido a falta de recursos,
milhares de criancas residentes em paises em desenvolvimento ndo podem receber tratamento
cirurgico basico. Isso pode aumentar as taxas de mortalidade neonatal nesses paises devido as
complicacdes da desnutricdo e as infecgdes em criangas com fissuras labiopalatinas mais
complicadas (Cubbit et al., 2012).

O acesso a linha de cuidado dentro do SUS para tratamento das FLPs € tdo importante
que a distribuicdo etaria da primeira cirurgia tardio € considerado um indicador de acesso,
evidenciando desigualdades entre grupos com condi¢fes socioecondémicas, étinicas e raciais.
Nos paises pobres, como o Brasil, € considerada as propor¢des de criangas que tiveram
acesso a cirurgia primaria, queiloplastia, dentro das faixas etéarias: 1 a4, 5a 9, 10 a 14 e
mais de 15 anos (Mossey et al., 2011).

A presenca de uma crianca com FLP no ambiente doméstico nos primeiros dias de
vida exige uma série de adaptacdes e cuidados especificos por parte da familia e da
equipe de saude. Essas malformacbes podem impactar diretamente a alimentacdo, o
desenvolvimento da fala e a salde geral do bebé, tornando essencial o suporte
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especializado desde o nascimento. Nesse sentido, sob a Otica da nutricdo e aleitamento

materno para bebés com FLP pode ser desafiadora que compromete a vedacao oral
necessaria para a succao eficiente. A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) recomenda o
aleitamento materno exclusivo nos primeiros seis meses de vida, destacando seus
beneficios imunoldgicos e nutricionais. No entanto, bebés com FLP podem apresentar
dificuldades devido & comunicagdo andmala entre a cavidade oral e nasal, o que pode
resultar em refluxo nasal do leite e aspiragdo (Costa et al., 2020). Para esses casos,
técnicas alternativas, como o uso de bicos especiais, mamadeiras de valvula unidirecional e
posicionamento adequado durante a alimentacdo, sdo frequentemente indicadas. Em
casos mais graves, pode ser necessaria a alimentacdo por sonda nos primeiros dias de
vida, até que a adaptacdo a um método seguro de nutricdo ocorra e possiveis acidentes
com engasgos sejam descartados (Martins et al., 2021).

Um outro ponto de extrema relevancia é o desenvolvimento fala, cujo impacto
negativo pode ser aumentado, especialmente quando as FLPs envolvem o palato, tendo
em vista que a estrutura anatdbmica comprometida afeta a ressonancia e a articulacdo dos
sons. Estudos indicam que criangas com FLP tém maior risco de desenvolver alteracGes
fonéticas e fonoldgicas, exigindo acompanhamento fonoaudiol6gico precoce para minimizar
dificuldades comunicativas (Pamplona et al., 2005). Logo, uma intervencdo precoce
inclui estimulagdo da musculatura oral, treino de posicionamento articulatério e, em
alguns casos, 0 uso de placas palatinas para auxiliar na emissdo dos sons. O suporte
familiar também é essencial, uma vez que a interacdo verbal no ambiente doméstico
influencia dire- tamente a aquisicdo da linguagem e a adaptagdo da crianca ao
tratamento(Lancaster et al., 2019).

Além das dificuldades alimentares e fonéticas, a presenca de uma fissura labio-
palatina pode gerar preocupagfes emocionais e psicoldgicas para os pais, especialmente
nos primeiros dias de vida do bebé. No Brasil, varias estratégias vem sendo adotadas
para identificar patologias/variacdes anatbmicas dentro da cavidade ora, como é o caso
do Teste da linguinha, procedimento clinico destinado a avaliar o frénulo lingual em
recém-nascidos, visando identificar precocemente a anquiloglossia, popularmente conhecida
como "lingua presa"”, ou seja, momento em que a cavidade oral do bebé é inspecionada,
com foco na lingua, pois quando esta apresenta um freio anormalmente curto ou espesso,
restringe os movimentos da lingua e pode interferir na amamentacao e, posteriormente,
no desenvolvimento da fala. Além disso, em conformidade com a Lei n® 13.002, de 20 de
junho de 2014, a realizacdo do teste € obrigatoria e gratuita em todos os hospitais e
maternidades do Brasil, tanto publicos quanto privados (BRASIL, 2014). Um fator
importante sobre essa Lei, foi a publicacio da Nota Técnica n° 11/2021-
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COCAM/CGCIVI/DAPES/SAPS/MS na qual orienta profissionais de salde na execucao

desse protocolo, sem a necessidade de ser especialista, devido a sua praticidade e
validagdo por profissionais ndo especialistas em disfungdes orofaciais(Ministério da
Saude, 2021).

A entrada na escola representa um marco fundamental para criancas com fissura
labiopalatina (FLP), pois é nesse momento que ocorre uma ampliacdo significativa das
interacdes sociais, saindo do ambiente familiar para um convivio mais amplo com
colegas e professores. Dessa forma, esse processo pode ser acompanhado por desafios
especificos relacionados a fala, autoestima e inclusao social.

A inser¢édo da crianga no ambiente escolar, deve ocorrer nos dois primeiros anos
do Ensino Fundamental, iniciando-se quando a crianga comeca a frequentar o ambiente
escolar, entre cinco e seis anos, apresentando-a a novas relagdes sociais que ampliardo a
aprendizagem (Ministério da Educacdo, 2016) expde a crianca a um novo ciclo de
relacBes, potencialmente mais propensos a pratica de bullying, palavra de origem inglesa
que significa acdo vexatdria contra alguém, podendo contribuir para desenvolvimento ou
agravamento de problemas psicoldgicos, além da piora do desempenho escolar principal-
mente para os pacientes com FLP ndo operados, podendo ter impacto negativo para esses
individuos, que podem enxergar e serem enxergados de maneira diferente pela sua
condicdo chama a atencao sobre a pratica de bullying que muitas vezes ocorre dentro do
ambiente escolar. Desta feita, a transicdo para o ambiente escolar também pode ser
desafiadora do ponto de vista emocional, alertando para o fato de que criangas com
FLP podem estar mais vulneraveis a experiéncias de bullying e exclusao social devido as
diferencas na fala e na aparéncia facial (Fernandes e Almeida, 2020). Assim é
reconhecido o aconselhamento profissional e o suporte de grupos de apoio sdo
fundamentais para reduzir a ansiedade e orientar a familia sobre o processo terapéutico
(Carvalho et al., 2021).

A realizacdo de investigacOes cientificas acerca da fissura labiopalatina (FLP) e
das implicacGes decorrentes do acesso tardio ao tratamento revela-se imperativa para a
elucidacdo dos maltiplos determinantes que permeiam a reabilitacdo desses pacientes. A FLP,
enguanto condicdo congénita de impacto multifatorial, exige uma abordagem interdisciplinar
precoce, cujas lacunas no acesso aos servigcos especializados podem comprometer
significativamente o prognostico funcional e psicossocial dos individuos acometidos. Assim,
compreender os fatores que predispdem ao retardo na adesdo as terapias € um imperativo
académico e clinico, pois permite subsidiar politicas publicas mais equitativas e eficientes,
reduzindo desigualdades no cuidado e aprimorando os protocolos assistenciais destinados a
essa populacdo vulneravel (Santos etal., 2022).
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Ademais, o estudo da FLP sob a perspectiva da temporalidade no tratamento oferece

subsidios para avaliar os impactos da demora na reconstrugdo anatémica, na aquisicdo da
linguagem e no desenvolvimento psicossocial, aspectos indissocidveis da qualidade de vida
dos pacientes. O acesso extemporaneo a intervencdo pode intensificar sequelas fonéticas e
estruturais, ampliando a complexidade das abordagens terapéuticas subsequentes. Sob esse
prisma, a producdo de conhecimento voltada a identificacdo das barreiras geogréficas,
socioecondmicas e institucionais que perpetuam esse fendmeno ndo apenas enriquece 0
arcabouco teorico da literatura especializada, mas também configura um instrumento
essencial para a formulacdo de estratégias que otimizem a linha de cuidado, assegurando a
esses individuos um desenvolvimento mais pleno e digno (Souza et al., 2021; Costa e
Oliveira, 2023).

Este estudo langca luz sobre uma populacdo historicamente marginalizada,
composta por individuos com fissura labiopalatina que, devido a barreiras socioeconémicas,
geogréficas e institucionais, acessam tardiamente os servicos especializados de reabilitagéo.
Ao analisar os determinantes desse fendmeno e suas repercussdes na salude e qualidade de
vida desses pacientes, a pesquisa ndo apenas contribui para o avan¢o do conhecimento
cientifico, mas também reforca a necessidade de politicas publicas mais equitativas e
acessiveis, evidenciando a urgéncia de estratégias que promovam inclusdo, assisténcia
integral e reducgéo das desigualdades no cuidado dessas pessoas (Santos et. al., 2022).

Na literatura hd duas definicbes para paciente tardio. A primeira classifica
como o paciente tardio apenas do ponto de vista cirdrgico primario, ou seja, 0
paciente com 03 ou mais meses de atraso para a primeira intervencdo cirdrgica (Souza e
Roncalli, 2021). A segunda classificacdo para paciente tardio aborda o paciente em
sua amplide e conscienéncia de si, observando os aspectos bidlogicos, anomalias na
denticdo mista, insercdo no ambiente escolar e aspectos psicoldgicos fazendo um recorte
do paciente tardio com 60 meses ou mais do primeiro atendimento (Cunha et al., 2024).
Isto exposto, a investigacdo desta pesquisa adota a segunda classificagdo como premissa
partindo da hipotese de que o0 acesso tardio ao tratamento especializado para pacientes
com fissura labiopalatina esta intrinsecamente associado a variaveis como sexo, faixa
etaria, tipo de fissura, localizacdo geoespacial e presenca de comorbidades associadas e
pode afetar a qualidade de vida do paciente. E fato que a escassez de estudos nacionais
abrangendo essa tematica restringe a compreensao dos fatores que determinam a adeséo
precoce ou tardia aos servicos especializados, uma vez que grande parte das pesquisas
concentra-se em individuos que ja procuram atendimento em centros de referéncia, sem
abordar, de maneira ampla, os fatores que dificultam esse acesso (Souza et al., 2021).

A literatura cientifica ja consolidou a importancia da realizagdo dos cuidados
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cirargicos primarios em periodos oportunos, enfatizando seus impactos positivos na fun-

cionalidade, estética e bem-estar psicossocial dos pacientes. No entanto, a caréncia de
dados sistematizados sobre o contexto brasileiro reforca a necessidade de ampliar a
andlise desses determinantes, de modo a contribuir para a formulacdo de politicas
publicas que favorecam a equidade no acesso ao tratamento e mitiguem as desigualdades
no cuidado de pacientes com fissura labiopalatina (WHO, 2002).

No estudo de Cunha et al. 2024, um paciente tardio foi caracterizado como aquele que
iniciou o atendimento especializado para fissura labiopalatina ap0s os cinco anos de idade.
Essa definicdo foi baseada em diretrizes clinicas que recomendam que o diagnostico e a
primeira abordagem terapéutica sejam realizados ainda na primeira infancia, idealmente
nos primeiros meses de vida, considerou ainda os fatores odontoldgicos, inicio da denticéo
mista, coneccdo com outros ambientes sociais como a escola, saida da protecdo do genus
familiar, percepcdo de individualide e auconheciemnto como ser humano, paradigmas
essenciais para uma abordagem psicoldgica. Para tanto, no estudo foram usadas informacdes
sobre a idade do primeiro atendimento no servico de referéncia de fissura labiopalatina do
HULW e a implicacdo desse atraso no progndstico e no desenvolvimento global do
paciente.

Os autores destacam que a demora no diagnoéstico e no encaminhamento para
tratamento compromete as etapas essenciais da reabilitacdo, como as cirurgias primarias
do labio e do palato, que, quando realizadas tardiamente, podem impactar negativamente
o desenvolvimento da fala, a denticdo e a socializagdo. Além disso, os pacientes tardios
frequentemente apresentam dificuldades psicossociais mais acentuadas, devido a
exposicdo prolongada a barreiras funcionais e estéticas sem o suporte adequado. A
prevaléncia significativa desse grupo na amostra do estudo ressalta a necessidade de
politicas publicas mais eficazes para rastreamento precoce e diagndstico oportuno da
fissura labiopalatina, especialmente nas regides com menor acesso a Servigos
especializados(CUNHA et al., 2024).

A partir das premissas delineadas, levando em consideracdo o cronograma
cirargico destinado aos pacientes portadores de fissura labiopalatina (FLP) no Brasil, a
faixa etaria da escolaridade inicial, os aspectos inerentes a abordagem odontolégica e,
sobretudo, as intensas cargas psicoldgicas associadas ao processo terapéutico, o presente
estudo adotou uma definicdo rigorosa para o conceito de "paciente tardio ao
tratamento”(CUNHA et al., 2024). Para os fins desta pesquisa, considerou-se paciente
tardio aquele que apresenta um intervalo de sessenta meses ou mais entre a data de seu
nascimento e o primeiro atendimento no servigo especializado de FLP do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW). A amostra da pesquisa abrange individuos
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oriundos do estado da Paraiba, de ambos os sexos, nascidos com fissura labiopalatina de

qualquer tipo, tendo ou ndo acesso prévio aos servigos especializados ao longo de suas
vidas. O tratamento dos dados segue uma abordagem estatistica robusta, embasada em
célculos rigorosos, testes de hipoteses e a aplicacio de modelos estatisticos,
perfeitamente, adequados a estrutura do banco de dados analisado.

No ambito deste estudo, a analise dos dados coletados, os quais englobam uma
gama de variaveis demogréaficas e fatores intrinsecos ao acesso ao tratamento, emerge
como um recurso valioso para a formulacédo de estratégias direcionadas a otimizacdo dos
cuidados oferecidos a paciente com FLP. A interseccdo dessas variaveis permite um olhar
aprofundado sobre as barreiras que dificultam o acesso e a adesdo a tratamentos precoces,
além de contribuir para o desenvolvimento de modelos de intervencdo que promovam a
equidade e a inclusdo. Nesse contexto, 0 uso de métodos avancados de aprendizado de
maquinas, como algoritmos preditivos e anélise de grandes volumes de dados, revela-se
uma ferramenta imprescindivel para identificar padrées comportamentais e determinantes
que antecedem a necessidade de intervencdes terapéuticas. A partir desses modelos,
torna-se possivel antecipar situacbes de risco e, consequentemente, planejar acdes
preventivas mais eficazes, melhorando a alocacdo de recursos e a eficacia dos tratamentos
em larga escala (Silva et al., 2019).

Esse tipo de analise ndo se limita ao aspecto clinico, mas se estende a construcéo
de um entendimento holistico sobre os fatores que influenciam a temporalidade no
tratamento das FLPs. Ao identificar as variaveis preditoras que impactam o retardo na
busca por cuidados especializados, é possivel redefinir os fluxos assistenciais, com vistas
a reducdo das disparidades no atendimento. Em ultima andlise, a aplicacdo desses
conhecimentos embasa a elaboracdo de politicas publicas que, ao garantir 0 acesso
universal e equitativo ao tratamento de FLP, assegurem uma melhor qualidade de vida
aos pacientes. Essa reflexdo é crucial para a promocdo de um modelo assistencial que
considere ndo apenas 0s aspectos técnicos do tratamento, mas também as realidades
sociais e geograficas que influenciam o sucesso terapéutico. Dessa forma, o estudo
fortalece a argumentacdo em prol de uma reestruturacdo do sistema de saude, de modo a
assegurar que os pacientes com fissura labiopalatina possam desfrutar de um caminho

terapéutico mais completo, equanime e saudavel (Gongalves et al., 2020).
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2 OBJETIVOS

2.1.GERAL

Investigar o perfil e a qualidade de vida dos pacientes com fissuras labiopalatinas
apods os cinco anos de idade, ou seja, com acesso tardio ao servigo de referéncia

estado da Paraiba.

2.2 ESPECIFICOS

Identificar o perfil demogréfico e clinico dos pacientes com fissura labiopalatina
atendidos tardiamente no Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW),
estimando as prevaléncias dos fatores que contribuem para 0 atraso no
tratamento de pacientes com fissura labiopalatina;

Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com fissura labiopalatina atendidos
tardiamente, considerando aspectos funcionais, estéticos, educacionais e
psicossociais;

Propor estratégias e recomendacdes para melhorar o acesso ao tratamento
precoce de pacientes com fissura labiopalatina, visando a equidade no

cuidado.



23
3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 FISSURAS LABIOPALATINAS

As FLPs sdao malformacdes congénitas, frequentemente evidenciadas como
aberturas ou fendas na regido oral do paciente, podendo comprometer o labio, o palato
ou ambas as estruturas. Essas deformidades faciais, que surgem durante o periodo
embrionario, sdo consequéncia de um defeito no fechamento do labio e/ou palato,
processo que ocorre entre a 4% e a 122 semana de gestacdo. Durante essa fase critica do
desenvolvimento fetal, os processos nasais mediais e 0S processos maxilares,
responsaveis pela formacdo dessas estruturas, deveriam se fundir de maneira
harmoniosa, mas, em determinados casos, essa fusdo ndo ocorre adequadamente,
resultando na manifestacdo das fissuras labiopalatinas. Tais malformacdes, além de
alterarem a estética facial, afetam fungBes essenciais como a fala, a degluticdo e, em
muitos casos, a audi¢cdo, comprometendo significativamente a qualidade de vida dos
individuos afetados (Meng et al., 2007).

A etiologia das fissuras labiopalatinas €, sem davida, um fenémeno complexo e
multifatorial, sendo influenciada por uma combinacdo de fatores genéticos e ambientais.
Durante o periodo embrionéario, a fusdo dos processos nasais e maxilares é fundamental
para a formacdo do labio e do palato, sendo que qualquer falha nesse processo pode
resultar na formacdo da fissura. A contribuicdo de fatores genéticos € amplamente
reconhecida, uma vez que diversas pesquisas indicam a presenca de padrdes de heranca
multifatorial, nos quais multiplos genes interagem de maneira complexa para predispor
ao desenvolvimento dessas malformacdes. No entanto, além dos fatores genéticos, o
ambiente intrauterino também desempenha papel crucial, visto que exposicdes a
substancias teratogénicas, deficiéncias nutricionais e infec¢gbes maternas podem agravar
ou precipitar o desenvolvimento das fissuras (Spina et al., 1972).

Do ponto de vista embrioldgico, a formacdo do palato e do labio superior € um
processo delicado que ocorre entre a terceira e a décima segunda semana de gestacao,
um periodo crucial do desenvolvimento fetal. Durante esse intervalo, ocorre a
aproximacdo e fusdo dos processos nasais mediais com 0s processos maxilares, o que
resulta na formacao das estruturas anatémicas responsaveis pela integridade do labio e
do palato. A fusdo bem-sucedida dessas partes é fundamental para a normalidade da
formacdo facial. Contudo, fatores adversos que interferem nesse processo critico, como
alteracbes geneticas, disturbios ambientais ou influéncias externas  durante a

gestacdo, podem prejudicar a unido dessas estruturas, originando a fissura labial,
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palatina ou labiopalatina, com diferentes graus de extensdo e severidade. Esse processo

deficiente de fusdo, que pode afetar a continuidade do tecido labial ou palatino, resulta
em uma das mais comuns malformacdes congénitas faciais, cuja complexidade e
variagcdo anatdmica exigem intervencoes precisas (Meng et al., 2007).

E fato que a interacdo entre fatores genéticos e ambientais pode criar um cenario
de risco elevado para o desenvolvimento das FLP, seja de forma isolada ou em
associacdo com outras condigdes, a exemplo do uso de substancias como o alcool e 0
tabaco durante a gestacdo, ou a presenca de infeccdes virais, pode atuar como fatores
teratogénicos que contribuem para o erro na fusdo das estruturas nasais e maxilares,
resultando em fissuras labiopalatinas. Além disso, determinadas sindromes genéticas,
como a sindrome de Van der Woude, estdo fortemente associadas ao aparecimento
dessas malformacdes, evidenciando a relacdo entre fatores genéticos especificos e o
desenvolvimento das fissuras (Nunes et al., 2018).

Ainda que o estudo da etiologia das FLP tenha avancado consideravelmente nas
ltimas décadas, muitos aspectos permanecem nebulosos, principalmente devido a com-
plexidade dos fatores envolvidos. A relacdo entre a heranca multifatorial e as
influéncias ambientais continua sendo um campo fértil para novas investigagdes. H4 um
consenso crescente de que as fissuras labiopalatinas ndo podem ser atribuidas a uma
Unica causa, mas sim a uma combinacdo interdependente de fatores que alteram o
desenvolvimento embrionario e resultam em anomalias estruturais permanentes.
Compreender esses me- canismos subjacentes é fundamental para o desenvolvimento de
estratégias preventivas e terapéuticas mais eficazes, que possam minimizar o impacto

das FLP nos pacientes e em suas familias (Lucena et al., 2020).

3.2FATORES GENETICOS

Do ponto de vista genético, a predisposicdo para o desenvolvimento de fissuras
labiopalatinas (FLP) tem sido associada a uma série de loci cromossdémicos especificos.
Esses loci, localizados em cromossomos chave, estdo envolvidos na complexa regulacao
do processo de fusdo dos processos nasais e maxilares durante o desenvolvimento
embrionario. Entre os genes mais frequentemente implicados na etiologia das FLP,
destacam-se 0 IRF6, MSX1, TGFA, PAX7, TBX22 e FGF8, com énfase particular no
gene IRF6, que tem se mostrado de grande relevancia nos estudos de fissuras
labiopalatinas isoladas, especialmente nos casos de agregacdo familiar. O IRF6 é um
gene crucial no processo de queratinizagdo e desenvolvimento da epiderme, e variantes

especificas neste gene estdo intimamente associadas a falhas na migracdo celular e na
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formacao de estruturas faciais, particularmente no que diz respeito a fusdo do labio e do

palato. As mutaces nesses loci cromossdmicos interferem diretamente nos
mecanismos celulares necessarios para a correta participacdo popular como um
principio constitucional, e vinha expandindo e qualificando o acesso aos servicos de saude,
0s recursos humanos e o desenvolvimento e incorporacdo tecnolédgica (Paim et al., 2011).
Durante essa fase critica do desenvolvimento fetal, os processos nasais mediais e 0s
processos maxilares, responsaveis pela formacgdo do nariz, labio e palato, deveriam se
fundir de maneira harmoniosa, mas, em determinados casos, essa fusdo nao ocorre
adequadamente, resultando na manifestacdo das fissuras labiopalatinas. Tais
malformacGes, além de alterarem a estética facial, afetam funcdes essenciais como a
fala, a degluticdo e, em muitos casos, a audi¢cdo, comprometendo significativamente a
qualidade de vida dos individuos afetados (Meng et al., 2007).

A etiologia das fissuras labiopalatinas €, sem duavida, um fenémeno complexo e
multifatorial, sendo influenciada por uma combinacdo de fatores genéticos e ambientais.
Durante o periodo embrionéario, a fusdo dos processos nasais e maxilares é fundamental
para a formacdo do labio e do palato, sendo que qualquer falha nesse processo pode
resultar na formacdo da fissura. A contribuicdo de fatores genéticos € amplamente
reconhecida, uma vez que diversas pesquisas indicam a presenca de padrdes de heranca
multifatorial, nos quais multiplos genes interagem de maneira complexa para predispor
ao desenvolvimento dessas malformacdes. No entanto, além dos fatores genéticos, o
ambiente intrauterino também desempenha papel crucial, visto que exposicdes a
substancias teratogénicas, deficiéncias nutricionais e infec¢gbes maternas podem agravar
ou precipitar o desenvolvimento das fissuras (Spina et al., 1972).

Do ponto de vista embriolégico, a formacéo do palato e do labio superior € um
processo delicado que ocorre entre a terceira e a décima segunda semana de gestagéo,
um periodo crucial do desenvolvimento fetal. Durante esse intervalo, ocorre a
aproximacdo e fusdo dos processos nasais mediais com 0s processos maxilares, o que
resulta na formacao das estruturas anatémicas responsaveis pela integridade do labio e
do palato. A fusdo bem-sucedida dessas partes é fundamental para a normalidade da
formacao facial. Contudo, fatores adversos que interferem nesse
processo critico, como alteracBes genéticas, distirbios ambientais ou influéncias
externas durante a gestacdo, podem prejudicar a unido dessa formacdo da face durante
as primeiras semanas de gestacdo, 0 que resulta nas fissuras labiopalatinas (Kantarci
et al., 2017; Wanderley, 2019).

Ademais, embora a maioria dos casos de FLP seja classificada como néo

sindrdmica, ou seja, sem a presenca de outras malformacdes associadas, dados indicam
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que aproxi- madamente 30% dos pacientes com fissuras orofaciais possuem uma

condicdo associada a sindromes, o que sugere uma maior influéncia de fatores genéticos
na etiologia das fissuras. Os individuos com essas formas sindrémicas apresentam uma
alta taxa de historico familiar de deformidades orofaciais, o que reforca a hipdtese de
que os fatores genéticos podem exercer um papel determinante no surgimento dessas
malformac@es. Entre as sindromes mais comuns associadas as fissuras labiopalatinas
estdo a Sindrome de Van der Woude, a Sindrome de Pierre Robin e a Sindrome de
Treacher Collins, que envolvem mutacdes em genes especificos também responsaveis
por outras anomalias clinicas além das FLPs. A identificacdo dos genes especificos
envolvidos nessas condi¢Bes sindromicas é essencial ndo apenas para compreensdo da
etiologia, mas também para aprimorar as abordagens diagndsticas e terapéuticas,
possibilitando um tratamento mais eficaz e personalizado para os pacientes (Wanderley,
2019).

O estudo aprofundado da interacdo entre fatores genéticos e ambientais € funda-
mental para o entendimento da complexidade da etiologia das FLP. A heranca genética
multifatorial das fissuras labiopalatinas implica que ndo apenas os genes, mas também
fatores ambientais como infec¢Bes virais, exposicdo a substancias teratogénicas e
alteracbes no ambiente intrauterino possam desempenhar um papel significativo no
surgimento dessas malformacdes. A combinacdo dessas influéncias pode resultar em
falhas na fusdo dos processos faciais durante o desenvolvimento embrionario, como
evidenciado pelos padrdes de heranga multifatorial descritos em diversas populagdes. A
compreensdo detalhada desses mecanismos contribui para o avango das estratégias de
prevencdo e intervencdo, especialmente no contexto de aconselhamento genético e
monitoramento de gestantes com maior risco de gerar filhos com fissuras labiopalatinas.
E valido salientar que o estudo dos fatores genéticos e das sindromes associadas as
fissuras labiopalatinas representa um avango significativo ndo apenas no campo da
geneética, mas também na medicina fetal e nas estratégias de satde publica voltadas para
a deteccdo precoce e o tratamento adequado dessas malformacdes (Kantarci et al.,
2017; Wanderley, 2019).

3.3 FATORES AMBIENTAIS

Os fatores ambientais exercem uma influéncia substancial na etiologia das FLPs
sdo aqueles teratogénicos, com alto potencial de induzir uma gama de deformidades
craniofaciais. A exposicdo materna a uma variedade de agentes teratogénicos, como o
tabagismo, o etilismo, bem como a ingestdo de certos medicamentos, como

anticonvulsivantes, anti-hipertensivos e corticosteroides, tem sido amplamente
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associada ao aumento do risco de desenvolvimento de FLP. Tais substancias podem

interferir de maneira direta ou indireta nos processos fisiolégicos cruciais para a
morfogénese facial durante o desenvolvimento embrionario. A exposicdo a essas
substancias pode resultar, por exemplo, na inibicdo do acido retindico, um regulador
critico na formacdo e desenvolvimento dos tecidos faciais, ou na inducdo de morte
celular epitelial nas bordas das estruturas que se fundem para formar o labio e o palato.
Em muitos casos, a presenca desses fatores ambientais desencadeia alteracbes nos
mecanismos celulares responsaveis pela formacéo e diferenciacdo dos processos nasais
e maxilares, elementos fundamentais para a fusdo correta do labio e do palato (Almeida
et al., 2020)

A literatura cientifica aponta que a interferéncia desses fatores ambientais nos
processos embrionarios pode ocorrer de maneira sinérgica, amplificando a
probabilidade de malformacdes orofaciais. O tabagismo, por exemplo, é conhecido por
reduzir a disponi- bilidade de oxigénio e nutrientes essenciais no ambiente uterino,
prejudicando a adequada formacédo dos tecidos faciais. O alcool, por sua vez, tem um
efeito teratogénico direto sobre a expressdo genética envolvida na migracao celular e na
diferenciacdo dos tecidos durante a gestacdo. Ja o uso de medicamentos, como
anticonvulsivantes e corticosteroides, pode gerar disfun¢des nos mecanismos celulares
de replicacédo e diferenciacédo celular, interferindo no processo de fusdo dos processos
faciais. A literatura também sugere que a deficiéncia de vitaminas essenciais, como 0
acido folico, estd associada a um risco elevado de FLP, evidenciando a importancia da
nutricdo materna na prevencdo dessas malformacgdes. Tais descobertas ressaltam a
complexidade multifatorial envolvida na etiologia das FLP, enfati- zando a necessidade
de intervencbes preventivas voltadas para a diminuicdo da exposicdo a agentes
teratogénicos durante a gestacdo, bem como a promocéo de préaticas de salde materna
adequadas (Almeida et al., 2020 e Kantarci et al., 2017).

3.4 FATORES ASSOCIADOS A SINDROMES

Os casos de FLP que se manifestam dentro de um contexto sindrémico
apresentam um quadro clinico mais complexo, com a presenca de defeitos multiplos que
envolvem diferentes sistemas organicos, como os sistemas musculares, esque- léticos,
cardiovasculares e nervoso central. A associacdo das FLP com sindromes genéticas
especificas tem sido exaustivamente documentada na literatura, revelando a
interconexdo de fatores genéticos que predispdem o desenvolvimento de mdltiplas
malformacBes. Dentre as sindromes mais frequentemente associadas as fissuras

labiopalatinas, destaca-se a Sequéncia de Pierre Robin, que é caracterizada pela
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retrognatia mandibular, glossoptose e fissura palatina. Esta condicdo ocorre devido a

falhas no desenvolvimento embrionario, resultando em dificuldades respiratorias e
alimentares, além das alteracdes estruturais da face, que sdéo comumente observadas em
pacientes com essa sindrome. Geneticamente, a Sequéncia de Pierre Robin esta
frequentemente associada a mutacdes em genes que afetam o desenvolvimento da
mandibula, como o gene SOX9, que desempenha um papel crucial na diferenciacdo das
células da linha mesenquimal e na formacdo da cartilagem. Além disso, a sequéncia
também pode estar vinculada a alteragbes no gene TCOF1, que estd implicado na
Sindrome de Treacher Collins, uma condicdo genética que pode ocorrer
concomitantemente com a Sequéncia de Pierre Robin, exacerbando as deformidades
craniofaciais e auditivas (Silva et al., 2019).

Outra sindrome frequentemente associada a ocorréncia de FLP é a Sindrome de
Van der Woude, caracterizada pela presenca de fossetas labiais, que sdo pequenas
depressbes na mucosa labial, frequentemente combinadas com fissuras labiopalatinas.
Essa sindrome segue um padrdo de heranca autossémica dominante, com alta
penetrancia e variabilidade fenotipica. Em termos genéticos, a Sindrome de Van der
Woude esté associada a muta¢Bes no gene IRF6, localizado no cromossomo 132, que €
crucial para a regulacdo da expressdo génica durante o desenvolvimento facial e da
mucosa oral. MutacBes nesse gene resultam em falhas na fusdo do labio e do palato
durante o periodo embrionério, além de alteracGes nos dentes e nas glandulas salivares,
aspectos clinicos frequentemente observados em pacientes com essa sindrome. A
heterogeneidade fenotipica da Sindrome de Van der Woude é um reflexo das diversas
mutacBes no IRF6, o que pode resultar em uma expressdo variavel das fissuras
labiopalatinas e das outras anomalias associadas, desde formas mais leves até as mais
graves . O estudo detalhado dessas sindromes, incluindo as mutacdes genéticas
subjacentes, permite um diagnostico preciso e uma intervencdo terapéutica mais
direcionada, levando em considera¢do ndo apenas a correcdo das fissuras, mas também
o tratamento das outras condi¢Bes associadas, como as deformidades esqueléticas e as
anomalias dentérias e salivares (Wanderley, 2019). Portanto, a identificacdo precoce € a
compreensdo dos mecanismos genéticos en- volvidos nas sindromes associadas as
fissuras labiopalatinas é fundamental para o de- senvolvimento de estratégias
terapéuticas e preventivas mais eficazes. A abordagem multidisciplinar, que considere
0s aspectos genéticos e clinicos dessas condi¢Bes, pode proporcionar melhores
resultados no tratamento e na qualidade de vida dos pacientes afetados, além de permitir
uma prevencdo mais assertiva em familias com histérico dessas sindromes (HRAC-
USP, 2020).



3.5 CLASSIFICACAO E COMPLICACOES »

A classificacdo das FLPs desempenha um papel essencial no diagnéstico e no
planejamento terapéutico, uma vez que oferece uma base estruturada para a defini¢éo
das caracteristicas clinicas das deformidades. No entanto, essa tarefa se revela
desafiadora devido a diversidade de sistemas classificatérios que foram propostos ao
longo dos anos, refletindo a complexidade da condicdo e as multiplas abordagens
terapéuticas. No Brasil, uma das classificacdes mais amplamente adotadas € a de Spina
et al, 1972, que se distingue por sua énfase na relagdo anatbmica com o forame incisivo.
De acordo com essa classificacdo, as fissuras sdo agrupadas em quatro categorias
principais, cada uma com implicacdes clinicas distintas para o tratamento: (I) fissuras
pré-forame incisivo, que afetam o labio, podendo envolver ou nédo o rebordo alveolar e a
asa do nariz; (I1) fissuras transforame incisivo, que comprometem o labio, a arcada
alveolar e o palato em sua totalidade; (I11) fissuras pos-forame incisivo, que envolvem o
palato e podem ser limitadas a Gvula, ao palato mole, ou se estender ao palato duro; e
(IV) fissuras raras da face, que representam anomalias menos comuns e que ndo se
enquadram nas categorias anteriores (Spina et al., 1972).

Além disso, essa classificacdo leva em consideracdo a caracteristica de
completude das fissuras, sendo as mesmas categorizadas como completas ou
incompletas. Quanto a localizacdo, as fissuras podem ser unilaterais ou bilaterais,
afetando o lado direito, o lado esquerdo ou ambos, 0 que tem uma relevancia direta na
escolha do procedimento cirlrgico e na estratégia de tratamento a ser adotada. A
variacdo no tipo e na localizacdo das fissuras labiopalatinas € um dos fatores que
determina a complexidade das intervengfes necessérias, uma vez que cada tipo de
fissura apresenta desafios distintos em relacdo a correcdo funcional, estética e ao
desenvolvimento psicossocial dos pacientes. A compreensdo profunda dessa
classificacdo e a aplicagdo cuidadosa dos critérios diagnosticos sdo fundamentais para o
sucesso das abordagens terapéuticas, que envolvem uma equipe multidisciplinar e uma
vigilancia continua no acompanhamento da evolucdo do paciente ao longo do tempo
(Spina et al., 1972)(Figura 3.5.1).
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Figura 3.5.1 — Classificacdo das fissuras labiopalatinas
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A presenca de FLP em individuos acometidos por essa malformacdo congénita
esta frequentemente associada a um conjunto de complicacgdes clinicas que afetam néo
apenas o desenvolvimento fisico, mas também o bem-estar geral dos pacientes. Uma
das primeiras dificuldades observadas em recém-nascidos com FLP refere-se a
amamentagdo, um processo essencial para a nutricdo e o desenvolvimento inicial do
infante. A amamentacdo exige uma habilidade de succéo eficiente por parte do bebég,
sendo uma das primeiras formas de interacdo entre mée e filho, além de desempenhar
um papel crucial na ingestdo adequada de nutrientes. No entanto, a presenca de uma
fissura no labio ou no palato compromete diretamente essa habilidade, uma vez
que a falha de fusdo das estruturas orais altera a confo ti rmacéo do aparato bucal,
dificultando a vedacdo correta entre a boca e o0 seio materno. Isso resulta em uma
alimentacdo inadequada, uma vez que o bebé ndo consegue gerar a pressao necessaria
para a suc¢do, muitas vezes levando a ingestdo insuficiente de leite. Diante dessa
dificuldade primaria, a orientacdo especializada torna-se essencial para a gestdo das
complicacdes alimentares em recém-nascidos com FLP. Profissionais de salde,
especialmente pediatras, fonoaudidlogos e enfermeiros, sdo fundamentais no apoio as
maes, oferecendo orientagdes sobre técnicas alternativas de amamentagdo, como 0 uso
de bicos artificiais adaptados ou a amamentacdo por meio de outros métodos, como a
colher ou a mamadeira. Em muitos casos, € necessario 0 acompanhamento continuo para
monitorar o ganho de peso do bebé e garantir que a nutricdo esteja sendo
adequadamente suprida. Além disso, o manejo das dificuldades de amamentacdo
frequentemente envolve a implementacdo de estratégias terapéuticas especificas, que
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podem incluir a utilizacdo de dispositivos auxiliares para melhorar a succdo e a

assisténcia no desenvolvimento de habilidades orais adequadas. A complexidade desse
processo requer uma abordagem multidisciplinar que considere ndo apenas 0s aspectos
fisicos, mas também as dimensGes emocionais e psicossociais, a fim de minimizar os
impactos iniciais das fissuras labiopalatinas sobre a sadde do recém- nascido (Silva et
al., 2023).

As FLPs sdo frequentemente associadas a uma série de complicac@es clinicas que
afetam ndo apenas os aspectos estéticos e funcionais, mas também geram impactos na
saude geral do paciente, resultando em um conjunto de condi¢cbes secundarias que
exigem uma abordagem terapéutica integrada e especializada. Entre as complicacbes
mais comuns, destacam-se as infec¢Oes recorrentes da orelha, particularmente a otite
media cronica, que se desenvolvem devido a disfuncdo da trompa de Eustaquio. A
trompa de Eustaquio desempenha um papel crucial na equalizacdo da pressdo entre a
cavidade do ouvido médio e a nasofaringe, além de atuar na drenagem das secrecdes
provenientes da regido nasal. Contudo, em individuos com FLP, a comunicacdo
anormal entre a cavidade oral e a cavidade nasal, resultante da falha na fusdo das
estruturas do palato, favorece o refluxo de alimentos e secrecGes para a regido nasal.
Esse fenbmeno contribui para a obstrucédo e disfungdo da trompa de Eustaquio, levando
ao acumulo de secre¢des no ouvido médio e a predisposicao para infeccdes frequentes,
como as otites médias, que podem evoluir para quadros cronicos caso nao tratadas
adequadamente. O agravamento desse quadro infeccioso pode comprometer a
audicdo do paciente, resultando em déficits auditivos temporarios ou permanentes, o
que impacta negativamente o desenvolvimento da linguagem e a qualidade de vida.
Além das complicacdes otorrinola- ringologicas, outro aspecto de relevancia clinica no
acompanhamento de pacientes com FLP é o comprometimento do desenvolvimento
dentério. As alteragbes na denticdo, tanto na fase decidua (dentes de leite), quanto na
fase mista (dentes permanentes e de leite), sio amplamente observadas em individuos
com fissuras labiopalatinas, com manifestacbes que variam conforme a gravidade e a
localizacdo da fissura. Dentre as anomalias dentarias mais frequentes, destacam-se a
erupcao tardia dos dentes, a presenca de dentes adicionais ou ausentes, assim como
distarbios nas posi¢des e formas dos elementos dentarios. Em casos mais graves, a
falha no desenvolvimento dentario pode resultar em malformacdes significativas, como
dentes em locais andmalos ou com morfologia alterada, o que pode acarretar
dificuldades estéticas e funcionais para o paciente. Tais alteracdes sdo geralmente
proporcionais a complexidade da fissura, sendo que guanto mais extensiva e bilateral
for a fissura palatina, maior sera a probabilidade de anomalias dentarias graves. O
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manejo dessas condi¢cBes exige uma abordagem odontoldgica especializada, com o

acompanhamento de profissionais capazes de intervir no momento certo para corrigir as
anomalias, muitas vezes através de intervencgdes cirdrgicas, ortoddnticas e protéticas,
com o objetivo de restaurar a funcéo e a estética dentaria, além de prevenir problemas

adicionais no desenvolvimento oral do paciente (Pereira e Santos, 2020).

3.6 TRATAMENTO DAS FLPs

A FLP estd associada a uma série de complicacbes multifatoriais que afetam
significativamente a qualidade de vida do individuo, exigindo intervencdes especializadas
desde os primeiros dias de vida. Dentre as dificuldades priméarias, destaca-se a
amamentacdo, um processo fisioldgico essencial para a nutricdo e o desenvolvimento do
recém-nascido, que depende da coordenacdo da sucgdo, degluticdo e respiracdo. Em
lactentes com FLP, a auséncia de uma barreira anatdmica integra no palato compromete
a criacdo do vacuo intraoral necessario para a succdo eficiente, resultando em
dificuldades na extracdo do leite materno, escape de alimento pelas narinas e fadiga
precoce durante a alimentacdo. Tais dificuldades tornam imprescindivel a orientagdo
especializada de profissionais da saude, como fonoaudiélogos e nutricionistas, que podem
auxiliar no manejo alimentar por meio de técnicas adaptativas e do uso de dispositivos
auxiliares, como bicos especiais e mamadeiras de fluxo controlado, assegurando a
adequada nutricdo e reduzindo o risco de desnutricdo e complicacOes associadas
(Miranda e Ribeiro, 2020).

Dada a complexidade das repercussbes da FLP, torna-se essencial uma
abordagem terapéutica baseada em um modelo de assisténcia multiprofissional e
interdisciplinar, envolvendo cirurgides-dentistas, fonoaudidlogos, psic6logos,
fisioterapeutas e nutricionistas, entre outros especialistas. O tratamento deve ser
estruturado de forma longitudinal, acompanhando o paciente desde o nascimento até a
vida adulta, com o objetivo ndo apenas de reparar as alteragdes anatbmicas e funcionais,
mas também de promover um ajustamento social adequado. No contexto das
intervencdes cirurgicas, a queiloplastia e a palatoplastia representam as primeiras
etapas do longo e meticuloso processo de reabilitagdo. A queiloplastia, realizada entre o
terceiro e 0 sexto més de vida, visa a reconstrucdo do labio, restabelecendo sua
integridade anatdbmica e funcional, além de minimizar o impacto estético da fissura.
Ja a palatoplastia, geralmente realizada entre os 12 e 18 meses, tem como objetivo a
reconstrucdo do palato, promovendo a separacdo entre as cavidades oral e nasal, o que
favorece o desenvolvimento da fala e reduz o risco de infecgbes recorrentes do trato

respiratorio superior (Ferreira et al., 2019).
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O protocolo cirdrgico para pacientes com FLP segue uma cronologia

rigorosamente estabelecida, garantindo a progressdo adequada do tratamento ao longo
do crescimento e desenvolvimento do individuo. Apés a palatoplastia, o paciente deve
ser submetido a uma reavaliacdo cirdrgica aos seis anos de idade para a verificacdo de
necessidades adicionais. Entre 0os nove e doze anos, pode ser indicada a realizacdo de
enxerto 6sseo alveolar, essencial para a estabilizacdo do arco dentério e a erupgdo dos
dentes permanentes. Nos casos em que ha comprometimento severo da oclusdo e
discrepancia esquelética significativa, a cirurgia ortognatica pode ser recomendada apés
os 16 anos, corrigindo alteracdes maxilofaciais e otimizando a funcdo mastigatéria e
respiratéria. Por fim, a rinoplastia, frequentemente realizada entre os 15 e 16 anos,
tem como finalidade aprimorar a estética e a funcdo nasal, garantindo um resultado
final harmonioso e satisfatorio para o paciente (Souza et al., 2021).

A reabilitacdo bem-sucedida de pacientes com FLP depende de trés pilares
fundamentais: a adesdo do paciente e de sua familia ao tratamento, a gravidade da
fissura e a experiéncia da equipe multidisciplinar envolvida. Estudos indicam que,
guando seguidos protocolos estruturados e conduzidos por equipes altamente
especializadas, a taxa de sucesso na reabilitacdo global desses individuos pode
atingir até 96% . Esse indice reforca a importancia de um acompanhamento precoce e
continuo, que possibilite ndo apenas a correcdo das alteracGes estruturais, mas também a
promocao da qualidade de vida, do desenvolvimento psicossocial e da inclusdo social

dos pacientes fissurados (Pereira et al., 2022).

3.7FLP E POLITICAS PUBLICAS DE SAUDE

A concepcdo de saude deve ser analisada sob uma ética ampliada, que considere ndo
apenas fatores biolégicos, mas também aspectos histdricos, socioeconémicos e culturais
que influenciam o bem-estar do individuo e da coletividade. Esse entendimento se
alinha ao conceito de determinacdo social da saude, que reconhece a influéncia de
condicdes de vida, acesso a recursos basicos e politicas publicas na manutencdo da
qualidade de vida da populacédo (Buss e Filho, 2007).

No contexto juridico brasileiro, a Constituicdo da Republica Federativa do Brasil
de 1988 estabelece a saude como um direito fundamental e universal. O artigo 196 da
Carta Magna dispde que "a saude é direito de todos e dever do Estado", impondo ao
poder publico a obrigacdo de formular e implementar politicas sociais e econémicas que
visem a reducdo do risco de doencas e outros agravos, além de garantir acesso universal e

igualitario as acOes e servigos para sua promogao, protecdo e recuperacdo. Dessa forma,
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a saude é concebida como um bem publico, cuja concretizacdo demanda a efetivacdo de

politicas abrangentes que contemplem tanto a prevencdo quanto o tratamento de
enfermidades, assegurando equidade no acesso aos servi¢os de satude (BRASIL, 1988).

No Brasil, a materializacdo desse direito ocorre por meio do SUS, que tem como
principios a universalidade, a integralidade e a equidade na oferta de servigos a
populacéo. A criacdo do SUS representou um avango significativo na garantia do direito
a saude, rompendo com modelos assistencialistas e seletivos que historicamente
restringiam o acesso aos cuidados médicos a determinados segmentos da sociedade. No
entanto, desafios persistem na operacionalizacdo desse sistema, incluindo a alocacdo
inadequada de recursos, a desigualdade regional na distribuicdo de servicos e a
necessidade de aprimoramento da gestdo e do financiamento da salde publica
(Pierantoni et al., 2019). Diante desse panorama, a implementacao de politicas publicas
eficazes é imprescindivel para assegurar que o direito a saude ndo se restrinja ao plano
normativo, mas seja efetivamente garantido a toda a populagcdo. A equidade na
distribuicdo dos recursos e a ampliacdo do acesso a servigos essenciais S&ao
medidas fundamentais para reduzir as disparidades existentes e promover uma atencao
a saude que respeite 0s principios constitucionais e os preceitos dos direitos humanos
(Pereira et.al., 2021).

Para atender a essas formulacGes da CRFB, Lei no 8.080/90 promulga principios
basicos e fundamentais dentro do SUS, sdo eles: a universalidade, a equidade e a
integralidade. O direito de universalidade é considerado um direito de todos, e é dever
do Estado garantir que esse direito seja respeitado por todos, independentemente de
género, idade ou classe social. Ao permitir servi¢os que atendam a todos com base nas
necessidades particulares de cada comunidade, o principio da equidade visa reduzir as
desigualdades existentes. A integralidade considera a pessoa como um todo; podemos
entender isso como tentar atender a todas as necessidades de uma pessoa quando se trata
de promover a saude (Saude, 2006).

Nesta rede de cuidados com o individuo, desde a década de 90, o SUS financia
no Brasil cuidados médicos especificos para portadores de fissuras labiopalatinas. Na
época, o Ministério da Saude (MS) fundou a RRTDCF, conforme Portaria SAS/MS n°,
62, de 19 de abril de 1994, logo em 1998, o objetivo era melhorar 0 acesso e organizar
os servicos no SUS (Monlle6, 2004). Atualmente, a RRTDCF possui 33 centros
autorizados pelo Ministério da Saude para o tratamento da FLP, sendo seis na Regido
Nordeste, seis na Centro-Oeste, 13 na Sudeste, sete na Regido Sul e um na Norte
(Ministério da Educacdo, 2016), no entanto, apesar da grande quantidade de unidades

que oferecem esse atendimento no Brasil, ha disparidades regionais e problemas com a
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organizacao e a hierarquizacao, 0 que resulta em muitos pacientes recebendo tratamento

tardiamente ou ficando sem tratamento (Queir6s et. al., 2013). Em 2006, esses centros
foram avaliados sendo observado que a maioria € adepta as diretrizes norte- americanas
e adotam protocolos em aproximadamente 70% dos casos. Assim, dados sobre a
prevaléncia e os fatores de risco associados a defeitos congénitos na populacdo é um
instrumento crucial para a compreensao desse assunto e, portanto, para criar politicas de
assisténcia e prevencdo (Monlleé et al., 2015).

Diante das varias anélises, com o0 intuito de examinar e protocolar o
funcionamento dos centros de reabilitacdo de fissuras no Brasil, um estudo realizado
pelos pesquisadores do HRAC/USP abordou aspectos gerais da patologia, descrevendo
0 método de tratamento empregado pela equipe da instituicio no escopo
interdisciplinar. Nessa premissa, uma proposta de unificagdo nos tratamentos
de FLP foi a orientacdo minima da primeira cirurgia para fechar o labio ser feita até os
12 meses de idade da crianga, e o fechamento cirdrgico do palato antes dos 18 meses de
idade (Association et al., 2000).

No ano de 2019, houve um grande progresso na reabilitacdo dos pacientes com
FLP com a aprovacgdo do Projeto de Lei No 3.526/2019, que tem como texto original o
PL N° 1.172/2015, cujo foco é efetivar e ampliar o atendimento de pessoas com FLP,
garantindo acessibilidade e tratamento e agilidade no tratamento, bem como assegurar o
direito a realizacdo de cirurgias plasticas reconstrutivas para pessoas com fissura
labiopalatina pelo SUS (FEDERAL, 2019).

Sabendo que em uma perspectiva biomédica correlata ao suporte complexo de
uma crianca com FLP, agrega-se um modelo légico, no qual o fomento para uma
estrutura de gestdo continuada e aplicacdo dos principios e diretrizes do SUS, com
parametrizacdo dessas dimensdes de gestdo. Dito isto, deve haver uma perspectiva
avaliativa da AB até a alta complexidade do servi¢co de salde publica que deve ser
simplificada, para fins de acessibilidade e justificativa para sua existéncia (Souza et.al,
2021).

3.8 FLP E COMPLICAGOES DA SAUDE FISICA E MENTAL DO PACIENTE

A saude mental de pacientes com FLP geralmente ndo sdo levadas em
consideracdo nos estudos, muitas vezes pelo desconhecimento, sendo primordial a
compreensao do bem-estar psicoldgico da crianca e cuidadores es (Collett et. al., 2014)
A FLP, por se tratar de uma deformidade na regido face, que muitas vezes compromete

a funcdo, a estética, a FLP traz um comprometimento psicossocial importante a ser
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compreendido (Jamillian et al., 2017).

No que concerne ao acometimento de FLP, o paciente pode apresentar problemas
estéticos, funcionais e psicossociais (Hunt et al., 2005), tais como: problemas na fala,
audicdo, dentais e desenvolvimento craniofacial (Tannure et al., 2012). Do ponto de
vista psicologico, as dificuldades perpassam o portador da fenda e abrangem toda a
familia, com estudos que relatam sentimentos de tristeza, luto e preocupagdo. A
literatura sobre as implicagOes psicossociais menciona problemas de comportamento,
depressdo, ansiedade, baixa autoestima, dificuldades de aprendizagem e

relacionamentos interpessoais (Hunt et al., 2005).

3.9 PERFIL EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES COM FLP NA PARAIBA

A producédo cientifica voltada para a compreensdo do perfil epidemiologico dos
pacientes com fissura labiopalatina (FLP) constitui um elemento fundamental para o
aprimoramento das politicas publicas de salde e para o desenvolvimento de estratégias
que visem a qualificacdo da assisténcia especializada. Nesse contexto, um estudo publi-
cado em 2021 apresentou uma analise detalhada do perfil epidemioldgico dos
individuos atendidos pelo servigo de referéncia em fissuras labiopalatinas do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW), marco que celebrou os 29 anos de atividades
ininterruptas desse importante centro de atendimento de alta complexidade na Paraiba.
A pesquisa representou um avango significativo na compreensdo do panorama
assistencial da instituicdo, permitindo a identificacdo de desafios e tendéncias no
atendimento a essa populacéo especifica (Mendes et al., 2024).

O levantamento foi realizado por meio da analise minuciosa de 2.395 prontuarios
de pacientes submetidos a tratamento no HULW. Os resultados evidenciaram uma
distribuicdo relativamente homogénea entre os sexos, com uma leve predominancia do
masculino (53,7%) em relacdo ao feminino (46,35%), dado que corrobora outros estudos
epidemioldgicos sobre a prevaléncia das FLPs no Brasil e no mundo. No que tange a
classificacdo das fissuras, constatou-se que o Tipo Il foi o mais prevalente,
correspondendo a 52,0% dos casos (n=1.257), seguido pelo Tipo I, que representou
27,5% (n=664). O Tipo | foi identificado em 18,7% dos pacientes (n=453), enquanto as
fissuras classificadas como Tipo IV, de ocorréncia mais rara, corresponderam a apenas
0,7% (n=17). Esses achados sdo relevantes para a formulacao de diretrizes clinicas, uma
vez que a complexidade das fissuras impacta diretamente a abordagem terapéutica, o
tempo de acompanhamento e os desfechos funcionais e estéticos dos pacientes (Mendes
et al., 2024).

Outro aspecto digno de destaque refere-se a idade média da primeira consulta,
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qgue variou amplamente entre 0 e 905 meses (média de 68,5 meses

+127,6). Esse dado revela a existéncia de uma parcela expressiva da populacdo que
busca atendimento tardiamente, comprometendo a efetividade das intervengdes
terapéuticas e o prognostico funcional dos individuos com FLP. De maneira
preocupante, observou-se que 529 pacientes realizaram a primeira consulta no HULW
ap6s os 120 meses de vida, o que representa 24,4% da amostra total. Esse dado
evidencia lacunas na linha de cuidado e na capilaridade do sistema de referéncia e
contrarreferéncia, sugerindo a necessidade de ampliacdo das estratégias de deteccéo
precoce e encaminhamento oportuno desses pacientes para 0s servicos especializados
(Mendes et al., 2024).

A busca tardia pelo tratamento reforca a urgéncia de campanhas educativas e
de conscientizacdo voltadas para a identificacdo precoce das fissuras labiopalatinas,
bem como para a importancia do seguimento sistematico junto a equipes
multiprofissionais especializadas. Considerando que o tratamento da FLP segue uma
cronologia bem definida, que inclui procedimentos cirdrgicos essenciais como
queiloplastia, palatoplastia, enxerto 0sseo alveolar e, quando necessario, cirurgia
ortognética, qualquer atraso no acesso aos servigos especializados pode comprometer
severamente 0s resultados funcionais e estéticos da reabilitacdo. Assim, torna-se
imperativo o fortalecimento das politicas publicas voltadas para essa populacdo, com
vistas a garantir um fluxo assistencial mais eficiente e equitativo, minimizando os
impactos deletérios do tratamento tardio sobre a qualidade de vida desses pacientes
(Mendes et al., 2024).

3.10 ANALISE DE PERFIL E DA QUALIDADE DE VIDA COM ABORDAGEM
ESTATISTICA

A anélise de bancos de dados na area da saude tem sido amplamente utilizada para
compreender o perfil epidemiolégico, clinico e socioeconémico de populacdes ja atendidas,
auxiliando na formulacdo de politicas publicas e no aprimoramento da gestdo em saude.
Estudos anteriores demonstram que a caracterizacdo detalhada dos pacientes permite
identificar padrdes de morbidade, fatores de risco e desigualdades no acesso aos servigos de
salde (Barros e Hirakata, 2003; Topol, 2019).

O primeiro passo € entender como os dados se comportam, sendo essencial a
realizacdo de tabelas de frequéncia que permitem organizar e resumir dados categoricos,
facilitando a identificacdo de padrdes e relagOes entre variaveis, e realizar testes como o

Teste Exato de Fisher muito usado para analisar associacGes em tabelas de contingéncia
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pequenas (normalmente 2x2), ou quando os valores esperados em algumas celulas da tabela

sd0 muito baixos para garantir a validade do teste qui-quadrado (Fisher, 1922). Ele é
particularmente Gtil em estudos epidemioldgicos e clinicos quando o tamanho da amostra é
reduzido, garantindo resultados mais precisos ao calcular a probabilidade exata da
ocorréncia de uma distribuicdo observada sob a hipétese nula.

Métodos estatisticos como regressao logistica e regressao de Poisson robusta sédo
frequentemente aplicados para investigar associagdes entre variaveis demograficas, clinicas,
econémicas, sociais e psicologicas e a prevaléncia de determinadas condicGes de saude
(Zou, 2004). Pesquisas que utilizam essa abordagem tém revelado, por exemplo, que fatores
como nivel de escolaridade, renda e acesso a servicos médicos influenciam diretamente na
incidéncia de doengas cronicas, na adesdo a tratamentos e nos desfechos clinicos (Marmaot,
2005). Alem disso, perfis psicossociais, como niveis de estresse e suporte social, tém sido
correlacionados a doencas cardiovasculares e transtornos mentais, reforcando a importancia
de uma abordagem holistica na analise de dados de satde (Kawachi e Berkman, 2001).

Estudos epidemiolégicos de base populacional frequentemente utilizam bancos de
dados de sistemas de saude publicos e privados para investigar disparidades no atendimento
e na distribuicdo de doencas, destacando a importancia de se considerar ndo apenas fatores
bioldgicos, mas também determinantes sociais da satde (Solis et al., 2021). A modelagem
estatistica permite analisar grandes volumes de dados e identificar padrdes que seriam
dificeis de perceber de forma manual, facilitando a segmentacdo de grupos vulneraveis e a
personalizacdo de estratégias de intervencdo (Harrell, 2015). No contexto da satde publica,
a andlise de fatores demograficos e socioecondmicos tem sido essencial para compreender
por que determinadas populacbes apresentam maior prevaléncia de certas doengas,
orientando decisbes sobre a alocacdo de recursos e a implementacdo de programas de
prevencdo (Marmot, 2015). Ao integrar informacdes clinicas com variaveis econdémicas e
psicossociais, estudos que exploram perfis de pacientes a partir de bancos de dados
possibilitam um entendimento mais amplo dos desafios na promogéo da salde e na reducao
das desigualdades em saude.

Além dos modelos de regressdo logistica e Poisson robusta, 0 Modelo Gama e a
Binomial negativa sdo amplamente utilizadas na andlise do perfil de pacientes em bancos de
dados de saude. O modelo gama é indicado para analisar variaveis continuas e positivas,
como o tempo de internacdo hospitalar ou os custos médicos associados a cirurgias
reparadoras, que costumam apresentar distribuicdo assimeétrica (Manning e Muellbauer,
2001). J& a regressdo binomial negativa € uma alternativa a Poisson quando héa
superdispersao nos dados, sendo util para modelar a frequéncia de consultas odontologicas,

terapias fonoaudioldgicas e internacGes recorrentes nesses pacientes (Hilbe, 2011). Estudos
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mostram que individuos que apresentam maior utilizacdo dos servi¢cos de salde ao longo da

vida, a exemplo daqueles que possuem FLPs torna-se essencial o uso desses modelos para
compreender fatores e estimar adequadamente a demanda por assisténcia médica, de forma a
entender os fatores associados a sua variabilidade (Klassen et al., 2018).

No que tange a compreensdo da qualidade de vida dos pacientes é um aspecto
fundamental na area da salde, pois permite avaliar ndo apenas a presenca de doengas e
condigdes clinicas, mas também o impacto que essas condi¢bes exercem no bem-estar fisico,
emocional e social dos individuos. A literatura cientifica enfatiza que a qualidade de vida
esta relacionada a diversos fatores, como condi¢des socioecondmicas, acesso a servicos de
salde, suporte social e psicoldgico, além das caracteristicas individuais de cada paciente
(Fleck et al., 2000). Na prética clinica e na pesquisa em saude, instrumentos padronizados
sdo frequentemente utilizados para mensurar essa variavel, como o WHOQOL-BREF, um
questionario multidimensional desenvolvido pela Organizacdo Mundial da Salde para
avaliar a percepcdo de qualidade de vida em diferentes populagées (WHOQOL GROUP,
1998). Além disso, escalas como o SF-36 (Short Form Health Survey) e o EQ-5D sédo
amplamente aplicadas em estudos clinicos e epidemioldgicos, pois permitem medir
dimensdes como funcdo fisica, dor, estado emocional e bem-estar social (Ware e
Sherbourne, 1992).

No contexto de pacientes com fissura labiopalatina, a avaliacdo da qualidade de vida
adquire uma importancia ainda maior, pois essa condicdo pode impactar diretamente o
desenvolvimento da fala, a autoestima, a funcionalidade oral e a interacdo social, afetando
tanto aspectos fisicos quanto emocionais (Topping e Smith, 2020). Para essa populacdo
especifica, diversos estudos tém utilizado o Cleft-Q, um questionario validado
internacionalmente que mede a qualidade de vida relacionada a salude em pacientes com
fissura labiopalatina, avaliando dominios como Aparéncia, Funcdo Facial e Qualidade de
Vida Relacionada a Saude (Klassen et al., 2018).

No que tange ao dominio Qualidade de Vida Relacionada a Saude, o Cleft-Q aborda
0s subdominios social, psicoldgico, escolar e sofrimento relacionado a fala. O subdominio
da funcdo social refere-se a capacidade do individuo de interagir com outras pessoas,
desenvolver amizades e participar de atividades comunitarias sem limitacdes impostas pela
condicdo médica. Os resultados demonstram que intervencdes precoces, incluindo suporte
psicossocial e terapia fonoaudioldgica, sdo essenciais para minimizar os impactos negativos
no desenvolvimento social dos pacientes (Hunt et al., 2005).

O subdominio da funcdo psicolégica engloba aspectos como autoestima,
ansiedade e satisfacdo com a prépria aparéncia. Pacientes com FLP estdo mais

propensos a desenvolver transtornos emocionais, como ansiedade social e depresséo,
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devido a percepcdo negativa da autoimagem e ao estigma social (Thompson et al.,

2018). O CLEF-Q mensura a funcéo psicoldgica por meio da
autoavaliacdo da aparéncia facial e do sorriso, sentimentos de ansiedade ou tristeza
relacionados a fissura, impacto emocional da opinido dos outros sobre sua aparéncia.

O subdominio da funcdo escolar esta diretamente relacionada ao desempenho
académico, & adaptacdo ao ambiente escolar e as interacbes com professores e colegas.
Criangas com FLP enfrentam desafios educacionais significativos devido a dificuldades de
fala, audicdo reduzida e baixa autoestima, o que pode levar a um desempenho inferior em
relacdo aos pares sem fissura (Bradbury et al., 2017).

Esses métodos garantem estimativas mais robustas, auxiliando no planejamento de
intervenc0es e politicas publicas voltadas para a melhoria do atendimento e da qualidade de
vida desses pacientes, garantindo uma abordagem mais humanizada e eficiente nos
tratamentos.

A analise dos instrumentos WHOQOL-BREF e Cleft-Q na pesquisa em saude requer
abordagens estatisticas adequadas para garantir a validade e a confiabilidade dos escores
obtidos, suas analise podem incluir a avaliacdo da dificuldade e discriminacdo dos itens,
garantindo que as medicBes sejam compardveis entre diferentes populacfes. Antes de
escolher a abordagem estatistica, recomenda-se a realizacdo de um teste de normalidade
(Shapiro-Wilk ou Kolmogorov-Smirnov), pois, se o0s escores forem normalmente
distribuidos, a ANOVA pode ser usada em vez de testes ndo paramétricos, porém quando os
escores apresentarem assimetria ou distribuicdo ndo normal, testes ndo paramétricos, como

Kruskal-Wallis e Mann-Whitney, podem ser utilizados para comparagdes entre grupos.

3.10.1 Perfil dos pacientes tardios e Modelos Lineares Generalizados (MLG)

Tabelas de frequéncia

Em uma analise preliminar dos dados foram realizadas as tabelas de frequéncia
para organizar e resumir variaveis categoricas, permitindo uma visualizacdo clara da
distribuicdo dos dados (Agresti, 1992). No contexto da andlise de pacientes com fissura
labiopalatina (FLP), o uso dessas tabelas facilita a compreensdo da distribuicdo de
variaveis como sexo, tipo de fissura, mesorregidao de origem e desfecho tardio e o teste
exato de Fisher, desenvolvido por Ronald Aylmer Fisher e amplamente utilizado para
testar a independéncia entre varidveis categoricas em tabelas de contingéncia 2 x 2 ou

maiores com pequenas amostras (Fisher, 1922).



41
Regressado Logistica

A regressao logistica € um modelo estatistico amplamente utilizado para prever a
probabilidade de ocorréncia de um evento binario com base em um conjunto de variaveis
independentes, onde a variavel resposta é binaria ou categérica (Hosmer et al., 2013). A
regressdo logistica é utilizada para modelar a probabilidade de ocorréncia de um evento
binarioY (Y =1 ouY =0) com base em um conjunto de variaveis preditoras Xi, Xa, ...,

Xn. A funcdo logistica (sigmoide) é expressa como:

1

1 + e—(50+ 51X1+ 52X2+ e San)

P(Y =11X)=

e P(Y =11 X) representa a probabilidade condicional de Y = 1 dado o vetor de variaveis
independentes X.

e ¢ ¢ abase do logaritmo natural (aproximadamente 2,718).

e Jo ¢ o intercepto da regressao.

® 1,02, ..., On 30 0s coeficientes associados as variaveis independentes Xi, Xa, ..., Xn.

e O expoente negativo na equacao, —(do + 01 X1 + 02Xz + ... + 0,Xn), transforma a relagao
linear em uma funcdo logistica, garantindo que o valor de P(Y =1 | X) esteja sempre entre
Oel.

A regressdo logistica pode ser reescrita na forma logit, que transforma a relacdo nédo

linear da probabilidade em uma relacgéo linear:

| P(Y = 1]X)
°g<1 —P(Y = 1|X)

>:ﬁ0+ﬁlX1+32X2+ "'+ﬁan

e O lado esquerdo da equacdo representa o logaritmo natural da razdo de chances (odds)

do evento Y=1Y ocorrer, dado o vetor de variaveis independentes X.

e O ladodireito O lado direito da equagao S, + 5,X; + B, X, + -+ + fn Xn, estabelece

uma relacdo linear entre as variaveis independentes e o logaritmo da odds, permitindo

que a regressdo logistica modele essa associacdo de forma continua.

A equacéo acima pode ser reescrita em sua forma geral:
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@80 Xi=, SiXi

ulY = 11X) = R

u(Y = 1]X) representa a média condicional (ou valor esperado) de Y, dada a
combinacdo linear das variaveis explicativas X. Como Y € binario, u equivale a
probabilidade de Y=1Y dado X.

e i1 OiXi representa a soma ponderada das variaveis independentes, onde cada
variavel Xi é multiplicada por um coeficiente §i. Esse somatério expressa a
contribuicdo total das variaveis explicativas sobre o comportamento de Y.

O numerador da equagio, e%°Zi=19iXi regliza a transformagio exponencial da
combinacao linear das variaveis.

O denominador, 1 + eZi=18iXi garante que o valor final da equagdo esteja

compreendido entre 0 e 1, interpretado como uma probabilidade.

Distribuicdo de Poisson Robusta

A Distribuicdo de Poisson Robusta ajusta a equacdo da distribuicdo de Poisson

classica para corrigir a superdispersdo. Este modelo é amplamente aplicado em estudos

epidemioldgicos e de salde publica para modelar dados de contagem, especialmente

qguando o objetivo é estimar razdes de prevaléncia (PR). A formula base continua sendo:

Ake—2
PU = 1) = —— k=012..

onde:
P(X = k) representa a funcdo de probabilidade de Poisson.

A € o parametro da distribuicdo de Poisson, que corresponde tanto a média quanto a

variancia do nimero esperado de ocorréncias em um intervalo fixo de tempo ou espaco.

e aplica a funcdo exponencial negativa, 0 que assegura a convergéncia da

distribuigdo (com base e = 2,718).

k! (fatorial de k) normaliza a equacéo, contabilizando as diferentes formas pelas quais

0 evento pode ocorrer k vezes.

A estimacdo dos coeficientes segue a funcdo de verossimilhanca da Poisson, mas
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0s erros padréo sdo corrigidos para considerar a superdisperséo:

V(X)) = ¢4

onde:
e V(X;) representa a funcao de variancia da variavel X;.
e ¢ é 0 parametro de dispersdo

e ] €0 valor esperado (media) da variavel X;, também chamado de intensidade média da

ocorréncia do evento.

Os estimadores robustos de variancia séo definidos como (Cameron e Trivedi, 2013):

V(p) = X'WX)"1X'DX (X'WXx)!
onde:

e V(B) representa a matriz estimada de variancia e covariancia dos estimadores 3, ou

seja, a incerteza associada as estimativas dos coeficientes do modelo..

e A expressdo (X'WX)~! corresponde a inversa da matriz de informacéo, que é usada

para calcular a variancia dos estimadores por meio da formula de sanduiche (robusta).

e D é uma matriz diagonal cujos elementos refletem a variancia observada ou ajustada,
podendo incluir termos de dispersdo, especialmente em modelos quase-verossimilhanca

(como quase-Poisson ou quase-binomial).

Modelo Gama

O modelo Gama é uma distribuicdo de probabilidade continua que modela o
tempo até a ocorréncia de um ndmero fixo de eventos, quando esses eventos ocorrem
de forma independente e a uma taxa constante. E frequentemente usada para modelar
tempos de espera, tempos de vida de sistemas e processos estocasticos. E sabido que a
distribuicdo gama é uma generalizacdo da distribuicdo exponencial, sendo amplamente
utilizada em anélise de sobrevivéncia, engenharia de confiabilidade e ciéncia atuarial
(Johnsonet et. al., 1994).

A distribuicdo gama é definida pela seguinte funcdo de densidade de probabilidade:
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a

flx; a,p) = %x“‘le‘ﬁx,x >0,a,8>0

a
I'(a) = f t*le tdt
0

onde:
f(x; a,B) representa a funcdo densidade da distribuicdo gama.

a é o parametro de forma, que controla o comportamento da assimetria e da forma da curva
de densidade.

B € o parametro de taxa (inverso da escala), controlando a rapidez com que a funcédo
decresce.

I'(a) € a funcdo Gama, que generaliza o fatorial para ndmeros reais e positivos. Ela é
definida pela integral impropria:

F(a) — foa ta—l e—tdt

a
O termo %{) atua como constante de normalizagéo, garantindo que a integral da densidade

sejaigual a 1.

« O fator x*"1e~P* define a forma da distribuicio no dominio positivo, com x>0x > 0x>0.

Binomial Negativa

A distribuicdo binomial negativa € uma distribuicdo de probabilidade discreta que
modela o nimero de tentativas independentes necessarias até que um numero fixo de

sucessos ocorra em uma sequéncia de ensaios de Bernoulli (Johnsonet al., 1994).

Enquanto a distribuicdo binomial modela o nimero de sucessos em um numero
fixo de tentativas, a binomial negativa modela o nimero de tentativas necessarias para
alcancar um certo numero de sucessos.

Essa distribuicdo é amplamente utilizada em estatistica aplicada, ciéncias atuariais,
engenharia de confiabilidade e processos estocasticos.

A distribuicdo binomial negativa é definida pela seguinte funcdo de massa de

probabilidade:

k+r—1
P(X = k)=< o )pr(l—p)k,k=0,1,2,3...

onde:
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P(X = k) representa o coeficiente binomial.

e 1 é o0 numero fixo de sucessos desejados, com r € N* (ndmero natural positivo).

+r—1\ __ k+r—1!

r—1 ) = o define o valor do coeficiente binomial em termos de

o A expressio (¥

fatoriais.

. (";’:1) é o coeficiente binomial que conta o nimero de maneiras de distribuir k

fracassos entre 0s k +r — 1 primeiros ensaios, antes do Gltimo sucesso.

3.10.2 Qualidade de vida e modelagem estatistica
Analise descritiva

O primeiro tratamento dos dados das entrevistas do Cleft-Q foi através do célculo
das médias e dos quartis, sendo estas medidas classificadas como estatisticas descritivas
fundamentais na analise de dados. Enquanto a média fornece uma medida de tendéncia
central, os quartis representam a distribuicdo dos dados ao dividir o conjunto em quatro
partes iguais(Montgomery e Runger, 2020).

Sabendo que a média aritmética € a soma de todos os valores de um conjunto de

dados dividida pelo niamero total de observacdes, sua funcéo é dada por:

Z?=1 Xi

n

X =

onde:

e X representa a média aritmética amostral, ou seja, o valor médio dos elementos

observados em uma amostra de tamanho 7.
e x; indica 0 i-ésimo valor observado na amostra, onde i=1,2,..., n.

e >, x; representa a soma de todos os valores observados na amostra, do primeiro até o

enésimo.

Os quartis sdo valores que dividem um conjunto de dados ordenados em quatro
partes iguais. Eles sdo usados para avaliar a dispersdo dos dados e detectar outliers

(Milton, 2019).0s quartis dividem um conjunto de dados ordenados em quatro partes
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iguais. A formula geral para um quartil Qk é:

Qk = x(k(n4+1))

onde:
e (Q, indica o k-ésimo quartil da distribuicdo dos dados, onde k=1,2,3.
o x(k(Tl)) indica a posicéo do quartil na ordem dos dados, ou seja, o valor localizado na
posicao "(”4“) quando os dados estdo organizados em ordem crescente.

e n é 0 numero total de observagdes da amostra.

Teste de Shapiro-Wilk

O teste de Shapiro-Wilk é um teste estatistico utilizado para verificar se um
conjunto de dados segue uma distribuicdo normal.O teste e tem boa poténcia estatistica
mesmo para amostras pequenas(Shapiro e Wilk, 1965). Ele é amplamente empregado em
estatistica para validar a suposicdo de normalidade antes da aplicacdo de testes

paramétricos, como ot de Student e a ANOVA(Montgomery e Runger, 2020).

_ (B, axp)”

W= )

onde:

e W representa o estatistico do teste de Shapiro-Wilk, que mede o qudo préxima a

distribuicéo dos dados esta de uma distribuicdo normal.

2,
o (Z?zl aix(l-)) é 0 quadrado da soma ponderada dos valores ordenados, que representa a

estrutura esperada dos dados se eles fossem normais. \frac{...} {...} — Representa a

fragéo.

e Y (x;_x)? é a soma dos quadrados dos desvios da média, ou seja, a variancia

amostral total ndo centralizada
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Teste de Kruskal-Wallis

O Teste de Kruskal-Wallis € um teste ndo paramétrico utilizado para comparar
trés ou mais grupos independentes, avaliando se suas distribui¢es sdo estatisticamente
diferentes(Kruskal e Wallis, 1952). E uma alternativa 8 ANOVA (Anélise de Variancia)
quando a suposicdo de normalidade dos dados ndo é atendida. Esse teste ndo parametrico,
logo baseado nas medianas e na ordenacdo dos dados, em vez das médias e variancias,
sendo especialmente (til para dados assimétricos ou com variancia heterogénea(Gibbons e
Chakraborti, 2010).

H= 12 Ek R 3(N+1
_N(N+1),1nl- ( )
1=

onde:

H representa a estatistica de teste de Kruskal-Wallis.
e N é nimero total de observacdes.

e k é numero de grupos.

e R; equivale a soma dos postos (ranks) do grupo i.

e n, equivale ao numero de observag6es no grupo i.

Zni (Xl — X)Z
k

—1
S(Xy— %)’
N —k

onde:

e Fequivale a estatistica F da ANOVA.

e n; € 0 nimero de observacgdes no grupo i.

e X, éamédiado grupoi.

e X equivale a média geral (de todos os dados combinados).

e X;j € o valor da j-ésima observagéo no grupo i.
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e [ é 0 numero de grupos.

e N é nimero total de observagdes em todos 0s grupos.
Se o resultado for significativo, pode-se realizar um teste post-hoc para identificar

quais grupos apresentam diferencas estatisticamente significativas.

Teste de Mann-Whitney

O valor de Mann-Whitney é usado para comparar dois grupos independentes em
relacdo a uma variavel, quando os dados ndo seguem distribuicdo normal e a amostra €
pequena (alternativa @8 ANOVA para dois grupos). Dessa forma, é usada a seguinte férmula:

n(ng + 1)
2
onde:

U = nlnz + Rl

U representa a estatistica U de Mann-Whitney.

n, representa o tamanho da amostra 1.

n, representa o tamanho da amostra 2.

R; € a soma dos postos (ranks) da amostra 1 (apds ordenar todas as observacdes em

conjunto).

Teste de post-hoc/Dunn

O Teste post-hoc ou de Dunn é um teste utilizado para realizar comparacdes
multiplas entre grupos ap6s um teste de Kruskal-Wallis significativo. Ele permite
identificar quais grupos apresentam diferencas estatisticamente significativas (Dunn,
1964). Esse teste € utilizado quando o teste de Kruskal-Wallis ou Mann- Whitney
detectam diferencas entre grupos, mas nao especificam quais pares de grupos diferem.A
analise dos dados envolve comparagfes multiplas, onde um ajuste para erro do tipo | é
necessario (Gibbons e Chakraborti, 2010).

A estatistica de teste é dada por:
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T = (Ri_ Rj)

IRCEDY Y
12 ny  n;

onde:

T_U representa a variavel com barra superior e subscrito ij.

R;, R;: médias dos ranks dos grupos i e j, respectivamente.
n; m; sa0 os tamanhos das amostras dos grupos i € j.

N é nimero total de observacgdes (de todos 0s grupos somado).

49
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4. METODOLOGIA

Para analise metodoldgica serdo descritas as duas etapas da pesquisa sendo
aboradadas separadamente quando necessario, sdo elas: Etapa 1 - Andlise do banco de
dados do servigo de fissuras do hospital HULW e Etapa 2 - Avaliagdo da qualidade de
vida através do questionario Cleft-Q em pacientes que tiveram acesso tardio ao

tratamento.

4.1 TIPO DE ESTUDO

Este estudo é caracterizado como quantitativo, descritivo, analitico e explicativo,
com abordagem observacional e retrospectiva (Gil, 2008), utilizando modelagem estatistica
para analisar o tempo de atraso no tratamento e a qualidade de vida dos pacientes,

considerando aspectos sociais, psicoldgicos e escolares.

A pesquisa guantitativa é caracterizada pela coleta de dados por meio de questio-
narios estruturados com escalas numeéricas, permitindo analises estatisticas, com modelos
estatisticos serdo aplicados para interpretar os fatores associados ao atraso e seus impac-
tos na qualidade de vida (Lakatos e Marconi, 2017). Quanto aos objetivo descritivo,
delineia-se pela caracterizagdo dos pacientes e dos padrbes de atraso no tratamento,
através da avaliacdo das associagdes entre o atraso, variaveis independentes e indicadores
de qualidade de vida, além de explicativo pela identificacdo das relacBes de causa e efeito

com modelagem estatistica.

O desenho do estudo foi realizado com base epidemiolégica por analisar os fatores que
influenciam a qualidade de vida dos pacientes(Hulley et al., 2013) e contribuem para 0 acesso
tardio, com modelagem estatistica. Na etapa 1foram usados os Modelos Lineares
Generalizados, foram eles: Regressdo Logistica, Distribuicdo Gama e Binomial Negativa
para modelar os dados coletados. Na etapa 2 foram usados Teste de Kruskal-Wallis, Teste de

Mann-Whitney e Teste de post-hoc/Dunn.

4.2 LOCAL E PERIODO

O estudo foi realizado entre 0os meses de maio de 2024 e fevereiro de 2025, utilizando
dados dos livros de cadastro e entrevistas com os pacientes do servi¢o referéncia em fissuras
labiopalatinas do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW), localizado em Joéo

Pessoa, Paraiba, Brasil.
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4.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populacédo do estudo na etapa 1 foi composta por todos pacientes admitidos no
Servico de Fissuras Labiopalatinas do HULW/PB. Para a analise da base de dados, foram
catalogados 2.713 prontuarios, dos quais apenas 2.598 entram nos critérios de inclusdo,
considerando a integridade das informacgdes foram transcritas integralmente a partir dos
registros fisicos contidos nos livros do servico, sendo possivel identificar os pacientes que
foram atendidos em carater tardio, com idade igual ou superior a 60 meses na data da
primeira consulta. Esse processo garantiu a padronizacdo e a confiabilidade dos dados

utilizados na pesquisa.

Na segunda etapa do estudo, foram realizadas entrevistas com 0s pacientes que
fizeram o primeiro atendimento com idade igual ou superior a 60 meses no servi¢o de
fissuras nos ultimos 20 anos, obedecendo aos critérios de inclusdo e o do instrumento
Cleft-Q, totalizando 58 entrevistas. Contudo, uma entrevista foi excluida devido a
comprometimento cognitivo do participante. Assim, a amostra final da segunda etapa
foi composta por 57 entrevistas validas. A estratificacdo das duas uUltimas décadas se
deu ao fato de que este trabalho tentou representar de forma mais fidedigna possivel o
cenario atual do servico e a limitacdo de idade adveio como pré-requisito para aplicacdo
do questionario, além de considerandar que nos primeiros anos houve muitos pacientes
tardios pelo fato do servico ainda ndo existir ou estar se estruturando. A estratificacdo da
amostra foi realizada conforme proporcao dos pacientes ao acesso tardio e disponibilidade
dos pacientes em responder a entrevista a fim de estimar um pardmetro da populacdo em

proporcgéo para o atendimento tardio.

A classificagdo para pacientes tardios adota uma abordagem abrangente, considerando
a percepcdo do paciente sobre si mesmo. Foram analisados aspectos biol6gicos, anomalias na
denticdo mista, insercdo no ambiente escolar e fatores psicoldgicos. Esse recorte inclui

pacientes que passaram 60 meses ou mais desde o primeiro atendimento (Cunha et al., 2024).

4.4 CRITERIOS DE ELEGIBILIDADE

441 Critérios de inclusao

Etapa 1:

Pacientes nascidos com fissuras FLPs, que tinham registro completo no servigo de
fissuras do HULW;
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Pacientes com fissuras FLPs que nasceram no estado na Paraiba.

Etapa 2:
Pacientes que chegaram na linha de cuidado do Servigo de fissuras do HULW ap6s

dos 60 (sessenta) meses/ 5 anos de idade de idade;

Pacientes atendidos no servico de fissuras do HULW com data do primeiro

atendimento ap6s 2005 (altimos 20 anos);
Pacientes sem sindromes associadas;

Pacientes que atenderam os parametros do instrumento Cleft-Q.
4.4.2 Critérios de Excluséo

Etapa 1:

Pacientes nascidos com fissuras FL/P, que ndo tinham registro completo no servico
de fissuras do HULW;

Pacientes com diagnostico apenas de fissuras adquiridas/ ndo congénitas;

Pacientes com fissuras FL/P que ndo nasceram no estado da Paraiba.

Etapa 2:

Pacientes que chegaram na linha de cuidado do Servico de fissuras do HULW antes dos

60 (sessenta) meses de idade de idade;

Pacientes atendidos no servico de fissuras do HULW com data do primeiro atendimento
h& mais de 20 anos (antes de 2005);
Pacientes com sindromes associadas;
Pacientes que ndo apresentaram condigbes cognitivas de responderem aos

instrumentos da pesquisa;

Pacientes que ndo atenderam os parametros do instrumento Cleft-Q.

4.5 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Etapa 1:

A coleta de dados da etapa 1 aconteceu no Servigo de Fissuras labiopalatinas
do hospital Universitario Lauro Wanderley entre os meses de maio de 2024 e agosto de
2024 e foram extraidos de forma primaria dos livros de registro do servigo as seguintes
informacdes: numero do cadastro no sistema, sexo, local de residéncia e tipo de fissura
labiopalatinas, data de nascimento e data de chegada ao servico, sendo um total de 2.713

cadastros analisados. Todos os dados foram colocados em uma tabela em Microsoft Excel
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365 na qual as linhas eram representadas pelos pacientes e as colunas reportavam as

variaveis: CID(numeragdo ordinal), sexo, diagndstico, data de nascimento, data da
primeira consulta e cidade de residéncia. A observacao e padronizacéo do banco de dados
original pode ser observado na Tabela 4.5.1. A referida coleta de dados foi conduzida
pelo uso de modelos estatisticos, com avaliacdo e mensuracdo de variaveis do prontuario
dos pacientes (sexo, idade, tipo de fissura, disposi¢cdo geoespacial do paciente, data de
nascimento, primeira consulta no servigo de fissuras do HULW).

Tabela 4.5.1 — Descric¢éo e padronizacdo do banco de dados original

ID Classes ou atributos
1 CID: Identificador unico do paciente (N° do cadastro)
2 Sexo: “Feminino”, “Masculino”

Diagnéstico: Tipo I: Pré-forame; Tipo II: Transforame; Tipo III: Pos-
forame; Tipo IV: Fissuras raras da face; Tipo V: todas aquelas
associadas a uma sindrome; Tipo IIIII (associadas); Tipo I'IIT

(associadas); NC (Nada Consta).

4 Data de nascimento: padrao brasileiro (dd/mm/aaaa)
5 Data da 1% consulta: padrao brasileiro (dd/mm/aaaa)
6 Cidade de origem: nome do municipio da Paraiba (n = 223)

Fonte: Dados da Pesquisa

Na Tabela 4.5.1 € possivel observar que o diagnéstico tipo VI ndo foi considerado,
tendo em vista que era a classificacdo normatizada para este trabalho de fissuras adquiridas,

logo seria um viés de selecdo nas analises.

Etapa 2:

A avaliacdo da qualidade de vida foi realizada através da aplicacdo de
guestionarios validados internacionalmente, foram eles: Cleft-Q através dos subdominios
Funcdo Social, Funcao Psicoldgica e Fungdo Escolar pertencentes ao dominio Qualidade
de Vida Relacionada a Saude. Cada funcdo avaliada resulta em um somatorio de pontos,
essa soma para cada constructo foi realizada, além da soma geral das trés pontuacdes. A
interpretacdo realizada foi seguida conforme orientacdo do préprio Cleft-Q que afirma
que pontuagbes mais altas refletem melhores resultados na percep¢do da qualidade de
vida daquele grupo (Klassen et al., 2018). O WHOQOL-BREF foi aplicado, porém os

dados foram descartados devido ao tamanho pequeno da amostra.
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4.6 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS
Etapa 1:

Na etapa 1, os dados foram processados no Software R versdo 4.4.2, lancada em
31 de outubro de 2024, que pode ser entendido como uma linguagem de programagéo ou
ambiente computacional que permite a modelagem de dados diversos. A anélise se deu na
interface RStudio (versdo 4.4.1) utilizando bibliotecas especificas como: “ERA”,
“ggplot2”, “MASS”, “tidyverse”, “gtsummary”, “flextable”, “rio”, “pROC”, ¢ “ROCR”.
Todos os testes realizados obedeceram um nivel de significancia de 5% (a = 0.05).

Figura 4.5.1 — Tratamento preliminar do banco de dados

I 1
Prontuarios do Servigo de
Fissuras labiopalatinas do

HULW

> N=2713

i

Remocao de observagoes
com datas de nascimento | N = 2698
ausentes = 15

l

Remocao de pacientes

com diagnostico de N = 2680
fissura adquirida = 18

i

Remocao de pacientes

que nao residiam no =
estado da Paraiba = 82 N=12598

™N

Fonte: Dados da Pesquisa

No processo preliminar de tratamento dos dados, foram compiladas informagdes de
2.713 pacientes até agosto de 2024. Destes, 15 prontuarios foram excluidos por estarem
com as datas de nascimento ausentes; 18 devido 0s pacientes apresentarem fissura
adquirida (Tipo VI); e outros 82 por os individuos ndo residirem no estado da Paraiba,
restando apenas 2.598 cadastros do banco de dados a serem analisados. O processo
realizado nesta etapa pode ser representado conforme a Figura 4.5.1.
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Etapa 2:

A coleta de dados da etapa 2 aconteceu no Servico de Fissuras labiopalatinas do
hospital HULW e através de busca ativa dos pacientes cadastros no servigo nas
residencias dos usuérios entre 0s meses de setembro de 2024 e fevereiro de 2025. O
Cleft-Q é composto por trés modulos: Aparéncia, Funcdo Facial e Qualidade de Vida
Relacionada a Saude, sendo este ultimo mddulo subdividido em fungdo psicoldgica,
funcdo escolar, funcdo social e dificuldades na fala, dos quais apenas os trés primeiros foram
considerados para aplicagdo do Cleft-Q nos referidos pacientes. Tal decisdo buscou
analisar o estado emocional do paciente, sua integracdo no ambiente escolar e social, bem
como sua seguranca e aceitacdo em interacdes sociais. Alem disso, avaliou a qualidade de
vida considerando o impacto da comunicacao oral no cotidiano, como a dificuldade em falar
em publico e ser compreendido, bem como o nivel de confianga do paciente em situagdes que
exigem exposicdo (Tsangaris et al.,, 2017). Como mencionado, neste trabalho foram
respondidos apenas os submaodulos relacionados a Qualidade de Vida Relacionada a Saude
do instrumento Cleft-Q: Funcdo Social (10 quesitos), Funcdo Psicologica (10 quesitos) e
Funcdo Escolar (10 quesitos). Cada submédulo possui dez perguntas com uma referida
pontuacdo dentro de uma Escala Likert, escala psicométrica amplamente utilizada em
pesquisas para medir atitudes, opinides e percepc¢des (Likert, 1932), que variou entre 0s
numeros 1(um) a 4(quatro), onde 1 significava “nunca », 2 “as vezes ”, 3 “quase sempre
” e 4 “sempre ”. Assim, a pontucdo de cada paciente poderia variar entre 10 e 40 para
cada submadulo.

A interpretacdo dos nameros € instruida pelo proprio questionario que informa que
pontuacdes altas refletem melhores resultados, ou seja, cada paciente obteve um
somatorio de pontos para cada fungdo, sendo possivel a comparacédo dos subniveis. Nao é
possivel mais detalhamentos do instrumento porque este € protegido por direitos autorais
pertencentes & McMaster University e ao Hospital for Sick Children. O uso do Cleft-Q é
gratuito para fins ndo comerciais, como por clinicos, pesquisadores e estudantes,
entretanto, usuarios com fins comerciais, como empresas farmacéuticas, precisam pagar
uma taxa de licenciamento. Além disso, o guia especifica que ndo é permitido reproduzir
0 contetdo das escalas do Cleft-Q literalmente em publicacdes ou outros documentos
publicos (Klassen et al., 2018).

A aplicacdo dos questionarios foi realizada com os préprios pacientes, quando
maior de idade, o préprio paciente assinou o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido(TCLE) (Apéndice A) e quando menor de idade, o responsavel assinou o
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (TALE).
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4.7 ASPECTOS ETICOS

Este trabalho foi aprovado pelo Comité de ética e Pesquisa envolvendo Seres humanos
do Centro de Ciéncias da Salude da Universidade Federal da Paraiba (CCS/UFPB) com o
ndmero do parecer: 6.858.894 e CAAE: 79138124.0.0000.5188, em conformidade com o
Conselho Nacional de Saude — Brasil, em vigor no Pais, emitido no dia 30 de maio de
2024 (ANEXO C) e Carta Definitiva — SEI n°® 99/2024/SGPITS/GEP/HULW-UFPB-
EBSERH, datada de 07 de junho de 2024 (ANEXO D). As informacgfes obtidas e os
resultados das andlises serdo divulgados para os meios cientificos, respeitando o sigilo da
identificacdo dos participantes. Em todo o processo da pesquisa sera respeitado a
confidencialidade e anonimato dos participantes de acordo com a resolucdo 466 de 2012 do
Conselho Nacional de Saude, e todos os participantes concordaram livremente na participacao
e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido(TCLE) (Apéndice A) e Termo de
Assentimento Livre e Esclarecido (TALE) (Apéndice B), para criangas e adolescentes e para
legalmente incapaz. Todos os custos da pesquisa foram assumidos pelo pesquisador, ndo
houve fonte de financiamento. Os resultados parciais da pesquisa ja foram apresentados ao
servico de fissuras do HULW, e pretende-se fazer uma nova devolutiva ao servico e o publico

interessado apos a finalizacao.
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5. RESULTADOS

A investigacdo do perfil epidemioldgico e da qualidade de vida dos pacientes com
fissura labiopalatina atendidos no Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW)
revelou-se um empreendimento metodologicamente desafiador e intrinsecamente complexo.
Dado que o HULW configura-se como um dos poucos servicos de alta complexidade em
regime de porta aberta, ou seja, onde o paciente pode ser assistido sem a necessidade de
encaminhamento formal, tornando imprescindivel questionar: por que tantos pacientes
postergam a busca pelo tratamento especializado? Estudos epidemiol6gicos apontam que
variaveis como local de residéncia, nivel socioeconémico e sexo podem atuar como
marcadores de risco para atendimento tardio, refletindo desigualdades estruturais no acesso
a saude. Além disso, a prevaléncia de pacientes que chegam tardiamente ao servico sugere a
existéncia de gargalos no fluxo assistencial, indicando a necessidade de uma analise
aprofundada sobre os fatores que contribuem para essa realidade.

A avaliagdo da prevaléncia do atendimento tardio a partir dos marcadores
epidemioldgicos facilita na compreensdo do perfil sociodemogréfico desses individuos
permitindo ndo apenas responder a essas questdes centrais, mas também avaliar os impactos
do atraso no atendimento na qualidade de vida dos pacientes, considerando o prolongado
periodo sem assisténcia adequada no sistema publico de saude. Além disso, é fundamental
aprofundar a analise sobre a organizacdo da linha de cuidado, identificando fragilidades e
propondo solugdes que aprimorem a interface entre a AB e o0s servicos de alta
complexidade, reforcando seu papel como suporte essencial na assisténcia precoce.

Os resultados desta pesquisa foram divididos em quatro etapas: Etapa 1, Etapa 2,
Anélise 1 e um produto técnico.. A sec¢do 5.1, Etapa 1, abordou a analise do perfil dos
pacientes do servico de fissuras do HULW a partir de uma aboordagem estatistica com
MLG, baseada na identificacdo da razdo de chances e prevaléncia para o paciente ter
atendimento tardio nos servico de fissuras. J& a secdo 5.2, Etapa 2, abordou a aplicagdo do
instrumento Cleft-Q para a percepcdo da qualidade de vida de pacientes que tiveram acesso
tardio ao servico de fissuras labiopalatinas no estado da Paraiba, para tanto foram realizados
testes de normalidade, andlises descritivas, e aplicacdo de modelos estatisticos nao-
paramétricos. A secdo 5.3, analise 1, usou o recorte de atraso de 3 meses, data preconizada
para a primeira cirurgia em pacientes com FLP em uma abordagem descritiva do banco de
dados e o produto técnico (Apéndice C) sob o titulo Sugestdo de implementacdo do
protocolo FP e FPSM para avaliacdo dos recém nascidos do Brasil, com base no protocolo
do HRAC/SP e HULW figura como um passo para melhoria do acesso e qualidade de vida
dos pacientes com FLP no pais.
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5.1 PERFIL EPIDEMIOLOGICO DOS PACIENTES QUE TIVERAM ACESSO
TARDIO AO SERVICO DE FISSURAS DO HULW: UMA ABORDAGEM COM
MODELOQOS LINEARES GENERALIZADOS

Resumo

Objetivo: Analisar o perfil clinico e sociodemografico dos pacientes tardios atendidos
no Servico de Fissuras Labiopalatinas do HULW.Métodos: Este estudo adota uma abordagem
quantitativa, descritivo-analitica e transversal, com a analise de 2.713 cadastros, cuja a analise
estatistica seguiu modelos lineares generalizados. Resultados: o sexo feminino (p-valor =
0,011) apresentaram maior prevaléncia de chegada tardia ao servi¢o especializado com
prevaléncia de 24%. A fissura tipo 3 apresentou acesso mais tardio quando comparada ao
tipo 1 e tipo 2 com prevaléncias de 21,3% e 67,7%. O diagnostico tipo 5 (associada a
sindromes apresentou 75% (p-valor = 0,021) menos chances ao acesso tardio. Os
pacientes oriundos do Sertdo da Paraiba apresentaram atraso de 31,2% em dentrimento as
demais regifes. Conclusdes: A analise dos fatores associados ao atraso no atendimento
especializado para fissura labiopalatina evidencia desigualdades regionais e estruturais que
afetam diretamente a equidade no acesso a saude. Os dados indicam que o perfil dos pacientes
com acesso tardio esta associado principalmente ao sexo feminino, a presenca de fissuras do
tipo 3 e a origem no Sertdo da Paraiba. O maior risco de atraso entre pacientes do sexo
feminino sugere barreiras socioculturais que podem ser mitigadas por politicas publicas
voltadas para a equidade de género e fortalecimento das redes de atencéo a saude. Alem disso,
a visibilidade da fissura influencia a rapidez no encaminhamento, refor¢cando a necessidade de
capacitacdo profissional para o diagnostico precoce, especialmente em fissuras menos
evidentes. Em contrapartida, pacientes com fissuras associadas a sindromes (tipo 5) tendem a
ter diagnostico e encaminhamento mais precoce, possivelmente por estarem inseridos em
sistemas de salde mais estruturados. A localizacdo geografica também se mostrou
determinante, com pacientes do Sertdo apresentando maior risco de atraso, evidenciando a
necessidade de descentralizacdo dos servigos e ampliagdo da infraestrutura de transporte
sanitario. Medidas como triagem neonatal e investimento na capacitacdo de profissionais da
rede basica sdo essenciais para reduzir as disparidades e garantir um atendimento mais
oportuno e equitativo.

Palavras-chave: Fissura labiopalatina; MLG; Tardio; Perfil epidemiolégico.
Abstract

Objective: To analyze the clinical and sociodemographic profile of late patients treated at the
Cleft Lip and Palate Service of HULW. Methods: This study adopts a quantitative,
descriptive-analytical, and cross-sectional approach, based on the analysis of 2,713 records,
with statistical analysis conducted using generalized linear models (GLM). Results: Female
patients showed a higher prevalence of late arrival to the specialized service (24%, p-value =
0.011). Type 3 clefts were associated with later access when compared to type 1 and type 2
clefts, with prevalences of 21.3% and 67.7%, respectively. Patients diagnosed with type 5
clefts (syndrome-associated) had a 75% lower chance of late access (p-value = 0.021).
Patients from the Sertdo region of Paraiba had a 31.2% delay in access compared to other
regions. Conclusions: The analysis of factors associated with delayed specialized care for
cleft lip and palate highlights regional and structural inequalities that directly impact equity in
access to healthcare. The data indicate that the profile of patients with late access is mainly
associated with female sex, the presence of type 3 clefts, and residence in the Sertdo region of
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Paraiba. The higher risk of delay among female patients suggests sociocultural barriers that
could be mitigated by public policies focused on gender equity and the strengthening of
healthcare networks. Furthermore, the visibility of the cleft influences the speed of referral,
reinforcing the need for professional training for early diagnosis, especially in less evident
cleft types. In contrast, patients with syndrome-associated clefts (type 5) tend to have earlier
diagnosis and referral, possibly due to their integration into more structured healthcare
systems. Geographic location also proved to be a determining factor, with patients from the
Sertdo showing a greater risk of delay, underscoring the need for decentralization of services
and expansion of sanitary transport infrastructure. Strategies such as neonatal screening and
investment in the training of primary care professionals are essential to reduce disparities and
ensure timely and equitable care.

Keywords: Cleft lip and palate; GLM; Late access; Epidemiological profile.

5.1.1 Introducéo

As fissuras labiopalatinas (FLP) representam uma das anomalias craniofaciais
congénitas mais prevalentes na populacdo mundial, caracterizando-se por uma falha no
fechamento dos processos faciais durante o desenvolvimento embrionario. Sua etiologia é
multifatorial, envolvendo aspectos genéticos, ambientais e epigenéticos (MOSSE et. al.,
2020). Além das alteracOes estruturais, os individuos com FLP enfrentam desafios funcionais
significativos, como dificuldades na alimentacdo, respiracdo, fala e degluticdo, além de
impacto psicossocial e necessidade de um acompanhamento multidisciplinar ao longo da vida
(Souza et al., 2018).

No Brasil, a distribuicdo dos servicos especializados em fissuras labiopalatinas nédo €
homogénea, e muitos pacientes enfrentam barreiras no acesso ao tratamento, 0 que pode
resultar em atendimentos tardios. No Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW),
referéncia para tratamento de FLP na Paraiba, observa-se que grande parte dos pacientes chega
ao servico tardiamente, sem acompanhamento adequado desde os primeiros anos de vida. O
atraso no atendimento pode comprometer a efetividade do tratamento e influenciar

negativamente nos desfechos clinicos e funcionais desses individuos.

Diante desse cenario, surge 0 seguinte questionamento: Quais fatores clinicos e
sociodemogréaficos estdo associados ao atendimento tardio de pacientes com fissura
labiopalatina no HULW? A compreensdo desses fatores é fundamental para o aprimoramento
das estratégias de triagem e encaminhamento, permitindo a reducdo das desigualdades no

acesso ao tratamento.

A justificativa para este estudo reside na necessidade de caracterizar o perfil
epidemioldgico dos pacientes atendidos no servigo, de modo a identificar padrfes e possiveis

determinantes do atendimento tardio. A literatura sugere que aspectos como sexo, diagndéstico



60

da fissura, mesorregido de origem e localizacdo geografica (sertdo/ndo sertdo) podem
influenciar no tempo de chegada ao servigo (Cunha, 2024; Silva et al., 2022). No entanto, ainda
ha lacunas quanto & analise aprofundada dessas varidveis utilizando modelos estatisticos

robustos.

Assim, este estudo tem como objetivo analisar o perfil clinico e sociodemografico dos
pacientes tardios atendidos no Servico de Fissuras Labiopalatinas do HULW, utilizando
Modelos Lineares Generalizados (MLG), especificamente Regressdo Logistica, Poisson
Robusta, Modelo Gama e Binomial Negativa, para compreender os fatores associados ao atraso
no atendimento. Os achados desta pesquisa poderdo contribuir para a formulagdo de politicas
publicas mais eficazes, visando a reducdo das barreiras de acesso ao tratamento especializado

para essa populacao.

5.1.2 Métodos

Este estudo adota uma abordagem quantitativa, descritivo-analitica e transversal,
baseada na analise dos registros do Servico de Fissuras Labiopalatinas do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW). A coleta de dados foi realizada a partir de fontes
primarias extraidas dos livros de registro do servi¢o, abrangendo 2.713 cadastros de pacientes.
As informacgGes analisadas incluem sexo, mesorregido, diagnéstico e localizacdo e para o
modelo de Poisson Robusta também incluiu a variavel geogréfica (sertdo/ndo sertdo),
permitindo a caracterizacdo do perfil sociodemogréfico e clinico dessa populagdo. Dos 2713
pacientes, apenas 2.598 estavam elegiveis para analise, por constarem em seus referidos
cadastros as varidveis necessarias para esse estudo, além das datas de nacimento e
primeiro atendimento para que fossem gerados a quantidade de meses/anos de atraso ao
Centro de fissuras da Paraiba. O paciente foi considerado tardio com data do primeiro
atendimento com idade igual ou superior a 1825 dias, 60 meses, 5 anos(Cunha, 2024). A
pesquisa excluiu pacientes de outros estados e aqueles que possuiam apenas fissuras

adquiridas.

A partir das informagdes obtidas utilizando técnicas de pré-processamento de
dados como one-hot encoging ou criacdo de variaveis dummies, afim de melhorar a
qualidade das informagdes no que tange a aprendizagem do modelo, ou seja, dados
categdricos em um formato compreensivel por algoritmos. A variavel categorica Sexo foi
transformada em um vetor binario (0) Masculino e (1) Feminino e a variavel diagnostico
recebeu novos rétulos: (1)Tipo I: Pré-forame; (2)Tipo Il: Transforame;

(3)Tipo Ill: Pés-forame; (4)Tipo IV: Fissuras raras da face; (5)Tipo V: todas aquelas
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associadas a uma sindrome; (7)Tipo /11l (associadas); (8)Tipo I/l (associadas);

(9NC (Nada Consta).). A distancia linear ndo foi considerada como variavel
independente porque uma cidade proxima do centro de referéncia de FLP na Paraiba,
devido as condicdes regionais mais latentes ao desfecho. Além disso, foi criada a variavel
tempo que mensurou em dias e meses a diferenca entre a data de nascimento e a data da
primeira consulta do paciente, permitindo classificar esses pacientes em (1)tardios ou (2)
ndo tardios, sendo esta a variavel dependente. A classificagdo do paciente foi
implementada no banco de dados como vetor de decisdo. Também foi adicionada a
variavel Mesorregido com base no municipio do paciente. Mata Paraibana; Agreste
Paraibano; Borborema; Sertdo Paraibano. Por fim, foi realizada a exclusdo da variavel
CID que se refere a identificacdo do prontuario. A padronizacdo dos dados de

treinamento pode ser observada na Tabela 5.1.2.1.

Tabela 5.1.2.1 — Tabela de categorizacao do banco de dados

ID Classes ou atributos Nova categorizacao
1 Sexo: Feminino; Masculino. Sexo: 1; 0.
Diagnostico: Tipo I: Pré-forame; Diagndstico: 1; 2; 3; 4; 5;
Tipo Il: Transforame; Tipo I11: Pds- 7, 8; 9.
forame; Tipo 1V: Fissuras raras da
2 face; Tipo V: todas aquelas

associadas a uma sindrome; Tipo VII
- /111 (associadas); TipoVIII - /111
(associadas); NC (Nada Consta).

Tempo: diferenca entre a data de Tempo: valor numérico
3 nascimento e data da primeira expresso em dias
consulta
Tempo em anos: tempo entre adata ~ Tempo: valor numérico
4 de nascimento e data da primeira expresso em anos

consulta em anos
Mesorregido: Mata Paraibana;

6 Agreste Paraibano; Borborema; Mesorregido: 1; 2; 3; 4.
Sertdo Paraibano.

7 Acesso tardio: Nao tardio; Tardio. Acesso tardio: 0; 1.

Fonte: Dados da Pesquisa

A analise estatistica foi construida através de tabelas de frequéncia para descrever
a distribuicdo dos dados, fornecendo um panorama inicial das variaveis coletadas na base
de dados. Além disso, foi aplicado o Teste Exato de Fisher, indicado para avaliar a
associacdo entre variaveis categOricas em amostras pequenas ou quando ha baixa
frequéncia em algumas células da tabela de contingéncia (Fisher, 1922). A escolha desse
teste foi fundamentada na necessidade de verificar relagdes estatisticamente significativas

entre as variaveis, garantindo robustez mesmo em situacbes onde o Teste Qui-Quadrado
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ndo seria adequado devido a baixa contagem em algumas categorias. Essa abordagem
permitiu a identificagdo preliminar de padrdes na amostra, auxiliando na definicdo dos

modelos subsequentes.

Os Modelos Lineares Generalizados (MLG) oferecem diferentes abordagens para
modelar variaveis dependentes continuas ou discretas com distribuicbes ndo normais.
Assim, a partir da analise inicial, foi escolhido fazer uso do modelo de Anélise da
Regressao Logistica fundamentando-se na natureza dicotbmica da variavel de interesse,
ou seja, a classificacdo dos pacientes como tardios ou nao tardios (desfecho binario). A
principal métrica derivada desse modelo é a Razdo de Chances (Odds Ratio - OR), que
quantifica o impacto de cada variavel independente sobre o desfecho atendimento tardio.
O OR indica o quanto a chance de atraso no atendimento aumenta ou diminui para
determinada categoria da variavel em relagdo a categoria de referéncia. Por
exemplo, um OR > 1 sugere que a variavel analisada aumenta a probabilidade de
atendimento tardio, enquanto um OR < 1 indica um efeito protetor, reduzindo essa

chance (Hosmer et. al, 2015).

Em continuidade, foi testado o modelo de Regressdo de Poisson Robusta que
possibilitou uma modelagem da variavel dependente, considerando o resultado de su-
perdispersdo na Poisson tradicional, e sua capacidade de ajustar os erros padréo, evitando
inferéncias enviesadas. Esse modelo tem como principal caracteristica estimar
probabilidade (Campo, 2025). Além disso, ainda foram testados o Modelo Gama,
utilizado quando a variavel resposta é positiva e apresenta distribuicdo assimétrica, sendo
amplamente aplicado para modelar tempos de espera, sendo muito vantajoso porque ndo
assume distribuicdo normal dos dados e permite modelar a variabilidade do tempo de
espera (Mccullagh e Nelder, 1989) e o Modelo de Binomial Negativa sendo uma
generalizacdo da regressdo de Poisson corrigindo a superdispersdo dos dados (Hilbe,
2011).

Os dados foram processados na interface RStudio (versdo 4.4.1) que pode ser
entendido como uma linguagem de programacdo ou ambiente computacional que permite a
modelagem de dados diversos e utilizou as bibliotecas especificas como: “ERA ", “ggplot2”,
“MASS”, “tidyverse”, “gtsummary”, “flextable”, “rio”, “pROC” e “ROCR”. Todos 0S

testes realizados obedeceram um nivel de significincia de 5% (a = 0,05).

5.1.3 Resultados e discussao

A analise do perfil dos pacientes do servico de fissuras do HULW com enfoque nos

pacientes tardios foi desafiador, pois como data-se de mais de 30 anos de livros arquivados,
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cujos primeiros cadastros ndo tinham uma padronizacdo nos dados abordada ao longo dos

ultimos anos.

Objetivando a observacdo da dindmica dos casos de FLP na Paraiba em um contexto
territorial, realizou-se a espacializacdo da distribuicdo dos casos geograficamente. Mapas de
georreferenciamento tém se revelado ferramentas valiosas na area da saude, permitindo nédo
apenas uma visao sistémica da distribuicdo de doencas e do acesso aos servicos de salde, mas
também subsidiando gestores na formulacdo de estratégias mais eficientes para reduzir
desigualdades (Pereira et al., 2022). Ao identificar padrbes espaciais de vulnerabilidade, esses
mapas podem orientar a alocagéo de recursos, otimizar campanhas de prevencao e melhorar a
cobertura de programas de salde publica, promovendo uma resposta mais direcionada e
equitativa as necessidades da populacdo. Na Figura 5.1.3.1 € possivel observar a distribuicéo
dos casos de FLP em residentes Paraibanos que tiveram acesso ao servigo especializado
do HULW.

Figura 5.1.3.1 - Distribuicdo espacial dos casos de FLP na Paraiba atendidos no servico

especializado de assisténcia a Fissuras do HULW
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Fonte: Dados da Pesquisa

O estado da Paraiba possui 3.974.687 habitantes distribuidos em 223 municipios que se
organizam em trés Macrorregifes de Salde as quais se destinam 0s recursos e acles de
assisténcia a saude, a saber: Macro 1 — composta por 64 municipios pertencentes a 12, 22 122 e
142 regides de salde; Macro 2 - composta por 70 municipios pertencentes a 32, 42, 52 15% e 162

regides de salde; e Macro 3 - composta por 89 municipios pertencentes a 62, 78, 82, 92, 102, 112
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e 132 regides de saude (IBGE, 2023; COSEMS PB, 2024).

Diante da observacdo dos casos atendidos pelo servico especializado do HULW,
evidenciou-se que 21 dos municipios Paraibanos ndo apresentaram pacientes com diagnostico
de FLP, sendo eles Alcantil, Areia de Baratnas, Bom Sucesso, Cabaceiras, Capim, Caturite,
Coxixola, Vista Serrana, Ouro Velho, Riach&o, Riachdo do Pogo, Santa Cecilia, Santo Andre,
Sdo Bentinho, Sdo Domingos do Cariri, S80 Domingos, Sdo Jodo do Tigre, Sdo José do
Bonfim, Sdo José do Brejo do Cruz, Sdo José dos Cordeiros e Sosségo. Destes, 03 pertencem
a primeira macrorregido, 11 a segunda macrorregido e outros 07 & terceira macrorregido de

saude.

Também foram observados os territdrios que apresentaram até 10 casos atendidos no
servico especializado do HULW, totalizando 154 municipios. Desses, 36 pertencem a
primeira macrorregido, 49 a segunda macrorregido e outros 69 a terceira macrorregido de
salde. Além disso, 34 municipios apresentaram entre 10 e 20 casos, sendo 17 pertencentes a
primeira macrorregido, 08 a segunda macrorregido e outros 09 a terceira macrorregido de
salde. Apenas 03 municipios apresentaram entre 20 e 30 casos, cada um pertencente a uma

das trés macrorregides de salde do estado.

Buscou-se observar os municipios que apresentaram entre 30 e 40 casos, evidenciando-
se apenas 02, um pertencente a primeira macrorregido e outro a terceira. Ademais, 04
municipios apresentaram entre 40 e 50 casos e desses, 03 pertenciam a primeira macrorregido
e outro 01 a terceira macrorregido de saude. Além desses, 02 municipios apresentaram entre
70 e 80 casos, um da primeira macrorregido e outro da terceira macrorregido de saude.
Apenas 01 municipio, pertencente a primeira macro, registrou entre 90 e 100 casos. Por fim,
02 municipios apresentaram mais de 100 casos, sendo um da primeira macrorregiao e outro da

segunda macrorregido de salde.

Tabela 5.1.3.1 -Distribuicdo dos casos de FLP atendidos no servigo especializado do
HULW, segundo Macrorregido de Saude

Total

Macrorregiao N= 2598 %
(1) Jodo Pessoa 1622 62,44%
(2) Campina Grande 425 16,36%
(3) Setdo/ Alto Sertdo 551 21,20%

Fonte: Dados da Pesquisa

A andlise dos dados dos pacientes tardios teve inicio com a abordagem descritiva

da variavel “tempo em anos” com objetivo de modelar o tempo de atraso dos pacientes
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até o servico de assisténcia especializada. Foram analisado um total de 2598 pacientes
que atenderam aos critérios de inclusdo da pesquisa. A distribuicdo desta variavel pode
ser observada no histograma apresentado na Tabela 5.1.3.1, onde é possivel observar que
a maior parte dos casos se concentram nos primeiros anos de atraso, com uma frequéncia
significativamente maior nas primeiras faixas, sugerindo que a maior parte dos atrasos €
relativamente recente. Além disso, observa-se um decréscimo gradual nos anos de atraso,
indicando que a quantidade de casos com atrasos muito longos é menor. Por fim, a cauda
a direita da distribuicdo representa que ha alguns poucos casos com atrasos muito longos,
caracterizando uma distribuicdo assimétrica.

Além dessa divisdo ha uma divisdo geografica, a qual foi aderida nesssa pesquisa,
em mesorregides, sdo ela: (1) Mata Paraibana, (2) Agreste Paraibano, (3) Borborema e
(4) Sertdo Paraibano. A referida escolha foi baseada no estudo de Cunha (2024)
realizado com pacientes do Servico de Fissuras Labiopalatinas (FLP) do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW), cuja a analise considerou as regides
geograficas de origem dos pacientes como uma variavel significativa. Observou-se uma
maior concentracdo de casos nas mesorregides da Mata Paraibana e do Sertdo Paraibano,
indicando que a distribuicdo geogréafica influencia no acesso e na prevaléncia de

atendimentos tardios(Figura 5.1.3.2).

Figura 5.1.3.2 -Distribuicdo da variavel “Tempo em anos”

Frequéncia

.

Anos de Atraso

Fonte: Dados da Pesquisa

Tabela de frequéncia e Teste Exato de Fisher

A andlise descritiva dos dados se deu a partir da observacdo das frequéncias das
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variaveis. A frequéncia absoluta pode ser definida como a contagem de eventos dentro de um
modelo, em contrapartida a frequéncia relativa € um valor proporcional dentro de uma
variavel. Nesta perspectiva, na Tabela 5.1.3.2 é possivel observar que a maioria dos casos foi
caracterizada por individuos do sexo feminino, residentes na primeira mesorregido do estado e
com fissuras do tipo 2. Além disso, a maior parte dos individuos teve assisténcia no
atendimento especializado de maneira ndo tardia (<5 anos).

Tabela 5.1.3.2: Frequéncias absolutas e relativas das variaveis do estudo

Fonte: Dados da Pesquisa

Variavel Total (N=2598)
Sexo

Masculino 1,415 (54%)
Feminino 1,183 (46%)
Diagnostico

Tipo 1 (pré-forame)
Tipo 2(transforame)
Tipo 3(pds forame)
Tipo 4(Fissuras raras)
Tipo 5(assoc. sindrome)
Tipo 7 (assoc Il e 1)
Tipo 8 (assoc I e 1)
Tipo 9(NC)
Mesorregido

1 Mata Paraibano

2 Agreste Paraibano

3 Borborema

4 Sertao Paraibano
Desfecho tardio

N&o tardio

Tardio

535 (21%)
1,178 (45%)
706 (27%)
16 (0,6%)
32 (1,2%)
22 (0,8%)
77 (3,0%)
32 (1,2%)

1,310 (50%)
624 (24%)
129 (5.0%)
535 (21%)

1,736 (67%)
862 (33%)

Objetivando entender melhor o comportamento dos dados entre as varidveis estudadas
foram realizadas tabelas de contingéncia e posteriormente o Teste exato de Fisher, buscando
observar se existem associagdes entre 0 sexo e o tipo de fissura diagnosticado; entre 0 sexo e 0
desfecho tardio; entre os tipos de fissura e o desfecho tardio; e por fim, entre o desfecho tardio e
as mesorregides. Os resultados indicaram associagdes significativas para todos os testes sob
um nivel de significancia de 5%, evidenciando que o sexo do paciente, o tipo de fissura
diagnosticada e a mesorregido de saude de residéncia influenciam a chegada tardia dos
individuos na assisténcia especializada. As estatisticas utilizadas para gerar inferéncia podem

ser visualizadas na Tabela 5.1.3.2.



Tabela 5.1.3.3: Teste de Fisher

Sexo versus Acesso
tardio
0

1

Diagnostico versus
acesso tardio

OO ~NOTPWN PP

Diagnostico versus
Sexo

O©Ooo~NOTPEWDN P

Acesso tardio
versus Mesorregiao
1

2
3
4

973
763

384
747
478
11
29
18
52
17

319
694
304

13
11
49
20

871
442
91
332

442
420

151
431
228

25
15

216

484

402
11
19
11
28
12

439
182
38
203

Fisher (p-valor)
0.0238

Fisher (p-valor)

0.0007

Fisher (p-valor)

9.999x107

Fisher (p-valor)

0.0128

Fonte: Dados da Pesquisa
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Os p-valores evidenciados pelo teste de Fisher corroboraram com outras contribuicOes

presentes na literatura (Spina 1972), em que variaveis como o Sexo e Diagnostico mostraram

estar relacionadas com o atendimento tardio dos pacientes com FLP.

Os pacientes tardios totalizaram 33% da amostra, tendo sido contabilizados 862

individuos. A frequéncia de pacientes tardios, segundo a sua classificagdo diagnostica

evidenciou que a maior parte dos pacientes que chegam tardiamente ao servico especializado

possui fissura Tipo 2 (n = 431) e Tipo Il (n = 228), conforme evidenciado na Tabela 5.1.3.3.



68

Tabela 5.1.3.4: Frequéncia de pacientes que chegaram tardiamente na assisténcia
especializada, segundo tipo de diagndstico

Variavel

Diagnostico
Tipo 1 (pré-forame)
Tipo 2(transforame)
Tipo 3(pds forame)
Tipo 4(Fissuras raras)
Tipo 5(assoc. sindrome)
Tipo 7 (assoc Il e 1)
Tipo 8 (assoc I e 1)
Tipo 9(NC)

Fonte: Dados da Pesquisa

Total (N= 862)

151 (17,51%)
431 (50%)
228 (26,45%)
5 (0,58%)

3 (0,34%)

4 (0,46%)

25 (2,90%)
15 (1,74%)

As frequéncias dos diagnosticos desses pacientes que chegaram tardiamente também podem

ser observadas na Tabela 5.1.3.4 e Figura 5.1.3.3.

Figura 5.1.3.3 - Frequéncia de diagndsticos em casos de pacientes com acesso tardio
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Fonte: Dados da Pesquisa
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A frequéncia de pacientes tardios, segundo a sua mesorregido geogréafica evidenciou

gue a maior parte dos pacientes que chegam tardiamente ao servigco especializado reside na

regido da Mata Paraibana (n = 439). As métricas para a varidvel mesorregido podem ser

observadas na Tabela 5.1.3.5.
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Tabela 5.1.3.5: Frequéncia de pacientes que chegaram tardiamente na assisténcia
especializada, segundo mesorregido geografica

Variavel Total (N=862)
Mesorregido

1 Mata Paraibano 439 (50,92%)
2 Agreste Paraibano 182 (21.11%)
3 Borborema 38 (4,40%)

4 Sertdo Paraibano 203 (23,54%)

Fonte: Dados da Pesquisa

Sabendo que as distancias das mesorregides para 0 HULW ¢ Sertdo Paraibano > Agreste
Paraibano > Borborema > Mata Paraibana, observa-se que a percentagem de pacientes tardios
também é alta no Sertdo Paraibano, é salutar investigar se quanto maior a distancia geogréafica
entre 0 municipio de residéncia e o centro especializado, maior é a probabilidade de
assisténcia tardia. A frequéncia dos pacientes que chegaram tardiamente na atencédo

especializada, segundo a mesorregido geogréafica pode ser observada na Figura 5.1.3.4.

Figura 5.1.3.4: Pacientes tardios distribuidos por mesorregido geogréafica

Mata Paraibana

o Sertdo Paraibano Mesorregiéo
©

Mata Paraibana

Agreste

Mesorregi

Borborema
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Borborema
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Frequéncia

Fonte: Dados da Pesquisa

A relagdo entre as variaveis sexo e mesorregido foi observada nos pacientes tardios,
evidenciando que 0 maior nimero de pacientes que chegam tardiamente ao servico pertence
ao sexo feminino e reside na mesorregido da Mata Paraibana. As métricas para as demais

regiGes podem ser observadas na Tabela 5.1.3.8.
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Tabela 5.1.3.6: Frequéncia de pacientes que chegaram tardiamente na assisténcia
especializada, segundo mesorregido geografica e sexo

Mesorregiao

Versus Sexo 0 1
1 217 222
2 96 86
3 18 20
4 111 92

Fonte: Dados da Pesquisa

A relagdo entre as variaveis tipo de diagnostico e mesorregido também foi observada,
ficando evidenciado que o maior nimero de pacientes que chegam tardiamente ao servigo
possui fissura do tipo 2 e reside na regido da Mata Paraibana. As métricas para as demais

classes de diagnostico podem ser observadas na Tabela 5.1.3.6.

Tabela 5.1.3.7: Frequéncia de pacientes que chegaram tardiamente na assisténcia
especializada, segundo mesorregido geogréafica e diagndstico

Mesorregiao

Versus 1 2 3 4 5 7 8
Diagnostico
1 61 22 12 3 3 0 16
2 6
2 34 93 45 1 0 3 1
3 8 14 15 0 0 0 1
4 48 10 42 1 0 1 7
2

N O Ol

Fonte: Dados da Pesquisa

Regressédo Logistica

A regressao logistica foi utilizada para estimar a A Odds Ratio (OR)/ Razdo de
chances de um atendimento tardio (DesfechoTardio) com base em varidveis clinicas e
sociodemogréficas. Sabendo que a Regressdo Logistica € um modelo adequado para resolucao
de problemas com desfecho binario, conforme se apresentam os dados desta pesquisa e sao
mais simples de serem aplicadas, tornou-se um modelo de escolha, além de fornecem

probabilidades preditivas. A

As variaveis independentes do modelo, preditoras, foram: Sexo: (0) Masculino e

(1) Feminino, Diagnostico (Tipol, Tipo2, Tipo3, Tipo4, Tipo5, Tipo7, Tipo8,
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Tipo9), o tipo 6 foi excluido porque foi a classificacdo das fissuras adquiridas, a
Mesorregido (1)Mata Paraibana, (2)Agreste, (3)Borborema, (4)Sertdo, referindo-se a
divisdo geogréfica da Paraiba onde o paciente reside e AtrasoAnos, indicando tempo em
anos até o atendimento no servico especializado. A variavel dependente
(DesfechoTardio), binaria (0) ndo tardio e (1) tardio foi atribuida a regressao logististica.

A estatistica descritiva encontra-se na Tabela 5.1.3.8.

Tabela 5.1.3.8: Estatisticas descritivas, segundo o desfecho tardio

Variavel Total N&o tardio Tardio p-
N=2598" N=1736! N= value?
8621
Sexo 0,021
(0O)Masculino 1415 (54%) 973 (56%) 442 (51%)
(1)Feminino 1183 (46%) 763 (44%) 420 (49%)
Diagnostico <0.00

Tipo 1 (pré-forame) 535 (21%) 384 (22%) 151 (18%) 1
Tipo 2(transforame) 1,178 (45%) 747 (43%) 431 (50%)

Tipo 3(pos forame) 706 (27%) 478 (28%) 228 (26%)

Tipo 4(Fissuras raras) 16 (0.6%) 11 (0,6%) 5 (0,6%)

Tipo 5(assoc. sindrome) 32 (1.2%) 29 (1.7%) 3 (0,3%)

Tipo 7 (assoc Il e 1) 22 (0.8%) 18 (1.0%) 4 (0,5%)

Tipo 8 (assoc I e 1) 77 (3.0%) 52 (3.0%) 25 (2.9%)

Tipo 9(NC) 32 (1.2%) 17 (1.0%) 15 (1,7%)
Mesorregiao 0,012
1 Mata Paraibana 1,310 (50%) 871 (50%) 439 (51%)
2 Agreste 624 (24%) 442 (825%) 182 (21%)
3 Borborema 129 (5%) 91 (5,2%) 38 (4,4%)
4 Sertdo 535 (21%) 332 (19%) 203 (24%)

In (%); 2Teste qui-quadrado de independéncia

Fonte: Dados da Pesquisa

Apo0s a etapa descritiva, 0 banco foi modelado para a regressdo logistica. O teste foi
gerado de modo que os atributos se relacionassem com a variavel desfecho, a saber: acesso
tardio. Como mencionado anteriormente, este método se adequa a este banco de dados, dado
que a variavel desfecho tem caracteristica dicotbmica.

O modelo evidenciou associacGes significativas das variaveis: sexo feminino (Log-
Odds = 0,2170), diagnostico tipo 2 (Log-Odds = 0,3841) e tipo 5 (Log-Odds = -1,3768) com
o desfecho acesso tardio. Além dessas, a variavel mesorregido foi marginalmente significativa
para as classes Agreste (Log-Odds = -0,2052) e Sertdo Agreste (Log-Odds = -0,1893). Esses
resultados trazem base para a interpretacdo de que mulheres tém maior chance de desfecho

tardio; pessoas com diagnostico tipo 2 possuem uma maior chance de desfecho tardio; pessoas
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com diagnostico tipo 5 possuem uma reducdo significativa na probabilidade de desfecho
tardio. Ademais, foi possivel inferir que os casos na regido do Agreste apresentaram uma
menor probabilidade de desfecho tardio e os da regido do Sertdo apresentaram uma maior
probabilidade de desfecho tardio (Silva et al., 2022). O ajuste do modelo se deu com base nos
Critérios de Informacdo de Akaike (AIC) (Akaike, 1970). O critério indicou como
significativas as variaveis: sexo feminino, diagnoéstico tipo 2, tipo 5 (AIC: 3280,8)(Tabela
5.1.3.9).

Tabela 5.1.3.9: Variaveis signifiativas na Regressao Logistica, segundo Critério de
Informacéo de Akaike (AIC)

Variavel OR! 95% IC! p-value?
Sexo

(O)Masculino - - 1,05;

(1)Feminino 1,24 1,47 0.011
Diagn6stico
Tipol e e

Tipo 2 1,47 1,18: 1,84 <0’0§%
Tipo 3 1,18 0,92; 1,51 0’9
Tipo 4 1,10 0,34; 3,09 0 02’5
Tipo 5 0,25 0,06; 0,73 ’ 0.3
Tipo 7 0,55 0,16; 1,52 0’5
Tipo 8 1,21 0,71; 2,01 ’

Mesorregido
1 Mata Paraibana ~ -------  smeemeem e

2 Agreste 0,81 0,66;1,00 0,054
3 Borborema 0,82 0,55;1,21 0,3
4 Sertao 1,21 0,98;0,49 0,038

!0OR = Razdo de chances, IC = Intervalo de confianga

Fonte: Dados da Pesquisa

As métricas apresentadas indicam que mulheres possuem uma maior chance de
desfecho tardio, sendo 24% superior quando comparadas as chances de individuos do sexo
masculino, evidenciando que existe diferenca entre os sexos em relacao ao desfecho (Souza et
al., 2018). Ademais, individuos com diagndstico tipo 2 apresentam 47% mais chances de
desfecho tardio, enquanto aqueles com disgnostico tipo 5 possuem uma associa¢do negativa
com o desfecho, com 75% menor chance de desfecho tardio, conforme descrito em estudos
que analisaram o impacto do fendtipo da malformacdo no tempo de busca por assisténcia
(Mosse et. al., 2020). O desempenho do modelo pode ser avaliado através da curva ROC,

apresentada na Figura 5.1.3.5.



73

Figura 5.1.3.5 - Capacidade preditiva segundo propriedades estaveis: sensibilidade versus
especificidade

Lo
=

O o
=}

0.306 (0.407, 0.708)

©
o

AUC: 0.577

Sensibilidade
0.4

0.2
|

15 1.0 0.5 0.0 -0.5
Especificidade

Fonte: Dados da Pesquisa

A sensibilidade indica que o sistema foi capaz de prever corretamente cerca de 71% dos
casos verdadeiramente positivos, enquanto a especificidade indica que aproximadamente 41%
dos casos verdadeiramente negativos foram identificados. A curva ROC apresenta o ponto de
corte entre essas duas métricas (AUC: 0.577).

Por fim, o desempenho foi observado a partir da matriz de confusdo, que aborda os
erros e acertos do modelo ao classificar os atributos de desfecho. Na Tabela 8 é possivel
observar as predicOes realizadas para o desfecho acesso tardio, em que na diagonal principal

da matriz, encontram-se as classificagdes corretas do modelo.

Tabela 5.1.3.10: Matriz de confusdo da analise de Regressao Logistica

Na&o tardio Tardio Acurécia 95% IC
Néo tardio 707 252
0,5069 (0.4875,0.5263)
Tardio 1029 610

Fonte: Dados da Pesquisa

A matriz de confusdo evidenciou que o modelo foi eficiente ao identificar os casos
verdadeiramente positivos, mas cometeu erros ao classificar a segunda instancia. Nesta
perspectiva, a acuracia do teste foi de aproximadamente 51%, indicando que o desempenho

do modelo ao classificar o desfecho é abaixo do esperado.
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Resultados do modelo:

A analise dos dados por meio da Regressdo Logistica evidenciou associa¢des
estatisticamente significativas entre o desfecho de atendimento tardio e variaveis clinicas
e sociodemogréaficas. O modelo revelou que pacientes do sexo feminino apresentaram
maior probabilidade de chegada tardia ao servigo especializado com prevaléncia de 24%
(p-valor = 0,011), corroborando achados prévios que indicam disparidades de género no
acesso a saude, possivelmente relacionadas a barreiras culturais e estruturais. Além disso,
a distribuicdo geogréfica dos pacientes também se mostrou um fator determinante,
mesorregido (p-valor = 0,012) com individuos residentes no Sertdo apresentando maior
risco de desfecho tardio (p-valor = 0,038),Esses resultados estdo alinhados com pesquisas
anteriores que indicam que a localizacdo geografica influencia o acesso a servigos
especializados, principalmente em estados com grande desigualdade na distribui¢cdo da

rede de saude publica.

Os resultados também apontaram para a influéncia do tipo de fissura na chance de
atendimento tardio. Pacientes diagndstico tipo 2 apresentaram 47% mais chances de
desfecho tardio (p-valor < 0,001), enquanto o grupo de diagndstico tipo 5 teve 75%
menos chances de chegar tardiamente ao servigo (p-valor = 0,025). Essa variacdo na
probabilidade de atraso pode estar associada a diferenca na visibilidade das fissuras e a
necessidade percebida de tratamento imediato, conforme descrito em estudos que
analisaram o impacto do fenétipo da malformacao no tempo de busca por assisténcia. O
desempenho do modelo, embora tenha identificado padrdes relevantes, apresentou uma
acuracia de 51%, sugerindo a necessidade de abordagens complementares para aprimorar
a capacidade preditiva da analise. Esses achados reforcam a necessidade de politicas de
regionalizacdo da assisténcia em fissuras labiopalatinas, garantindo maior equidade no

acesso ao tratamento especializado.

Poisson Robusta

No Modelo de Poisson Robusta, foram consideradas apenas as Vvariaveis
independentes essenciais para a anélise, garantindo maior precisdo na estimativa das
associacdes. As variaveis incluidas foram: Sexo (0 = Masculino, 1 = Feminino),
Diagnéstico (I, I, 11, 1V, V,VLVIILIX). Para a analise de prevaléncias s6 foram
considerados os diagnosticos (I, 11 e I1l) com os demais diagnosticos agrupados na

categoria "outros" e excluidos da andlise devido a baixa representatividade; Mesorregido
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(1 = Mata Paraibana, 2 = Agreste, 3 = Borborema, 4 = Sertdo); e Localizacdo Geografica
— Sertdo: (0) Néo, (1) Sim. O desfecho foi definido de forma dicotémica, sendo Tardio =
0 e N&o Tardio = 1 (Segue a mesma Tabela 5.1.3.1, acrescida da Tabela 5.1.3.11).

A modelagem estatistica foi conduzida por meio de um Modelo Linear
Generalizado (MLG) com distribuicdo de Poisson e funcdo de ligacdo logaritmica,
utilizando o método de estimacdo robusta, que permite obter razdes de prevaléncia
ajustadas e melhorar a estabilidade dos estimadores em presenca de superdisperséo.
Nesse contexto, 0 modelo foi estruturado como Acesso Tardio = f (Diagnéstico, Sexo,
Mesorregido, Sertdo/Nao Sertdo), com funcao Log, permitindo avaliar a influéncia dessas
variaveis no desfecho. A varidvel resposta foi tratada como binaria, enquanto 0s
preditores foram considerados fatores, garantindo uma andlise estatistica robusta e

condizente com a natureza dos dados.

Tabela 5.1.3.11: Frequéncias absolutas e relativas das variaveis do estudo

Variavel Total (N= 2598)
Sertao

(0O)Néo 2,065 (79,5%)
(1)Sim 533  (20,5%)

Fonte: Dados da Pesquisa

Tabela 5.1.3.12: Estimativas do parametro — Poisson Robusta

Parametro Qui-quadrado de Wald Exp(B) p-value?
(Interceptacéo) 22,791 0,390 0,000
Sexo

(0)Masculino 6,577 1,154 -
(1)Feminino - 1 0,010
Diagndstico

Tipo 1 (pré-forame) 6,543 0,891 0,597
Tipo 2(transforame) 1,767 1,153 0,184
Tipo 3(pds forame) 4,125 1 0,042
Tipo 4(Fissuras 1,269 0,953 0,285
raras) Tipo 5(assoc. 7,929 0,289 0,005
sindrome) Tipo 7 -6,543 0,568 0,054
(assoc Il ell) Tipo8 - 1,101 0,418
(assoc I e 1) - -
Tipo 9(NC)

Mesorregiao

1 Mata Paraibana 3,826 1,154 0,050
2 Agreste - 1 -
3 Borborema 0,004 1,009 0,951
4 Sertdo 10,324 1,306 0,001

Fonte: Dados da Pesquisa
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A anélise do Modelo de Poisson Robusta permitiu identificar fatores determinantes
para a prevaléncia do atendimento tardio no Servico de Fissuras Labiopalatinas do

Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW).

Dentro do script da Poisson Robusta foi realizado o teste de Omnibus que avalia a
significancia global do modelo, ou seja, verifica se pelo menos uma das variaveis
independentes explica significativamente a variavel dependente. Esse teste compara o
modelo completo (com todas as variaveis preditoras) com um modelo nulo (que contém
apenas a interceptacdo, sem preditores). O resultado foi um Qui-quadrado da razdo de
verossimilhanga = 31,258. Sabendo que quanto maior esse valor, maior a evidéncia de
gue o modelo com preditores € melhor do que um modelo sem preditores, logo esse valor
indica a diferenga entre a verossimilhangca do modelo completo e do modelo nulo. A
Significancia (p-valor) = 0,001, Como o p-valor < 0,05, rejeitamos a hip6otese nula (Ho),
indicando que pelo menos uma variavel preditora tem efeito significativo na variavel
dependente (acesso tardio). Isso significa que o modelo geral €é estatisticamente
significativo e as varidveis consideradas explicam a variacao na resposta. O diagndstico 9

foi excluido da anéalise por apresentar missing.

Sabendo que o Exp(B) é (Razdo de Prevaléncia - RP), a escolha das referéncias
dentro das variaveis foram, para Sexo: maior quantidade de individuos do sexo
masculino; Diagnostico: o diagnéstico do tipo 111 (3) é aquele no qual a FLP s6 pode ser
identificada mediante exame clinico da cavidade oral (nesse diagnostico foram incluidas

as fissuras submucosas).

Ciente que o Teste de Wald avalia a significancia estatistica dos coeficientes do
modelo, indicando se a variavel influencia significativamente o desfecho e quanto maior o
valor de Qui-quadrado de Wald, maior a contribuicdo da varidvel para explicar a
prevaléncia do acesso tardio.A Razao de Prevaléncia (Exp(B)) expressa a magnitude do
efeito das variaveis independentes sobre a prevaléncia do desfecho tardio, comparando

cada categoria com a referéncia previamente definida.

No modelo, a variavel sexo apresentou um qui-quadrado de Wald = 6,577 (p =
0,010), Exp(B) = 1,154, revelando que individuos do sexo feminino possuem uma
prevaléncia 15,4% maior de acesso tardio em relacdo aos individuos do sexo masculino.
Esse achado sugere que fatores socioculturais podem estar implicados na maior
vulnerabilidade das mulheres quanto ao tempo de chegada ao servi¢o especializado, o
que corrobora achados anteriores sobre desigualdades de género no acesso a salde
(Souza et al., 2018).
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Em relacdo ao diagndstico, os resultados foram metrificados de acordo com o
Diagnéstico Tipo 11l (p6és-forame) com qui-quadrado de Wald de 4,125 (p = 0,042) e
Exp(B) = 1,000, servindo como grupo de referéncia para as comparacdes. O p-valor
significativo sugere que esse grupo tem impacto relevante na chegada tardia ao servico
especializado.

O modelo revelou que o Diagnoéstico Tipo | (pré-forame) apresentou um qui-
quadrado de Wald de 6,543 (p = 0,597) e Exp(B) = 0,891, indicando que esses individuos
possuem 11% menos chances de atraso no acesso ao servico especializado no tratamento
guando comparados ao Diagnostico Il (Pos-forame, referéncia do modelo), o
Diagnéstico Tipo V (associado a sindrome) apresentou um qui-quadrado de Wald de
7,929 (p = 0,005) e Exp(B) = 0,289, evidenciando que esses pacientes possuem 71%
menos chances de atraso, sendo essa uma relacdo estatisticamente significativa, o que
sugere um acompanhamento mais precoce desses individuos. Esse resultado sugere que
fissuras visiveis podem favorecer uma busca precoce pelo atendimento, possivelmente
devido a percepcdo imediata da anomalia por familiares e profissionais de saude.

O Diagnoéstico Tipo VII (associado a Il e 11) apresentou um qui-quadrado de Wald
de 0,891 (p = 0,054) e Exp(B) = 0,568, indicando que esses pacientes possuem 43,2%
menos chances de atraso. O p-valor estd préximo do limiar de significancia, sugerindo
uma possivel relacdo com menor tempo de espera no acesso ao servico especializado.

O Diagnostico Tipo VIII (associado a I e 11) demonstrou um qui-quadrado de Wald
de 6,543 (p = 0,418) e Exp(B) = 1,101, sugerindo um pequeno aumento de 10,1% no

risco de atraso, sem significancia estatistica.

A Mesorregido Mata Paraibana apresentou um qui-quadrado de Wald de 3,826 (p =
0,050) e Exp(B) = 1,154, indicando que pacientes dessa regido possuem 15,4% mais
chances de atraso no acesso ao servigo especializado em comparagcdo ao Agreste. No
entanto, o p-valor no limiar da significancia estatistica (0,050) sugere que essa associagao
pode ndo ser robusta, necessitando de uma anéalise mais aprofundada para confirmar essa
relacao.

A Mesorregido Agreste foi utilizada como grupo de referéncia, com Exp(B) = 1, e
nao apresentou valores de Wald ou p-valor que permitam avaliacdo direta de sua

influéncia no atraso.

Por outro lado, a Mesorregido Borborema demonstrou um qui-quadrado de Wald de
0,004 (p = 0,951) e Exp(B) = 1,009, indicando que o risco de atraso nesse grupo é
praticamente neutro em relacdo ao Agreste. O p-valor elevado confirma que ndo ha

associacgao estatisticamente significativa entre essa mesorregido e o tempo de chegada ao
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servicgo especializado.

Em contraste, a Mesorregido Sertdo apresentou um qui-quadrado de Wald de
10,324 (p = 0,001) e Exp(B) = 1,306, indicando que 0s pacientes dessa regido possuem
30,6% mais chances de atraso no acesso ao servico especializado quando comparados ao
Agreste. O p-valor altamente significativo (0,001) reforca que essa relacdo é
estatisticamente relevante, sugerindo que barreiras estruturais, dificuldades de

deslocamento ou menor oferta de servigos podem estar contribuindo para esse atraso.

Esses resultados indicam que a Mesorregido Sertdo demanda atengéo especial, pois
seus pacientes enfrentam barreiras significativas no acesso precoce ao tratamento
especializado. Ja a Mata Paraibana apresenta um leve aumento no risco de atraso, mas
sem significancia estatistica forte. Por fim, a Borborema ndo apresenta impacto relevante
no tempo de chegada aos servicos especializados.

Para uma anéalise mais robusta dos diagndsticos optou-se por fazer uma nova
distribuicdo destes. Os diagndésticos Tipo 1, 2 e 3 permaneceram iguais, porém os
demais somados em uma Unica categoria (Outros) e foram tratados como missing na hora
de fazer a tabela cruzada. Tal decisdo foi tomada com base na baixa representacdo dos
demais diagnosticos em relacdo aos diagndsticos Tipo 1, 2 e 3. Segue a tabela descritiva
para essa etapa. Com essa nova configuragao os pacientes que somavam um total de 2598
foram reduzidos para 2419, pois 179 foi o resultado da soma dos demais diagnosticos
(Tabela 5.1.3.13).

Tabela 5.1.3.13: Tabela cruzada dos diagnosticos

Variavel Acesso Tardio Total
Diagnostico (1) Sim (0) Nao

Tipo 1 (pré-forame) 151 (28,2%) 384(71,8%)  535(100%)
Tipo 2(transforame) 431(36,6%)  747(53,4%)  1,178(100%)
Tipo 3(pos forame) 228(32,3%)  478(67,7%) 706(100%)
Total 810(33,5%)  1,609(66,5%) 2,419(100%)

Fonte: Dados da Pesquisa

Esse novo recorte dos diagnosticos deveu-se ao fato principalmente de comparar
diagnosticos com alta prevaléncia no servico e o fato desse diagndstico ser aparente ou

ndo na face, para entender se esse quesito é relevante para o atendimento tardio.
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Um dos autores que discute a gravidade da fissura 2 (fissura bilateral completa) em
relacdo as fissuras 1 (unilateral completa) e 3 (fissura isolada de palato) no comprometimento
estrutural é Millard (1976). Ele argumenta que a fissura bilateral completa do l&bio e palato
apresenta maior descontinuidade anatdmica, pois envolve a separacdo completa do pré-

maxila, tornando a reconstrucdo mais desafiadora tanto funcionalmente quanto esteticamente.

Tabela 5.1.3.14: Tabela cruzada dos diagndsticos 1 e 2

., . Exp(B) Exp(B)
Variavel Acesso Tardio Total Tardio=Sim  Tardio= N&o
Diagnostico (1) Sim (0) N&o
Tipo 1 (pré-
forame) 151 (28,2%) 384(71,8%) 535 (100%) 1 1
Tipo 431(36,6%)  747(63,4%) 1,178(100%) 0,771 1,467
2(transforame)

Total 582(34%) 1,131(66%) 1713(100%)

Fonte: Dados da Pesquisa

A Razdo de Prevaléncia (Exp(B) = 1,467) indica que pacientes com diagndstico Tipo 2
(Transforame) possuem 46,7% mais chances de chegarem tardiamente ao servico
especializado em comparacdo aos pacientes com diagnostico Tipo 1 (Pré-forame). Esse
achado pode estar relacionado a complexidade anatdmica das fissuras transforame, que
afetam o labio, o rebordo alveolar e o palato, exigindo multiplos procedimentos cirurgicos ao
longo da vida (Silva et. al., 2023). Além disso, as fissuras Tipo 2 geralmente demandam um
tratamento multidisciplinar mais intenso, o que pode impactar o tempo de espera para o0 inicio
da terapia adequada (Tabela 5.1.3.14).

Os valores de Exp(B) = 0,771 para Acesso Tardio = Sim indicam que pacientes com
fissura do Tipo 2 apresentam 22,9% menos chances de atraso no atendimento em relagéo aos
do Tipo 1. Esse achado sugere que, apesar da complexidade da fissura transforame, seu
diagnostico mais evidente ao nascimento pode facilitar o encaminhamento precoce ao
tratamento especializado. Diferentemente, as fissuras pré-forame podem ser diagnosticadas
tardiamente, especialmente em cenarios onde ha caréncia de profissionais capacitados na APS
(Cunhaet. al., 2024).

Além disso, 0 Exp(B) = 1,132 para Acesso Tardio = N&o indica que pacientes com

fissura Tipo 2 possuem 13,2% mais chances de serem atendidos dentro do tempo adequado
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em comparacdo aos pacientes com fissura Tipo 1 (Pré-forame) (Tabela 5.1.3.14). Esse
resultado reforca a importancia da triagem neonatal e da capacitacdo de profissionais para um
diagndstico precoce. Estudos anteriores (Sousa et al., 2021) demonstraram que fissuras do
palato isoladas frequentemente ndo sdo diagnosticadas ao nascimento, levando a um atraso no
tratamento. No entanto, o fato de as fissuras transforame ainda apresentarem uma taxa
significativa de atraso sugere que o encaminhamento oportuno ndo é apenas uma questdo de

identificacdo clinica, mas também de acesso geogréfico e organizacional.

Tabela 5.1.3.15: Tabela cruzada dos diagndsticos 1 e 3

Variavel Acesso Tardio Total Exp(B) Exp(B)
Tardio=Sim  Tardio=N&ao

Diagndstico (1) Sim (0) N&o

Tipo 1 (pré-

forame) 151 (28,2%) 384(71,8%) 535 (100%) 1 1

Tipo 3(pos- 228(32,3%) 478(67,7%) 706(100%) 1,213 0874

forame)

Total 379(30,5%) 862(69,5%) 1,241(100%)

Fonte: Dados da Pesquisa

A Razdo de Prevaléncia (Exp(B) = 1,213) indica que pacientes com diagndstico Tipo 3
(Pos-forame) possuem 21,3% mais chances de chegarem tardiamente ao servico especializado
em compara¢do aos pacientes com diagnostico Tipo 1 (Pré-forame). Esse achado pode estar
relacionado a natureza da fissura Tipo 3, que ndo é visivel externamente e, portanto, pode
passar despercebida no nascimento, levando a um diagndstico tardio e a um encaminhamento
mais demorado para tratamento especializado (Silva et al., 2023). Além disso, a falta de
capacitacdo dos profissionais da APS para reconhecer fissuras ndo aparentes e a demora na
identificacdo dos impactos funcionais, como dificuldades na fala e na alimentacdo, podem
contribuir para o atraso no inicio do tratamento (Tabela 5.1.3.15).

Os valores de Exp(B) = 0,874 para Acesso Tardio = Nao indicam que pacientes com
fissura do Tipo 3 apresentam 12,6% menos chances de chegarem dentro do tempo adequado
ao servico especializado em relacdo aos pacientes com diagnostico Tipo 1 (Pré-forame)
(Tabela 5.1.3.15). Esse resultado reforca a ideia de que a identificacdo precoce é um fator
determinante para o encaminhamento oportuno, uma vez que fissuras labiais s&o mais
evidentes e frequentemente detectadas ao nascimento, enquanto as fissuras pos-forame podem
permanecer sem diagnéstico até que os primeiros sinais clinicos aparecam, muitas vezes ja em
idade escolar (Cunha et. al., 2024). Segundo Sousa et al. (2021), fissuras do palato isoladas

estdo associadas a um risco aumentado de atraso no tratamento, principalmente devido a
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auséncia de triagem neonatal eficaz para essas anomalias.

Tabela 5.1.3.16: Tabela cruzada dos diagnésticos 2 e 3

., . Exp(B) Exp(B)
Variavel Acesso Tardio Total Tardio=Sim Tardio= Néio
Diagnostico (1) Sim (0) N&o
Tipo
2(transforame) ~ 431(36,6%) 747(63,4%) 1,178(100%) 0,827 1,133
Tipo 3(pré- 228(32,3%) 478(67,7%) 706(100%) 1 1
forame)

Total 659(35%) 1,225(65%) 1,884(100%)

Fonte: Dados da Pesquisa

A Razdo de Prevaléncia (Exp(B) = 0,827) indica que pacientes com diagnostico
Tipo Il (Transforame) possuem 17,3% menos chances de chegarem tardiamente ao
servico especializado em comparacdo aos pacientes com diagnostico Tipo Il (Pos-
forame). Esse resultado sugere que, embora as fissuras transforame sejam
anatomicamente mais extensas e visiveis, outros fatores podem influenciar no atraso do
tratamento, como dificuldades de deslocamento, barreiras socioecondmicas e falta de
conhecimento dos profissionais da APS sobre a urgéncia do encaminhamento (Silva et
al., 2023) (Tabela 5.1.3.16).

Esse achado reforca a hipdtese de que a visibilidade da fissura pode ndo ser o Unico
fator determinante para o encaminhamento precoce, e que barreiras estruturais no acesso
a saude podem impactar diretamente a chegada dos pacientes ao servi¢o de referéncia
(Cunha et.al.,, 2024). Segundo Sousa et al. (2021), fissuras palatinas isoladas
frequentemente ndo sdo diagnosticadas ao nascimento, 0 que pode retardar o inicio do
tratamento. No entanto, o fato de as fissuras transforame ainda apresentarem uma taxa
significativa de atraso sugere que o encaminhamento ndo € apenas uma questdo de

identificacdo clinica, mas também de acesso geografico e organizacional.

Sabendo do expressivo resultado da Mesorregido Sertdo, buscou-se avaliar como
seria 0 comportamento desta em relacdo ao total das demais mesorregides, sendo criada
uma nova variavel indicada como Sertdo: (0) Néo (o somatdrio das outras mesorregides —
Mata Paraibana, Agreste e Borborema) e (1) Sim (referente a todos os pacientes nascidos
no sertdo), (Tabela 5.1.3.11) (Cunha, 2024), na qual Sertdo (Sim) busca entender o quéo

impactante pode ser nascer nessa regido com de FLP e ter atendimento tardio
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especializado.

Tabela 5.1.3.17: Tabela cruzada - Sertao

., . Exp(B) Exp(B)
Variavel Acesso Tardio Total Tardio=Sim  Tardio= N&o
Sertao (1) Sim (0) N&o
(1) Sim 203 (38,1%) 330(61,9%) 533 (100%) 1 1
(0) N&o 659(31,9%) 1406 (68,1%) 2065(100%) 0,838 1,312
Total 862(33,2%)  1736(66,8%)  2598(100%)

Fonte: Dados da Pesquisa

A analise dos dados evidencia uma diferenca significativa na prevaléncia de atraso
no atendimento entre pacientes residentes no Sertdo e aqueles que vivem nas demais
regibes da Paraiba. A categorizacdo binaria entre Sertdo (Sim) e Sertdo (N&o) permitiu
avaliar a influéncia da localizacdo geogréfica na chegada ao servico especializado em
fissuras labiopalatinas

A modelagem estatistica por meio da Razdo de Prevaléncia (Exp(B) = 1,312)
indicou que os pacientes do Sertdo possuem 31,2% mais chances de chegar tardiamente
ao atendimento especializado em comparacdo aqueles que ndo pertencem a essa regido
(Tabela 5.1.3.17).. Esse achado destoa da hipotese inicial de que regiGes com maior
infraestrutura teriam menor atraso, sugerindo que barreiras geogréaficas, dificuldades
logisticas e limitacbes no acesso & APS ainda afetam diretamente o tempo de
encaminhamento desses pacientes (Silva et al., 2023).

Além disso, o valor de Exp(B) = 0,838 para Acesso Tardio = Sim indica que
pacientes do Sertdo apresentam 16,2% menos chances de acesso oportuno em relacao as
demais regidGes, reforcando que as desigualdades na distribuicdo dos servigos
especializados impactam a chegada ao tratamento (Cunha et. al., 2024). Essa diferenca
pode estar associada ao fato de que os servicos especializados estdo concentrados nas
regides mais urbanizadas do estado, exigindo deslocamentos mais longos para pacientes
do Sertdo, o que pode atrasar a procura pelo atendimento (Sousa et al., 2021).

A diferenca na distribuicdo dos pacientes que chegam tardiamente ao servico
especializado corrobora estudos que destacam desigualdades regionais no acesso a saude
como um dos principais desafios para o atendimento oportuno de condi¢cbes de alta

complexidade (Silva et al., 2023). A distancia fisica dos servigos especializados impacta
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diretamente a continuidade do cuidado e a adesdo ao tratamento, tornando essencial a
descentralizacdo das unidades de referéncia. O Sertdo da Paraiba é historicamente
marcado por limitacBes na oferta de servicos especializados de saude, o que obriga
muitos pacientes a percorrerem longas distancias para obter atendimento adequado. Além
disso, as dificuldades de transporte, a escassez de profissionais qualificados e a menor
densidade populacional dificultam a implementacdo de uma rede de salde eficiente e
acessivel. Os desafios enfrentados pelo sistema de saide no Sertdo paraibano ja foram
identificados em outros estudos que destacam fragilidades nos planos de APS,
distribuicdo desigual dos servicos especializados e dificuldades na implementacdo de
politicas publicas voltadas para essa populacdo (Ministério Publico Federal, 2024). Além
disso, ha um déficit na distribuicdo de Centros de Atencdo Psicossocial e servicos
hospitalares de referéncia, resultando em menor capacidade de triagem e
encaminhamento precoce para condi¢cdes complexas, como as fissuras labiopalatinas
(Rede de Atencdo Psicossocial, 2025). Esses fatores contribuem para a manutencdo de
um ciclo de desigualdade no acesso aos servigos especializados, refletindo diretamente

nos indices mais elevados de atraso no atendimento para os residentes do Sertéo.
Resultados do modelo:

A analise de regressdo de Poisson com variancia robusta revelou associacfes
estatisticamente significativas entre o acesso tardio ao servigco especializado e diversas
variaveis independentes. Em primeiro lugar, observou-se efeito do sexo: o sexo feminino
associou-se a maior chance de acesso tardio em comparagdo ao masculino (Exp(B)=1,154;
qui-quadrado de Wald=6,577; p=0,010). Isso indica que pacientes do sexo feminino
apresentaram um risco aproximadamente 15% superior de atraso no acesso ao Servico
especializado. Ja a variavel tipo de diagnostico (classificacdo da fissura labiopalatina)
mostrou diferencas importantes entre algumas categorias. Notadamente, pacientes com
fissura poés-forame incisivo isolada (Tipo 3) apresentaram chance significativamente maior
de acesso tardio em relacdo a categoria de referéncia no modelo (Exp(B)=1,320; qui-
quadrado de Wald=4,125; p=0,042). Em contraste, aqueles com fissuras associadas a
sindromes (Tipo 5) mostraram chance bem menor de atraso no atendimento especializado
(Exp(B)=0,289; qui-quadrado de Wald=7,929; p=0,005), denotando uma reducéo de ~71%
no risco de acesso tardio nesse grupo. As demais categorias de fissura ndo exibiram
diferencas estatisticamente significativas em comparacdo a referéncia (por exemplo,
fissura pré-forame incisivo — Tipo 1 — Exp(B)=0,891; p=0,597; fissura trans-forame — Tipo

2 — Exp(B)=1,153; p=0,184; fissuras raras — Tipo 4 — p>0,05), sugerindo que, exceto pelos
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tipos mencionados, os diferentes tipos anatémicos de fissura isoladamente nao
influenciaram de forma robusta o atraso no acesso.

Na comparacdo entre regides geograficas também se identificaram disparidades
importantes conforme a regido de procedéncia do paciente. Individuos provenientes da
Regido Norte exibiram o maior risco relativo de acesso tardio ao especialista quando
comparados a regido de referéncia (Exp(B)=1,80; qui-quadrado de Wald=10,872;
p=0,001), ou seja, cerca de 80% mais chance de atraso no acesso. Pacientes do Nordeste
igualmente apresentaram risco elevado em relacdo a referéncia (Exp(B)=1,30; qui-
qguadrado de Wald=5,314; p=0,021). Por outro lado, ndo houve diferencas estatisticamente
significativas para as regides Sul (Exp(B)=1,08; p=0,386) e Centro-Oeste (Exp(B)=1,15;
p=0,119) em comparacdo a regido de referéncia — indicando que, nestas duas ultimas, a
probabilidade de acesso tardio foi similar a da regido de referéncia do modelo. Esses
achados evidenciam que a probabilidade de atraso no acesso ao servico especializado varia
conforme a localizagdo geogréfica, concentrando-se o problema especialmente nas
macrorregides Norte e Nordeste.

Do ponto de vista clinico, os resultados sugerem que certas condicdes de salde e
contextos demograficos demandam atencdo especial para evitar atraso no tratamento
especializado. O fato de pacientes do sexo feminino apresentarem maior risco de acesso
tardio pode refletir diferencas sutis no cuidado ou em barreiras socioculturais que merecem
investigacdo — por exemplo, pode haver menor mobilizacdo familiar ou tardia percepcao
da necessidade de cuidado no caso desses pacientes. Os fatores sexo e localizacéo
geografica apresentaram um peso maior no atraso do paciente do que a severidade da
fissura, isso demostra 0 quao importante é essa analise considerando os fatores intrinsecos
ao territorio paraibano. Em relacdo ao tipo de fissura, o achado de que portadores de
fissura pos-forame (palato isolado) tem mais atraso no acesso reforga um conhecimento
clinico importante: fissuras palatinas sem envolvimento do labio podem ser menos
evidentes ao nascimento e, portanto, seu diagnostico e encaminhamento muitas vezes
ocorrem tardiamente. Clinicamente, isso destaca a importancia de realizar um exame oral
neonatal minucioso para identificar fissuras de palato ocultas, garantindo encaminhamento
precoce ao especialista em casos que a primeira vista ndo apresentam ma formacao facial
visivel. Por outro lado, pacientes com fissuras associadas a sindromes tendem a ser
acompanhados mais de perto por equipes multiprofissionais desde cedo, o que explica a
probabilidade significativamente menor de atraso observada nesse grupo — essas criangas
usualmente ja nascem em contextos de cuidado intensivo devido as comorbidades,

facilitando a deteccdo precoce da fissura e o encaminhamento imediato para centros
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especializados. Assim, do ponto de vista clinico, os achados apontam para a necessidade
de protocolos diferenciados de rastreamento e acompanhamento: por exemplo, reforgar a
triagem de fissura palatina isolada nas maternidades e integrar a avaliagdo de
malformacdes craniofaciais nos fluxos de cuidado de recém-nascidos, sobretudo os sem
outras anomalias aparentes, para que ndo sejam inadvertidamente negligenciados nos
primeiros meses de vida.

As diferencas regionais pronunciadas no acesso tardio tém implicacdes diretas para
a gestao de politicas publicas em saude. A maior probabilidade de atraso nas regides Norte
e Nordeste sugere desigualdade na distribuicdo ou efetividade dos servicos especializados
em fissuras labiopalatinas no pais. Este resultado indica a necessidade de fortalecer a rede
de atencgédo nessas regides — por exemplo, ampliando a oferta de centros especializados em
cirurgias craniofaciais e reabilitacio em regides mais remotas, ou implementando
programas de telemedicina e parcerias intermunicipais/interestaduais que facilitem o
encaminhamento rapido de casos recém-diagnosticados para os centros de referéncia
existentes. Politicas de saide podem ser direcionadas para melhorar o fluxo de referéncia e
contrarreferéncia, garantindo que maternidades e unidades basicas de salde nas areas mais
distantes tenham linhas diretas de comunicacdo com centros tercidrios (por exemplo,
institutos ou hospitais que atendem fissuras) assim que uma crianga com fissura seja
identificada. Além disso, pode-se investir em capacitacdo de profissionais de atencao
primaria nas regifes vulnerdveis, para que reconhecam imediatamente as fissuras
(inclusive as menos Gbvias, como as palatinas submucosas) e orientem as familias sobre a
importancia do tratamento precoce. Do ponto de vista de politicas nacionais, os dados
reforcam a importancia da criacdo, expansdo e aprimoramento de programas especificos
para atencdo aos pacientes com FLP pelo SUS (ou iniciativas similares), com alocacédo de
recursos proporcional a demanda regional. Ao reduzir as disparidades de acesso — seja por
meio da descentralizacdo dos servigos especializados, do apoio financeiro/logistico para
familias se deslocarem em tempo habil, ou da criacdo de novos centros de tratamento em
regibes com altas taxas de atraso — espera-se melhorar os desfechos clinicos desses
pacientes. Em suma, as evidéncias obtidas nesta andlise fornecem subsidios para
intervencdes em politicas pablicas, com vistas a garantir acesso mais equitativo e oportuno
ao tratamento especializado de fissuras labiopalatinas em todo o territério, minimizando os

atrasos atualmente observados entre diferentes grupos de pacientes.

Modelo Binomial Negativa e Gama

A anélise do atraso no atendimento especializado de pacientes com fissura
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labiopalatina no Servico de Fissuras Labiopalatinas do HULW foi realizada utilizando
modelos estatisticos de regressdo, com o objetivo de compreender os fatores associados ao
tempo de espera até a assisténcia especializada. Para isso, foram ajustados dois modelos
principais: Binomial Negativa e Gama, ambos aplicados a variavel desfecho "anos", que
representa o tempo decorrido entre o nascimento e a primeira consulta no servigo. As
variaveis preditoras incluidas nos modelos foram sexo, diagnostico da fissura (Tipos 1 a 8)
e mesorregido de residéncia (Mata Paraibana, Agreste, Borborema e Sertdo Paraibano). O
primeiro modelo ajustado foi a Binomial Negativa, a escolha desse modelo estatistico se
deu ao fato dele ser utilizado para analisar dados de contagem que apresentam
sobredispersdo, ou seja, no contexto desta pesquisa, a Binomial Negativa foi aplicada para
modelar o tempo de atraso no atendimento de pacientes com fissura labiopalatina,
considerando as variaveis como sexo, diagnostico e mesorregido, justificada pelo fato dos
dados apresentarem alta dispersao, refletida na ampla variacdo no tempo de espera até o
primeiro atendimento especializado, caracteristica comum em estudos que envolvem

acesso a servicos de salde.

Figura 5.1.3.6: Relagéo entre a distancia e o atraso
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Fonte: Dados da Pesquisa

O modelo Binomial Negativa foi ajustado utilizando glm.nb() da biblioteca MASS
no R, garantindo que as distribuicdes dos tempos de espera fossem corretamente
modeladas. No entanto, a avaliagdo do modelo pelo Critério de Informacdo de Akaike
(AIC) indicou que a Distribuicdo Gama era mais adequada para os dados (AIC = 7952.44
para 0 modelo Gama contra AIC = 8907.09 para o modelo Binomial Negativa)(Figura
5.1.3.6). Diante disso e sabendo que o Modelo Gama ¢ usado para modelar os dados
assimétricos e positivos, especialmente pela variabilidade heterogénea e a variancia

aumentada pela proporcionalidade a meédia, este foi eleito na tomada de decisdo
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(Cordeiro e Demétrio, 2008). A modelagem estatistica para Gama foi realizada por meio
da funcéo glm() no R, especificando a familia Gama com func¢do de ligacdo logaritmica,
garantindo que os valores previstos permanecessem positivos e capturando relagdes néo
lineares entre os preditores e 0 tempo de atraso. Para garantir a compatibilidade com a
distribuicdo Gama, os valores da varidvel "anos" menores ou iguais a zero foram
substituidos por um pequeno valor positivo (0,1), evitando problemas no ajuste do
modelo. A escolha de periodos mais longos para a modelagem garantiu uma menor
granularidade nos dados e permite a utilizacdo de distribuicdes como a gama,

amplamente utilizada para modelar dados continuos positivos.

Figura 5.1.3.7: Valores ajustados a distribuicdo gama para modelar o atraso dos pacientes

Valores Ajustados (Predicdes)

——E R e <6, cH N Y

Valores Observados (Anos)

Fonte: Dados da Pesquisa

O gréfico apresenta uma comparacao entre os valores reais do tempo de espera
dos pacientes e os valores ajustados pelo modelo. A distribuicdo dos dados indica
gue a variabilidade dos tempos de espera segue um padrdo especifico, caracterizado por
uma assimetria a direita. A analise dos residuos (diferenca entre os valores observados e

os valores ajustados) (Figura 5.1.3.7).
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Figura 5.1.3.8: Grafico ajustado da distribuicdo gama para modelar o atraso dos
pacientes

Frequéncia

Residuos
Fonte: Dados da Pesquisa
O histograma apresentado evidencia uma maior parte dos residuos se concentra em
torno de zero, o que indica que, em média, 0 modelo esta fazendo previsfes precisas.
Além disso, a distribuicdo parece ser aproximadamente simétrica, sugerindo que 0s erros
do modelo tendem a ser igualmente distribuidos acima e abaixo da linha de
regressao(Figura 5.1.3.8).

Resultados do modelo:

A Binomial Negativa foi modelada com o intuito de permitir a flexibilizacdo da
relacdo entre a média e a variancia da variavel resposta, porém o modelo Gama mostrou-
se mais ajustado. Os resultados do modelo Gama indicaram associac¢des estatisticamente
significativas entre 0 sexo do paciente, o tipo de fissura e a mesorregido de residéncia,
confirmadas pelo Teste Exato de Fisher (p < 0,05). Em particular, observou-se que 33%
dos pacientes (n = 862) foram classificados como tardios, sendo a maioria diagnosticada
com fissura Tipo Il (Transforame) e residente na regido da Mata Paraibana. O modelo
revelou ainda que pacientes do Sertdo apresentaram maior probabilidade de acesso tardio,
evidenciando barreiras geograficas e estruturais que impactam o0 encaminhamento
precoce ao tratamento. A andlise dos quartis da distribuicdo demonstrou que 75% dos
pacientes aguardaram até 8,75 anos para o primeiro atendimento, com um tempo médio
de espera de 6,38 anos, indicando desafios persistentes no acesso oportuno aos Servigos

especializados. Além disso, a relacdo entre distancia geografica e atraso no atendimento
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mostrou-se relevante, sugerindo que pacientes de municipios mais distantes apresentaram

maior probabilidade de atraso na assisténcia.

Comparacdo do AIC dos Modelos: Regressdo Logistica, Poisson Robusta,
Binomial Negativa, e Gama

O AIC (Akaike Information Criterion) é uma métrica estatistica usada para
comparar modelos e escolher aquele que melhor se ajusta aos dados com o menor numero
possivel de parametros. Ele equilibra qualidade do ajuste e complexidade do modelo,
penalizando modelos mais complexos para evitar overfitting. Um modelo muito
complexo pode ter um ajuste excelente nos dados, mas pode ndo generalizar bem para
novos dados. O AIC penaliza modelos com muitos parametros, quando menor AIC é o
melhor entre os comparados.

Desta feita, quando comparados o AIC dos modelos, observa-se que o Modelo de
Regressdo Logistica foi mais eficiente para interpretacdo dos resultados, com AIC
(3280.8), conforme observado na figura 5.1.3.9 e (5.1.3.10).

Figura 5.1.3.9: Comparacéo dos valores do critério AIC entre os modelos
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Fonte: Dados da Pesquisa

Figura 5.1.3.10: Gréfico dos critérios AIC entre os modelos
|
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5.1.4 Conclusao

A andlise dos fatores associados ao atraso no atendimento especializado para pacientes
com fissura labiopalatina evidencia desigualdades estruturais e regionais que impactam
diretamente a equidade no acesso a saude. O fato de individuos do sexo feminino
apresentarem maior risco de chegada tardia ao servico especializado sugere que barreiras
sociais e culturais ainda influenciam no cuidado em saude, refor¢cando a necessidade de

politicas publicas voltadas para a equidade de género.

A variacdo na probabilidade de atraso entre os diferentes diagnosticos indica que a
visibilidade da fissura pode influenciar na agilidade do encaminhamento para o
tratamento. Pacientes com fissuras menos aparentes tendem a enfrentar um maior tempo
de espera, o que reforca a importadncia de capacitar os profissionais da APS para
identificar precocemente essas malformacdes e acelerar o fluxo de encaminhamento.
Além disso, a necessidade de acompanhamento multidisciplinar em casos sindromicos
pode estar favorecendo a identificacdo e o encaminhamento precoce, demonstrando que a
integracdo entre diferentes especialidades é um fator determinante para a reducdo do

tempo de espera.

A influéncia da localizacéo geografica sobre 0 acesso ao servigo especializado revela a
persisténcia de desigualdades regionais na oferta de assisténcia em satde. O fato de pacientes
do Sertdo apresentarem maior risco de atraso no atendimento sugere que barreiras logisticas e
a concentracdo dos servigos em centros urbanos ainda representam desafios significativos.
Dessa forma, politicas de descentralizagdo da assisténcia, ampliacdo da rede de APS e
investimentos na estrutura de transporte sanitario podem reduzir essas desigualdades,
garantindo que pacientes de areas mais remotas tenham acesso equitativo ao tratamento
especializado. A implementacdo de programas de triagem neonatal e o fortalecimento da
capacitacdo dos profissionais da rede basica de saude sdo medidas essenciais para mitigar o

impacto dessas barreiras e promover um atendimento mais agil e eficiente.

Ap06s analise dos Modelos Lineares Generalizados € possivel observar que a Regressao
Logostica AIC (3280.8) foi a que teve melhor modelagem para estimar a razéo de chances de
um paciente chegar tardio ou ndo ao servigo de referéncia de FLP da Paraiba em relacdo as

variaveis sexo, diagndstico e localizacdo geogréafica do individuo.
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5.2 IMPACTO DO ATENDIMENTO TARDIO NA QUALIDADE DE VIDA DE
PACIENTES CO FISSURA LABIOPALATINA NA PARAIBA: UMA ANALISE
COM O CLEFT-Q E METODOS ESTATISTICOS NAO PARAMETRICOS

Resumo

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida dos pacientes com fissura labiopalatina que receberam
atendimento tardio na Paraiba, por meio da aplicacdo do CLEFT-Q. Métodos: Abordagem
qualitativa, descritivo-analitica e transversal com o Cleft-Q aplicado em 57 pacientes
considerados tardios no cadastro no servico de fissuras do HULW e cuja andlise analise
estatistica seguiu modelos inferenciais ndo parametricos. Resultados: O diagnostico do
paciente influenciou na percepcdo da qualidade de vida dos pacientes com FLP nas
funcgBes social (p-valor = 0.00), psicoldgica (p-valor = 0.018) e escolar (p-valor = 0.004).
Na funcdo social h4 uma percepcdo de pior qualidade de vida dos individuos com
diagndstico tipol(pré-forame) (p-valor = 0,00), e 2(transforame) (p-valor = 0,04), em
relacdo ao tipo 3(po6s-forame). Os entrevistados da regido do semiarido apresentaram
prevaléncia de 52,63%( p-valor = 0,026) para acesso tardio. A messorregido apresentou
valor marginal de significancia na funcdo Social (p-valor = 0.052), assim como ser da
zona rural em relacdo a funcdo Psicolégica(p-valor = 0.059). Conclusbes: A qualidade de
vida dos pacientes com fissura labiopalatina ndo é determinada apenas pelo diagnostico,
mas também por fatores sociais, regionais e econdmicos, sendo essencial aprofundar a
investigacdo desses elementos para aprimorar a assisténcia prestada a essa populagdo. Os
achados indicam que, embora o tipo de fissura influencie a percep¢ao das fungdes sociais,
psicologicas e escolares, além de fatores socioecondmicos e geograficos também
emergirem de maneira relevante na experiéncia e percep¢do da qualidade de vida de
pacientes com FLP. A presenca de diferencas estatisticamente significativas nas fungdes
avaliadas demonstra que a fissura labiopalatina ndo pode ser compreendida isoladamente
como um fator determinante de qualidade de vida, mas sim como parte de um contexto
mais amplo que envolve barreiras sociais e estruturais.

Palavras-chave: Fissura labiopalatina; Cleft -Q; Qualidade de vida; Paciente tardio; Testes ndo

paramétricos.

Abstract

Objective: To evaluate the quality of life of patients with cleft lip and palate (CLP) who
received late care in Paraiba, through the application of the CLEFT-Q instrument.
Methods: A qualitative, descriptive-analytical, and cross-sectional approach was adopted,
with the CLEFT-Q administered to 57 patients considered late in their registration at the cleft
service of HULW. Statistical analysis followed non-parametric inferential models.
Results: The patient's diagnosis influenced their perception of quality of life in the social (p-
value = 0.00), psychological (p-value = 0.018), and school (p-value = 0.004) domains. In the
social domain, individuals diagnosed with type 1 (pre-foramen) (p-value = 0.00) and type 2
(trans-foramen) (p-value = 0.04) clefts perceived lower quality of life compared to those with
type 3 (post-foramen) clefts. Respondents from the semi-arid region showed a 52.63%
prevalence of late access (p-value = 0.026). The mesoregion variable showed a marginal
significance in the social domain (p-value = 0.052), as did living in rural areas in relation to
the psychological domain (p-value = 0.059). Conclusions: The quality of life of patients with
cleft lip and palate is not determined solely by diagnosis, but also by social, regional, and
economic factors, highlighting the need to deepen the investigation of these elements to
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improve care for this population. The findings suggest that although the type of cleft
influences perceptions in social, psychological, and school functions, socioeconomic and
geographic factors also play a significant role in shaping the experience and perception of
quality of life in CLP patients. The presence of statistically significant differences in the
assessed domains reinforces that cleft lip and palate should not be understood in isolation as a
determinant of quality of life, but rather as part of a broader context involving social and
structural barriers.

Keywords: Cleft lip and palate; CLEFT-Q; Quality of life; Late patient; Non-parametric tests.

5.2.1 Introducéo

A qualidade de vida tem sido amplamente estudada na area da salide como um fator
determinante no bem-estar fisico, psicolégico e social dos individuos. No contexto das
fissuras labiopalatais (FLP), essa avaliacdo torna-se essencial, uma vez que essa condi¢do
pode impactar ndo apenas a estética facial, mas também funcdes essenciais como alimentacéo,
fonacdo, respiracéo e interacdo social (Topping e Smith, 2020). A avaliacdo da qualidade de
vida permite compreender de forma mais ampla os desafios enfrentados pelos pacientes ao
longo de sua trajetdria terapéutica e social, sendo um indicador importante para embasar
politicas publicas e estratégias de reabilitacdo. No Brasil, a Portaria n° 1.370/2008 do
Ministério da Salde institui a Politica Nacional de Atencdo em Anomalias Craniofaciais,
assegurando o direito dos pacientes a um tratamento multidisciplinar e continuo. No entanto, o
acesso ao cuidado especializado pode ser influenciado por determinantes sociais e

geograficos, resultando em desigualdades no tratamento e no prognostico desses individuos.

A investigacdo da qualidade de vida dos pacientes com fissura labiopalatina torna-se
ainda mais relevante quando se considera o impacto do atendimento tardio. Estudos indicam
que a intervencdo precoce estd diretamente associada a melhores desfechos funcionais e
psicossociais, uma vez que permite um acompanhamento mais efetivo do desenvolvimento da
fala, da estrutura craniofacial e da adaptacdo social do individuo (Klassen et al., 2018).
Segundo Cunha (2024), pacientes com fissura labiopalatina podem ser classificados como
tardios quando iniciam o tratamento especializado apds os cinco anos de idade, uma vez que
este periodo marca mudancas psicossociais e fisiologicas significativas, como a transi¢édo do
ambiente familiar para o escolar e o inicio da denticdo mista. Esses fatores podem impactar
negativamente a autoestima e a inser¢do social do paciente, além de comprometer a eficacia
das intervencOes terapéuticas, tornando fundamental a investigacdo de quais determinantes

estdo associados ao atendimento tardio e quais sdo seus impactos na qualidade de vida.

Diante desse contexto, este estudo tem como objetivo avaliar a qualidade de vida de
pacientes com fissura labiopalatina atendidos tardiamente no Hospital Universitario Lauro

Wanderley (HULW), utilizando o instrumento Cleft-Q e testes estatisticos ndo paramétricos.
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O Cleft-Q é um questionario amplamente validado, gratuito para pesquisadores e cientistas da
area que utiliza uma escala likert para resposta, e tem sido utilizado para mensurar o impacto
da fissura em diferentes dimensdes, incluindo percepcdo da aparéncia, funcdo facial e
qualidade de vida relacionada a salde (Klassen et al., 2018). Além disso, sera avaliada a
influéncia de fatores como sexo, tipo de diagnoéstico, renda, cor/raca, mesorregido geografica,
residéncia no semiarido e residéncia em zona rural, uma vez que esses aspectos podem atuar
como marcadores epidemioldgicos que influenciam o acesso ao atendimento especializado e a

resposta ao tratamento.

A escolha dos marcadores epidemiologicos ocorreu com base nos achados na literatura,
tais como sexo, renda, diagndstico, cor/raga com pacientes ndo brancos apresentando uma
maior prevaléncia de atraso nas cirurgias de fissura de labio (RP = 1,40; IC 95%: 1,30-1,50) e
de palato (RP = 1,27; IC 95%: 1,21-1,33), além do IDH-M influenciar nos atrasos das
cirurgias primarias, demonstrando o impacto do contexto socioecondmico no acesso aos
servicos especializados. Alem disso estudos cientificos indicam que pacientes da regido
Nordeste do Brasil tendem a iniciar o tratamento cirurgico para fissuras labiopalatinas de
forma mais tardia. Sousa 2021 revelou que, entre 2009 e 2013, a prevaléncia de atraso nas
cirurgias de labio foi de 69% e, nas de palato, de 75,2% na regido Nordeste. Esses percentuais
foram superiores a média nacional de atrasos, que foram de 66,4% para cirurgias de labio e
71,2% para cirurgias de palato. Além disso, a regido Nordeste apresentou os indices mais
baixos de notificacdo de casos de fissura labiopalatina, com uma média de 36,7% (Silva,
2020). Os achados sugerem desafios significativos no diagndstico precoce e no acesso
oportuno ao tratamento especializado para pacientes dessa regido, logo ao entender a
formacdo do territério paraibano foram incluidas as seguintes varidveis independentes:

mesorregido, macrorregido de saude, semiarido e zona rural.

A importancia da inclusdo das variaveis geograficas e territoriais no estudo do atraso no
atendimento de pacientes com fissura labiopalatina na Paraiba advém do fato que a influéncia
da localizagdo geografica no acesso aos servicos de saude é amplamente reconhecida na
literatura epidemioldgica, sendo um fator determinante para compreender padrbes de
desigualdade no tratamento. Estudos indicam que populacdes residentes em regides com
menor infraestrutura de salde e menor concentracdo de centros especializados enfrentam
maiores dificuldades no diagndstico e encaminhamento precoce (Travassos e Martins, 2004).
No contexto das fissuras labiopalatinas (FLP), a inclusdo das variaveis mesorregido e
macrorregido de salde possibilita a identificacdo de disparidades regionais no tempo de
atendimento, permitindo compreender como a estrutura da rede de assisténcia interfere no

acesso dos pacientes ao tratamento especializado.
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O recorte das mesorregides e macrorregides de salde deveu-se ao fato de que aspectos
estritamente geograficos ou divisdes baseadas no fomento de politicas publicas pode revelar
se é necessario voltar os olhos para uma regido ou outra, tentando identificar os pontos
criticos no territério paraibano que contribuem para o atendimento tardio do paciente com
FLP.

A inclusdo do semiarido como variavel independente no estudo é essencial para avaliar
os desafios especificos enfrentados por populagbes que vivem em condi¢bes climaticas e
socioecondmicas adversas. Municipios inseridos no semiarido brasileiro apresentam menores
indices de desenvolvimento humano e acesso mais restrito a servicos especializados, o que
pode impactar o tempo de diagndstico e a realizacdo de cirurgias reparadoras (Barros e
Hirakata, 2003). Dos totais 223 municipios paraibanos 194 pertencem ao semiarido que se
caracterizam principalmente pela irregularidade das chuvas e pelas altas taxas de
evapotranspiracdo, elementos que juntos contribuem para o risco constante de
escassez hidrica (SUDENE, 2017). Lima 2018 aponta em seus achados que nascer no
semiarido paraibano, o acesso aos servicos de saude podem ser reduzidos, encontando
elevadas taxas de internacdo por condicdes sensiveis a AB estdo associadas as dificuldades de

acesso aos servigos basicos de satde e a qualidade dos mesmaos.

Além disso, a varidvel zona rural ¢ um marcador importante para a analise da
distribuicdo espacial do atraso no atendimento, uma vez que pacientes residentes em areas
rurais frequentemente apresentam maior dificuldade de deslocamento e menor acesso a
centros de referéncia em cirurgia craniofacial (Silveira et al., 2015). Estudos demonstram que
a distancia fisica e a precariedade do transporte influenciam o tempo entre 0 nascimento e a
primeira consulta, impactando diretamente a eficacia do tratamento e os desfechos clinicos
(Macinko e Harris, 2015). Dessa forma, incluir essa variavel no estudo possibilita um
entendimento mais aprofundado sobre a relagdo entre ruralidade e atraso na assisténcia
especializada, contribuindo para estratégias de descentralizacdo dos servicos e otimizacao do

fluxo de pacientes.

A justificativa para este estudo reside na necessidade de compreender como o
atendimento tardio impacta a qualidade de vida dos pacientes com fissura labiopalatina, de
forma a subsidiar politicas publicas e otimizar as diretrizes de atendimento especializado.
Embora existam centros de referéncia para o tratamento dessas condi¢cbes no Brasil, a
desigualdade no acesso a saude persiste, resultando em atrasos no diagnostico e na
intervencdo terapéutica (Costa et al., 2019). A influéncia de variaveis sociodemograficas e
epidemioldgicas sobre o acesso ao tratamento especializado ainda ndo foi suficientemente

explorada na literatura nacional, tornando-se essencial investigar como esses fatores
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interferem na qualidade de vida dos individuos com FLP. Dessa forma, este estudo pretende
contribuir para a construcao de estratégias que reduzam as barreiras ao atendimento precoce,
garantindo um cuidado mais equitativo e efetivo. Estudos apontam que criangas e
adolescentes com FLP frequentemente enfrentam preconceito, isolamento social e
dificuldades de comunicacdo, especialmente quando ha déficits na fala e na articulacdo
(Rutter et al., 2019).

Com base nessas consideragdes, a presente pesquisa busca responder a seguinte
pergunta-problema: “Quais os impactos do atendimento tardio na qualidade de vida de
pacientes com fissura labiopalatina, considerando fatores psicossociais, clinicos e
epidemioldgicos, analisados por meio do Cleft-Q e testes estatisticos ndo paramétricos?”. Para
responder a essa questdo, sera conduzida uma analise descritiva dos escores do Cleft-Q,
seguida da verificacdo da normalidade dos dados pelo teste de Shapiro-Wilk. Posteriormente,
serdo aplicados testes ndo paramétricos, incluindo o teste de Kruskal-Wallis para comparacao
de trés ou mais grupos, o teste de Mann-Whitney para comparacdes entre dois grupos e,
quando necessario, o teste post-hoc de Dunn, que permite identificar diferencas especificas
entre 0s grupos analisados. Essa abordagem possibilitard uma avaliacdo detalhada dos fatores
que influenciam a qualidade de vida desses pacientes e poderd fornecer informagoes
fundamentais para aprimorar a linha de cuidado desses individuos, contribuindo para a

formulacéo de politicas de satude mais inclusivas e eficazes.

5.2.2 Métodos

Trata-se de um estudo qualitativo, descritivo-analitico e transversal com o Cleft-Q
aplicado em 57 pacientes considerados tardios e que foram cadastrados nos ultimos 20
anos no servico, ser capazes cognitivamente, ndo terem sindrome associada e terem
nascido no estado da Paraiba. A aplicacdo do Cleft-Q ateve-se aos submddulos Funcéo
Social, Funcéo Psicoldgica e Fungdo Escolar pertencentes ao modulo qualidade de vida
relacionada a saude , onde foram somadas as pontuacBes nas escalas, obtendo-se um
valor intrinseco de cada questionario supracitado , a partit de uma escala likert de quatro
niveis para responder as perguntas do questiondrio, cuja interpretacdo é: Pontuacdes altas
refletem melhores resultados. A amostra da pesquisa obedeceu aos critérios do
questionario, critérios de inclusdo e exclusdo dos pacientes, possibilidades de coletas de
dados e adesdo do participante. Os pacientes nascidos em outos estados do pais, com
comprometimento cognitivo ou sindromes associadas foram excluidos da entrevista. A
coleta foi realizada no Servico de fissuras do HULW e através de busca ativa dos
pacientes.

Todos os dados dos pacientes e do Cleft-Q foram colocados em uma tabela em
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Microsoft Excel 365 na qual as linhas eram representadas pelos pacientes e as colunas
reportavam as variaveis: CID: (Numero da entrevista), Sexo: (0) Masculino, (1)
Feminino; Diagnostico: Tipo I: Pré-forame; Tipo II: Transforame; Tipo Ill: Pds-forame.), as
fissuras submucosas foram alocadas dentro das fissuras tipo Ill, por ndo serem
perceptiveis na face e os demais diagndsticos ndo foram pontuados; Mesorregido:
(1)Mata, (2) Agreste, (3) Borborema e (4) Sertdo; Macrorregido de salde: (1) Jodo
Pessoa, (2) Campina Grande e (3) Sertdo/Alto Sertdo); Semiarido: (0) N&o,(1) Sim; Raga/cor:
(0) Branca, (1) N&o Branca; Renda: (0) até 2 (dois) s.m. (salarios minimos) , (1) Maior que 2
(dois) s.m. (salarios minimos); Funcdo Social: Somatorio de pontos no Cleft-Q; Funcao
Psicoldgica: Somatoério de pontos no Cleft-Q e Fungdo Escolar: Somatério de pontos no
Cleft-Q data de nascimento, data da primeira consulta e cidade de residéncia. A

observacéo e padronizacao dos dados original pode ser observado na Tabela 5.2.2.1.

Tabela 5.2.2.1 — Pacientes tardios atendidos no servigo especializado e qualidade de
vida

ID Classes ou atributos
CID: Identificador unico do paciente (N° da

1 entrevista)
2 Sexo: (0) Masculino, (1)Feminino
3 Diagnostico: Tipo I: Pré-forame; Tipo II:
Transforame; Tipo I11: Pds-forame.
4 Mesorregido: (1)Mata, (2) Agreste, (3)Borborema e
(4)Sertéo
c Macrorregido de Saude: (1) Jodo Pessoa, (2)
Campina Grande e (3) Sertdo/Alto Sertao
6 Semiérido: (0) Néo, (1) Sim
7 Zona Rural: (0) Nao, (1) Sim
8 Raca/cor: (0) Branca, (1) N&o Branca
9 Renda: (0) até 2 s.m., (1) Maior que 2 s.m
10 Funcdo Social: Somatorio de pontos no Cleft-Q
1 Funcéo Psicoldgica: Somatorio de pontos no Cleft-Q
1 Funcao Escolar: Somatorio de pontos no Cleft-Q

Fonte: Dados da Pesquisa

O tratamento estatistico foi realizado atravées Software RStudio (versdo 4.4.1).
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5.2.3 Resultados e discussao

A anélise da qualidade de vida dos pacientes do servico de fissuras do HULW foi um
desafio, primeiro em relacdo a amostra, pois os critérios eram muitos a serem atendidos, tais
como os critérios de inclusdo, os critérios do instrumento Cleft-Q e a voluntariedade do
paciente. Para além, apenas pacientes dos Gltimos 20 anos eram elegiveis, justamente para que

o0s parametros de pesquisa fossem ajustados a uma realidade recente do Centro de fissuras.

Destacando uma melhor visualiza¢do dos pacientes entrevistados, foi elaborado um
mapa em que é possivel observar que do total de municipios com pacientes entrevistados
32 pertenciam a primeira macrorregido de saude, 20 a segunda macrorregido e

outros 5 a terceira macrorregiao de saude.

Figura 5.2.3.1 - Distribuicdo espacial dos pacientes entrevistados com o questionario
Cleft-Q

Fonte: Dados da Pesquisa

Para o entendimento do banco de dados foi realizada uma anélise descritiva. Na Tabela
5.2.2.2 observa-se a frequéncia absoluta e relativa das variaveis e suas categorias do perfil dos
entrevistados. Onde, a maioria dos entrevistados foi do Sexo/género feminino 31 (54,4)%,
possuiam fissura tipo Il — pos- forame 30 (52,6%), pertenciam a Mesorregido de Mata
Paraibana 27 (47,4%) , a 12 Macrorregido de saude 32 (56,1%), ao semiarido 30 (52,6%), ndo
pertenciam a zona rural 33 (57,9%), a maioria também se autodeclarava N&o- branca 36
(63,2%) e com renda até 2 (dois) salarios minimos.

Na Tabela 5.2.3.1 € possivel observar as varidveis e suas subdivisdes em relacdo aos
entrevistados. Foram selecionadas como variaveis independentes Sexo/ género: (0) masculino,

(1) feminino; Diagndstico: (1) Fissura pré-forame, (I1) Fissura tranforame, (111) Fissura pds-
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forame; Mesorregido: (1) Mata Paraibana, (2) Agreste Paraibano, (3) Borborema, (4) Sertdo

Paraibano; Macrorregido de saude: (1) Jodo Pessoa, (2) Campina Grande, (3) Sertdo/ Alto
Sertdo; Semiérido: (0) Ndo, (1) Sim; Zona Rural: (0) N&o, (1) Sim; Raca/ cor: (0) Branca,

(1) Naéo-Branca;

Renda: (0) <2salarios_minimos,

(1) >2salarios_minimos.

Tabela 5.2.3.1 — Perfil dos pacientes tardios entrevistados

Variavel independente
Sexo/ género

(0) Masculino

(1) Feminino
Diagndstico

(1) Fissura pré-forame
(1) Fissura tranforame
(I11) Fissura pds-forame
Mesorregido

(1) Mata Paraibana

(2) Agreste Paraibano
(3) Borborema

(4) Sertao Paraibano
Macrorregido de Saude
(1) Joao Pessoa

(2) Campina Grande

(3) Sertao/ Alto Sertdo
Semiarido

(0) Nao

(1) Sim

Zona Rural

(0) Nao

(1) Sim

Raca/ cor

(0) Branca

(1) N&o-Branca

Renda

(0) <2salarios_minimos
(1) >2salarios_minimos

Fonte: Dados da Pesquisa

Total (N=57)

26 (45.6%)
31 (54.4%)

13 (24,8%)
14 (24,6%)
30 (52,6%)

27 (47.4%)
19 (33.3%)
6 (10.5%)
5 (8.8%)

32 (56.1%)
20 (35.1%)
5 (8.8%)

27 (47,4%)
30 (52.6%)

33 (57.9%)
24 (42.1%)

21 (36.8%)
36 (63.2%)

39 (68.4%)
18 (31.6%)

Para verificar o padrdo de normalidade em amostras pequenas e moderadas (<50—

200), o Teste Shapiro-Wilk foi a primeira escolha, sendo este, especialmente mais

sensivel para detectar desvios da normalidade e figurando um critério essencial para a

escolha dos testes estatisticos subsequentes (Razali e wah, 2011). O teste Shapiro-Wilk

foi aplicado nas colunas verticais dos somatorios equivalentes as FungBes Social,

Psicoldgica e Escolar apresentando um p-valor = 0.056, o que indica que que ndo ha

evidéncias suficientes para rejeitar a hipotese de normalidade (HO), no entanto pelo fato

da amostra ser pequena e o p-valor limitrofe foi feita a escolha de anélise através de

testes ndo paramétricos.
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Para as varidveis independentes de categoria binaria optou-se pela andlise atraves
de Mann-Whitney, pois sO era necessaria a comparagdo entre dois grupos e para as variaveis
que possuiam mais de duas categorias, como foi o caso de Diagnostico, Mesorregido e
Macrorregido de Saude, foi realizado Kruskal-Wallis e caso verificado algum valor
significativo, realizado o teste post-hoc/Dunn para entender o constructo que foi significativo
(Funcédo Social, Fungdo Psicoldgica ou Funcdo Escolar). Para todos os testes foram aceitos o

nivel de significancia a 0.05.

Para as anélises estatisticas, inicialmente abordou-se a variavel Sexo/género,
objetivando comparar o0s escores dos dominios do questionario para os diferentes grupos

(0) masculino e (F) Feminino. O teste de escolha foi o Mann-Whitney, pela
dicotomia da varidvel com resultado para retencdo da hipotese nula para a fungdo social
(p-valor = 0.422), funcéo psicoldgica(p-valor = 0.195) e funcdo escolar (p-valor = 0.124),
coforme demonstra a Figura 5.2.3.2. Logo, 0 sexo ndo foi estisticamente representativo
para uma percepcdo de qualidade de vida entre homens e mulheres se contrapondo com
achados literarios de Klassen (2018) que revelou que o sexo influencia na qualidade de
vida dos pacientes com FLP. Como os resultados de p-valor foram diferentes entre
funcéo psicoldgica e escolar quando comparadas com a fungéo social, pode ser que um

aumento da amostra, mostre um p-valor mais significativo.

Figura 5.2.3.2 — Sexo/ Género e Funcdes Social, Psicoldgica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

Na comparacdo dos escores dos dominios do questiondrio para os diferentes
diagnosticos: | (Pré-forame), 1l (Transforame) 11l grupos (Pds-forame) o teste de escolha
foi o Kruskal-Wallis, pela quantidade de diagnésticos, cujo resultado demonstra que as
trés funcdes sdo significativas para determinar a qualidade de vida no que tange ao
diagnostico. A fungdo Social (p-valor = 0.00), Psicologica (p-valor = 0.018) e Escolar (p-
valor = 0.004). De acordo com Spina (1972), as fissuras transforame incisivo sdo as mais
graves, pois comprometem o labio, o rebordo alveolar, o palato duro e o palato mole,

podendo ser unilaterais ou bilaterais. Em contrapartida, as fissuras pré- forame incisivo
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afetam apenas o labio e/ou o rebordo alveolar, enquanto as fissuras pds- forame incisivo
envolvem somente o palato, sem atingir o labio ou o rebordo alveolar (Figura 5.2.3.3).
Sabendo que a gravidade das fissuras labiopalatinas varia conforme as estruturas
anatdmicas envolvidas e a extensdo da malformacédo, logo para entender as percep¢oes

de qualidade de vida entre diagnésticos foram realizados os testes post- hoc/Dunn.

Figura 5.2.3.3 — Diagnostico e Fung@es Social, Psicologica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

O teste post-hoc/Dunn foi realizado comparando o diagndstico | e o diagnéstico II;
o diagnostico | e o diagndstico 111 e o diagnostico Il e o diagnéstico 111.

Figura 5.2.3.4 — Diagnostico e teste post-hoc/Dunn na Fungédo Social
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Fonte: Dados da Pesquisa

Considerando que cada n6 mostra a posi¢do média de amostra do diagndstico, as e
que linhas pretas indicam que nao ha diferenca estatisticamente significativa e as linhas
amarelas indicam que existe uma diferenca estatisticamente significativa entre os grupos
conectados. A comparacdo entre os diagnosticos | e Il (p-valor = 0.264), diagndsticos | e
Il (p-valor = 0.00) e diagnosticos Il e Il (p-valor = 0.04) para a fungdo social mostrou
que ndo ha diferenca significativa entre os diagnosticos | e Il, mas existe diferenca
significativa entre os diagnosticos | e 111 e digndsticos 11 e 11l.

E preciso entender que as fissuras tipo | (Pré-forame) e tipo Il sdo transforame s&o

aparentes na face do paciente, ou seja, facil de serem vistas e identificadas, enquanto as
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fissuras do Tipo IIl sdo internas a cavidade bucal, sé sendo possiveis de serem
identificadas com analise da cavidade bucal. Além disso, pesquisa realizada por Souza et
al. (2014) demonstrou que pacientes com fissura labiopalatina apresentam niveis de
autoestima mais baixos em comparacdo a individuos ndo afetados, especialmente aqueles
com fissuras bilaterais e completas, que sdo mais visiveis Assim pacientes com fissura
labiopalatina tardios com diagndstico tipo 111 tem uma percepgdo de qualidade de vida
melhor do que aqueles com diagnostico | e Il, que apresentam valores médios

significativamente mais baixos (Figura 5.2.3.4).

Figura 5.2.3.5 — Diagnostico e teste post-hoc/Dunn na Funcéo Psicoldgica
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Fonte: Dados da Pesquisa

Na comparacdo em pares post-hoc/Dunn para o diagnosticos houve significancia
entre os diagnosticos Il e 111 na funcdo psicologica (p-valor = 0.029), ou seja, a fissura
tipo I, considerada a mais grave em termos de comprometimento de estruturas, sem
considerar aquelas associadas as sindromes e a fissura tipo Ill, mais simples pois
compromete apenas o palato. Assim, é possivel entender que pacientes com fissuras
menos complexas tem percepcdo de fungdo psicolégica melhor do que aqueles com
fissuras mais complexas (Figura 5.2.3.5). Esse achado corrobora com os resultados de
Millard e Richman (2001) onde foi observado que criangas com fissura de labio e palato
enfrentam maiores desafios relacionados a aparéncia facial, o que pode afetar
negativamente sua autoestima e adaptacéo social.
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Figura 5.2.3.6 — Diagnostico e teste post-hoc/Dunn na Funcéo Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

Na comparacdo em pares post-hoc/Dunn para o diagnosticos na fungdo escolar
houve apenas uma significancia entre os diagnésticos Il e Il (p-valor = 0.005)(Figura
5.2.3.6), estabelecendo o mesmo paramentro de complexidade de fissura achado na
funcéo psicoldgica.

Figura 5.2.3.7 — Mesorregido geografica e Fun¢@es Social, Psicoldgica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

A variavel Mesorregido por estar dividida em quatro categorias: (1)Mata, (2)
Agreste, (3) Borborema e (4) Sertdo foi analisa para comparacdo dos escores dos
dominios do questionério através do modelo de Kruskal-Wallis. A anélise reteve a
hipotese HO, ou seja, a mesorregiao nao parece influenciar nas funcdes Social (p-valor =
0.052), Psicolégica (p-valor = 0.254) e Escolar (p-valor = 0.655) (Figura 5.2.3.7). Esse
achado se contrapdes a literatura e possa ser explicado pelo fato de uma simples divisao
geografica da Paraiba ndo explicar verdadeiramente diferencgas regionais e de acesso a
servicos de saude. Para a OCDE a expansao da APS foi marcada por grandes
disparidades entre estados e municipios, relacionadas principalmente a escassez de méo
de obra qualificada e a distribuicdo desigual de recursos. Isso indica que fatores além das
diferencas  geograficas, como aspectos socioecondmicos e organizacionais,
influenciam significativamente o acesso e a qualidade do atendimento em saide (OCDE,
2021), explicagdo que pode estar ligado ao p-valor bem proximo da significancia na
funcéo Social.
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Figura 5.2.3.8 —Macrorregido de saude e Func¢des Social, Psicolégica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

Na Figura 5.2.3.8 foi realizada uma divisdo por macrorregidao de saude, foram elas:
(1)Jodo Pessoa (2)Campina Grande (3)Sertdo/ Alto Sertdo, no intuito de indentificar se
existe alguma significancia entre estas e pacientes tardios com FLP que apresentem
diferencas de percepcdes de qualidade de vida. Foi realizado o teste de Kruskal-Wallis
cujos resultados ndo foram significativos para nenhum dos constructos ungdes Social (p-
valor = 0.788), Psicologica (p-valor = 0.443) e Escolar (p-valor = 0.845).

Figura 5.2.3.9 —Semiarido e Funcdes Social, Psicologica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa
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Considerando a especificidade do territorio paraibano, o grupo de individuos
entrevistados foi divididos de acordo com sua cidade de origem em semiarido, Sim (1) e Néo
(0), sendo realizada a analise estatistica através do modelo de Mann-Whitney. Resta claro que
a Paraiba possui a maioria das suas cidades com problemas ligados ao poligono das secas
predominantemente no Nordeste, caracterizada por frequentes periodos de estiagem e
condicdes climaticas semidaridas, assim a delimitacdo dessa area visa direcionar politicas
publicas especificas para mitigar os efeitos das secas e promover o desenvolvimento regional
(Silva, 2018). Sabendo que 194 (87%) dos 223 municipios da paraiba fazem parte do
semiarido (SUDENE, 2017), a percepcdo de qualidade de vida foram para as funcfes Social
(p-valor = 0.878) , Psicologica (p-valor = 0.026) e Escolar (p-valor = 0.778). Logo no
contexto paraibano, pertencer ou ndo as cidades do semiarido implica na percep¢do da
Funcdes psicolégica dos individuos com FLP. Pacientes que moram no semiarido possuem
percepcao de qualidade de vida menor do que aqueles que ndo moram (Figura 5.2.3.9). Os
resultados indicam que adolescentes com FLP apresentam maior risco de sofrimento

psicolégico, especialmente quando submetidos a multiplos procedimentos cirurgicos ao
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longo da infancia (Parker et al., 2021). Assim, estratégias como acompanhamento

psicologico e terapia de aceitacdo e compromisso sdo recomendadas para esses pacientes.

Figura 5.2.3.10 —Zona Rural e Func¢@es Social, Psicoldgica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

Na investigacdo da variavel Zona rural (0) Nao e (1) Sim, o teste de escolha o
modelo de Mann-Whitney que analisou se havia diferencas na percepc¢do da qualidade de
vida de acorpo com a funcdes Social (p-valor = 0.109) , Psicoldgica(p-valor = 0.059) e
Escolar (p-valor = 0.935). Apesar do teste ndo ter apresentando significancia, € de fiel
entendimento que a funcéo psicoldgica sugere uma tendécia a ser afetada, devido ao seu
p-valor limitrofe (Figura 5.2.3.10).

Figura 5.2.3.11 —Raca/cor e Fungbes Social, Psicologica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

Na continuidade foi analisada a variavel Raca/cor (0) Branca e (1) ndo-branca.
Apos a realizacdo do teste de Mann-Whitney, foi encontrada para a fungéo social (p-valor
= 0.030), funcéo psicoldgica(p-valor = 0.083) e funcdo escolar (p-valor = 0.150),
coforme demonstra a Figura 5.2.3.11. Logo, ha a inferéncia de que pessoas ndo-brancas
tem a funcéo social com maior percepcdo de qualidade de vida do que pessoas brancas.
Embora a incidéncia de fissuras labiopalatinas varie conforme a raga, com maior
prevaléncia em individuos brancos e menor em negros (Souza, 2014), ndo foram
encontrados estudos que correlacionem diretamente a cor da pele com a qualidade de
vida de pacientes com fissura labiopalatina. Esse resultado pode ser um reflexo de
politicas de heteroidentificacdo e valorizagdo da cultura afro-brasileira, precisando essa
amostra ser ampliada para dados mais fidedignos.
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Figura 5.2.3.12 —Renda e Func¢@es Social, Psicoldgica e Escolar
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Fonte: Dados da Pesquisa

Por fim, a renda (0) até 2(dois) salarios-minimos (1) maior que 2(dois) salérios-
minimos foi analisada usando também Mann-Whitney para os constructos, cujo resultado
foi funcdo social (p-valor = 0.066), funcdo psicologica (p-valor = 0.195) e funcéo escolar
(p-valor = 0.124), ndo sendo possivel inferir uma relacdo direta entre percepcdo de
qualidade de vida com FLP e renda (Figura 5.2.3.12).

5.2.4 Concluséao

A avaliagdo da qualidade de vida dos individuos com fissura labiopalatina transcende a
mera analise diagndstica, revelando-se intrinsecamente vinculada a determinantes sociais,
regionais e econdmicos. Os achados desta pesquisa evidenciam que a percepcdo das limitagdes
funcionais impostas pela fissura ndo se restringe ao impacto anatdmico da anomalia, mas
reflete desigualdades estruturais que influenciam de maneira significativa a experiéncia desses
pacientes. A interseccdo entre fatores clinicos e contextos sociogeograficos sugere que a
vivéncia da fissura labiopalatina ndo pode ser dissociada do acesso desigual a recursos de
salde, redes de apoio social e infraestrutura educacional. Assim, a qualidade de vida dessa
populacdo se configura como um constructo multifacetado, no qual varidveis socioecondémicas,
geogréficas e raciais modulam a forma como o individuo percebe suas limitacGes e
possibilidades de incluséo social.

A percepcdo da funcdo social foi afetada tanto pelo diagnostico quanto por fatores
como raga/cor e renda, indicando que as experiéncias dos pacientes estdo atreladas a aspectos
que transcendem a condicdo clinica e refletem desigualdades socioecondmicas e culturais. A
menor percepcdo de qualidade de vida entre os residentes do semiarido e da zona rural na
funcdo psicoldgica sugere que o acesso a suporte psicologico e redes de apoio pode ser
limitado nessas localidades, impactando o bem-estar emocional dos pacientes. Além disso, o
fato de a macrorregido de salde néo ter apresentado significancia reforca a hipétese de que a
divisdo administrativa dos servicos de saude pode ndo refletir adequadamente as
desigualdades de acesso e assisténcia enfrentadas por essa populacéo.

Diante desse cendrio, torna-se evidente a necessidade de politicas publicas voltadas
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para a descentralizacdo do atendimento, fortalecimento da APS e ampliacdo do suporte
psicoldgico e social para os pacientes com fissura labiopalatina. Estratégias como a capacitacdo
de profissionais da AB para a identificacdo precoce, o fortalecimento das redes de suporte
escolar e o incentivo a programas de reabilitacdo multidisciplinar podem contribuir para mitigar
as desigualdades regionais e socioeconémicas identificadas. Além disso, a implementacédo de
medidas que garantam equidade no acesso ao tratamento pode ndo apenas melhorar a
percepcdo de qualidade de vida desses pacientes, mas também reduzir os impactos a longo

prazo na sua integracgéo social e escolar.
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5.3 ANALISE DESCRITIVA DOS PACIENTES TARDIOS DO HULW COM BASE
NO PROTOCOLO DO HRAC/SP e HULW

O protocolo cirurgico do Hospital de Reabilitacdo de Anomalias Craniofaciais da
Universidade de Sdo Paulo (HRAC-USP), um dos centro de maior referéncia do Brasil,
assim como o do HULW preconizam a primeira cirurgia para o paciente com fissura
labiopalatina aos 3 meses de idade, pocedimento conhecido como queiloplastia, o
fechamento do palato (HRAC-USP, 2020). Para fins de comparacdo literaria, e
compreensdo da magnitude do problema, essa analise se prop6s a uma abordagem
adicional do banco de dados ajustanto os pacientes tardios que tiveram acesso ao Servico
até 3 meses de idade, janela preconizada para a primeira intervengdo cirurgica (Sousa;
Rocalli, 2021). Com o objetivo de caracterizar o atraso desses pacientes em relacdo a
assisténcia especializada do ponto de vista cirargico. Para tanto foi observada a
frequéncia desses individuos em horizontes temporais distintos (Tabela 5.3.1) e com

extratificacOes etarias (Tabela 5.3.2).

Tabela 5.3.1 — Frequéncia de pacientes tardios atendidos no servico especializado ao
longo do tempo

Janela cronoléaica Paciente nao Paciente
g tardio (até 3 tardio (>3
meses de meses de
idade) idade)
1990 a 1995 82 (3,15%) 381 (14,67%)
1996 a 2000 118 (4,54%) 278 (10,70%)
2001 a 2005 130 (5,00%) 247 (9,50%)
2006 a 2010 129 (4,97%) 282 (10,86%)
2011 a 2015 157 (6,04%) 175 (6,74%)
2016 a 2020 214 (8,24%) 172 (6,62%)
2021 a 2024 130 (5,00%) 103 (3,97%)
Totais 960 (36,95%) 1638 (63,05%)

Fonte: Dados da Pesquisa

De acordo com os dados apresentados, 0 numero de pacientes que tiveram acesso tardio,
do ponto de vista cirargico, no servico de fissuras do HULW foi aumentado
exponencialmente em relacdo ao recorte de 5 anos (Cunha, 2024), representando 1638
(63,05%) do total, com nameros bem superiores aos pacientes a termo cirdrgico, com
excecdo dos ultimos trés anos (Tabela 5.3.1). Esse primeiro atendimento de maneira
tardia (> 3 meses de vida), evidencia a necessidade de politicas publicas mais eficazes
para a captacdo desse publico em tempo habil. Além disso, observa-se que com o passar
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do tempo as frequéncias de atendimento tardio tiveram uma tendéncia de queda,
sugerindo que nos anos iniciais 0s pacientes tinham uma maior dificuldade de acesso ou
desconhecimento do servi¢o, porém os nimeros ainda sdo larmantes.

Tabela 5.3.2 — Frequéncia de pacientes tardios atendidos no servi¢o especializado por
faixa etaria

Numero de casos

Janela cronologica Frequeéncia (%)

N = 2598
Até 3 meses de vida 960 36,95%
3 meses a 5 anos de vida 775 29.83%
5 a 10 anos de vida 266 10,24%
10 a 15 anos de vida 185 7.12%
15 a 20 anos de vida 140 5.39%
20 a 25 anos de vida 92 3,54%
25 a 30 anos de vida 52 2.00%
30 a 35 anos de vida 39 1,50%
35 a 40 anos de vida 35 1.35%
40 a 45 anos de vida 18 0,69%
45 a 50 anos de vida 12 0,46%
50 a 55 anos de vida 5 0,19%
55 a 60 anos de vida 9 0,35%
60 a 65 anos de vida 5 0,19%
65 a 70 anos de vida 2 0,08%
70 a 75 anos de vida 3 0,12%

Fonte: Dados da Pesquisa

Na Tabela 5.3.2 é possivel observar que conforme a idade aumenta, 0 nimero de
tardios diminui e apenas 36,95% sdo diagnosticados e atendidos até os primeiros meses
de vida(Tabela 5.3.2).

Sabendo que o servigo de fissuras labiopalatinas do HULW € um servico de alta
complexidade, porém porta-aberta, ou seja, ndo precisa de encaminhamento para o pronto
atendimento do paciente € imperativo a adocdo de politicas publicas eficazes na AB que
divulguem e eduquem a populacao para trazer a luz um cenario de marginalizacdo téo

latente no pais (Glaeser et. al., 2018).
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A elucidacdo dos fatores que perpetuam o atraso no atendimento especializado de
individuos com fissura labiopalatina configura-se como um imperativo cientifico e social.
Compreender esse fenbmeno em sua complexidade ndo apenas amplia 0s horizontes da
pesquisa na area da saude, mas impBe ao poder publico e a sociedade a responsabilidade de
construir mecanismos de mitigacdo dessas disparidades. A ciéncia, quando guiada pelo
compromisso com a equidade, ndo pode se furtar ao papel de lancar luz sobre aqueles que
historicamente foram relegados a margem do cuidado. Portanto, urge que 0s avangos na
compreensdo desse problema sejam convertidos em politicas efetivas, capazes de garantir que
nenhum individuo tenha seu prognéstico comprometido pela negligéncia estrutural ou pelo
desconhecimento clinico.

A implementacdo de um protocolo de triagem neonatal para fissuras labiopalatinas
representa um avango significativo na identificagdo precoce e no acesso ao tratamento
especializado. Diante da constatacdo de que fissuras ndo aparentes, como as do tipo Il e
submucosas, estdo entre as mais prevalentes nos casos de diagndstico tardio, propGe-se a
formalizagcdo desse exame como politica publica, seguindo o modelo do Teste da Linguinha
(Lei n° 13.002/2014). No Apéndice C, ja foi elaborada uma proposta detalhada desse protocolo,
incluindo diretrizes para sua aplicagéo e integracao ao sistema de saude.

Para garantir a rastreabilidade e otimizagdo do encaminhamento dos casos
diagnosticados, o0 aprimoramento da capacitacdo dos profissionais da APS, propde-se a criacéo
de um Banco Nacional de Dados integrado ao SISREG, permitindo o registro de todas as
triagens realizadas nas maternidades e a referéncia imediata dos casos positivos para centros
especializados. Esse sistema possibilitaria um fluxo agil de atendimento, auxiliado pelo uso da
telemedicina em regibes sem especialistas locais, assegurando que 0s pacientes sejam
encaminhados precocemente para tratamento cirdrgico e reabilitacdo multidisciplinar.

A formalizacdo dessa triagem como politica publica representaria um marco na
equidade do acesso ao tratamento das FLP, reduzindo desigualdades, promovendo melhores
desfechos cirdrgicos e reabilitacionais figurando como medidas inadiaveis para reduzir os
impactos deletérios do diagndstico tardio. Desta feita, a ciéncia e o poder publico, em um

compromisso conjunto, trardo a luz aqueles que ndo podem permanecer invisiveis.
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Apéndice A— TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

= = D -_:I il
PPG
UNIVERDIDADE FEDERAL DA PARAIBA

CEMTRO DE CIENCIAS EXATAS E DA MATUREZA

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAD MODELOS DE DECISAD E SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado(a) PARTICIPANTE DE PESQUISA, & pesquisadora Susanz Thais Pedroza
rodrigues da cunha convida vocd & participar da pesquisz intituladz “Perfil & qualidade de
vida de pacientes com fissura labiopalatina que tiveram acesso tardio 2o tratamento”. Pars
tanto vooE precizars assinar o TOLE gue visa assegurar & protecdo, & autonomia e o respeitoacs
participantes de pesquisa em todas as swas dimensdes: fisica, psiquica, moral, intelectusl,
social, cultural &/ou espiritual — e gue a estruturagdo, o conteldo & forma de obtencdo dels
observam as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo s=res humanos
preconizadas pelz Resolugdo 466/2012 efou Resolugdo 5102016, do Conselho Nacional de
saude e Ministério ‘andnima/sigilosa, ndo permitindo a sua identificacdo.

Estz pesquisz tem por objetivo Identificar os motivos/variaveis nas bases de
dados/prontuarios que estejam relacicnadas o5 pacientas com FL/Os chegarem tardiaments ao

servico de fissuras do HULW.

& participacdo na pesquisa & de forma totalmente woluntariz. O participante sera
convidado 3 responder @ perguntas do tipo guestiondric com duracdo aproximada de trinta
minutos com respostas objetivas de multiplz escolha, em escalz likert, com guarentz & duas

perguntas no total, podende o participante ndo responder a quaisquer perguntas ou decidir

parar de responder 2 qualguer momento.

Em relag8o 3cos riscos que podern ocorrer, est3o relacionados a um possivel cansaco
g/ou constrangimento diants da aplicagdo dos questionarios ao(a) participante dz Pesquisa.
Com a previséo dos riscos, todo o processo de coleta de dados seguira as orientagdes
propostas pelo comité de ética.

&4 participagdo do ssu filhe{a) trar@ muitos beneficios & contribuigdes nos dmbitos
cientifico & social, pois além de propor um entendimento maior da condiggo de paciente com
fissura labiopzlating, wvisa promover um servigo de mzior exceléncia, além de melhorar 3

capacitagio dos profissionais que atuam na Srea.
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s - PPG !
Parz qualguer divida entrar em contato com @ pesguisadora:
- Suzana Thais Pedroza Rodrigues da Cunha

- Contsto: (E3) 9838451045

Contato do Comité de Ftica em Pesquisa:

Centro de Ciéncias da 5aude {12 andar) da Universidade Federal da Farziba Campus | - Cidads

Universitaria /CEP: 58.051-500 — Jodo Pessoa-FB
Telefone: +55 (E3) 3216-7791

E-mail: comitedestica@cos. ufpb.br
Horario de Funcionamente: de 07h & 12h & de 13h 3s 1s5h.

Homepage: http:/fwww.cos ufph. brfeticaccsufpb

COMEENTIMENTD UWRE E ESCLARECIDD Ac colocar sua assinatura ao final deste documento,
woCE, de forma voluntaria, na gualidede de PARTICIPANTE da pesquisa, expressa o seu
consentiments livre e esclzrecide parz participar deste estudo e declarz que est3
suficientemante informado(z), de maneira clara e objetiva, acerca da presents investigagso. E
receberd uma copia deste Terma de Conzentimente Livre & Esclarecido (TCLE), assinada pelada)
Pesquisadora) Responsavel.

Jodo Pessoa, PE ! J

Assinatura do Participants ou Responsavel

Assinatura, por extenso, dofa) Pesquisador]a) Responsavel pela pesquisa



Apéndice B— TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TALE

TEEMO DE ASSENTIMENTO LIVEE E ESCLARECTDO (TALE)
Para criangas e adolescentes {maiore: que seis anos 2 menores de 18 anos) & para legalmente incapaz.

hie chamo Susama Thaiz Padroza Fodrigues da Cumha, sou cimreid-denfista & pesquizadora,
estou realizando wna pesquisa para wm trabalhe de conclusio do mesirado. A pesquiza tem como
tbule “Parfil & qualidade de vada de pacientes com fissura laboopalating que tiveram acesso tardio
ao fratamento” [demtificar o5 motrvos/vandvels nas basss de dados'promfusrios que estgjam
relacionadas acs pacientes com FL/Os chegarem tardiamente ao servige de fissuras de HULW.
Além de uma Imha de cmdade que busca cwdar das pessozs mtegralmente, considerando suasz
SMoedes & COMPOTIEImEt.

(rostariansos muito de contar com voos, mas voce ndo & obrizado a participar & ndo tem problama se
desistir. Chtras cniangas e'ow adolescentes parbicipantes desta pesquusa tem de £ anos de 1dade 2 25
anos de idads. & pesquiza serd feita no Serage de Fissuras do Hosprtal Unrverzita Laure Wandarlay

—HUWVWL

Vou te explicar fudo © que precizara fazer. Vocé deve owmar atemtaments as explicapdes da

pesquisadora e depeoiz que ler esta texto, voce poderz dizer se quer participar desta pesquizsa ou e
n3o quer. Vood ndo & obrigado a aceifar, mas se concordar nos amudara marto.

Para realizagic da pesgmza, vood precizard responder 2 dols guestionanos: o WHOQOL-EFEV

com 23 perzuntas e ao Cleft-Q com 30 perguntas com respestas que variam entre respostas (mnez,
3= Veras, qUise SEMprE & SSmpTE).

Caso aconteca aleo errado, vocg, seus pals ou responsavels podera(30) nos procurar pelos contatos
que estio po final do texto. A =ua parbempacdo € mmportante pois nos ajedard fornecer dades para
constmugZo de pobificas poblicas para a promocio de mais saide & bem-sstar para pessoas com
fizssuras labiopalatinas asom como voea. As suas mformagdes ficarde sob simlo, nmzuem zabara
que vooé estd parbicipando da pesquisa; ndo falaremos a outras pesscas, nem daremos a estranhos as

informapdes que vock nos dar.

Mo final da pesquisa contaremes para voce e para seus pals o que aprendenos com 3 pesguisa mas
zem Identificar (dadeos pessocalz, videos, mmagens e andios de gravapdes) dos participantss
{criznpas/adelascentas),

“Be vocé tiver alsuma dinnda sobre a pesquiza, vocd pode padir para seus responsavels snfrarem
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am contato com o Comité de Ehea em Peamus=a no telefons abaixo. O Comuté de stica € formado
PO um Zrupo de pessoas que frabalham para defender oz mteresses dos participantes das

pesquiszs".
CONSENTIMENTO POS-INFORMADO
Eu aceito parficipar da pesquiza “Perfil e gualidade de

vida de pacientes com fizzura labiopalatina que tiveram acezzo tardio ao tratamento™. Exntend:
3= COlsas MINE & as colsas boas que podem acontecer. Enfend: que posso dizer “sim” e partieipar,

mas gue, a qualguer momento, poszo dizer “n30” e desistir & gque ninguém val ficar com
raiva'chateado comizo. O pesquisadores esclareceram minkas dinidas & conversaram com oz meus
paizresponzavel legal. Eacebi wma copia deste fermo de aszenfimento, Ll & querc/concordo am
participar da pesgmiza’estude.

Jodo Pezzca, PB

Azzinanmwa 4o memor Assinanra do pesguisador responsavel

Em caso de dinadas com resperfo aos aspactos ehcos desta pesqmiza, vwoos podera consultar:

Pexquizador(a) Responsavel: Comite de Etica em Fesquiza do Centro de Ciencias
Susana Thar: Pedroza da Saide da Universidade Feders] da Paraiba
Fuodrigues da Cunha

B (33) 985461045 CER'CCRTUFPE Canypes I - Cidade Thnivarsitaria
E-mail pasavaped rozal @email com 1° Andar — CEP 58051-900 - Jodo Pessoa PR

& (83) 3216-7791
E-puml: comitedeetica®@ocs ufpb by

Obz.: O participants da pesquiza ou sen represemtants e o pesguisador responsavel deverdo mabricar todas as
folhes do TALE apondo mnas assinaturas na tltima parina do referido Termao.
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Apéndice C — SUGESTAO DE IMPLEMENTACAO DO PROTOCOLO FP E FPSM
PARA AVALIACAO DOS RECEM NASCIDOS NO BRASIL

A.1 Introducao

Com a finalidade de garantir a identificacdo precoce de fissuras no palato e
fissuras submucosas em recém-nascidos, esta Nota Técnica visa orientar profissionais e
estabele- cimentos de saude sobre a deteccdo dessas condigbes, minimizando suas

consequéncias funcionais na amamentacéo, degluticdo e desenvolvimento da fala.
A.2 Analise
A.2.1 Definigéo de Fissuras Palatinas e Submucosas

As fissuras palatinas sdo malformacdes congénitas resultantes da ndo fusdo adequada
dos processos palatinos durante a embriogénese, levando a uma comunicacdo anormal

entre a cavidade oral e nasal.

As fissuras submucosas sdo caracterizadas por uma falha na fusdo do palato, mas
com a mucosa aparentemente integra. A principal manifestacdo é a insuficiéncia

velofaringea, afetando amamentacao, fala e desenvolvimento craniofacial.

A.2.2 Fissuras Palatinas e Amamentacao

A presenca de fissuras no palato pode interferir na succdo eficaz do leite

materno, resultando em dificuldades na amamentagéo e nutricdo do recém-nascido.

A fissura submucosa pode passar despercebida ao exame superficial, mas sinais
clinicos incluem succéo ineficaz, voz hipernasal e refluxo nasal de liquidos durante a

alimentacdo.

A.2.3 Avaliagéo das Fissuras Palatinas e Submucosas

A avaliacdo do palato deve ser realizada rotineiramente no exame fisico
neonatal, utilizando-se um abaixador de lingua e iluminacao adequada para inspe¢do da
integridade da mucosa palatina.

O Protocolo de Avaliacdo de Fissura Palatina e Submucosa (FPSM) é recomendado
para padronizacdo do exame, auxiliando na identificacdo de fissuras palatinas evidentes e

submucosas.
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A.2.4 Elementos do Protocolo FP E FPSM

o Palpacdo do Palato: Verificagdo da integridade dssea do palato duro e
fechamento do palato mole.

o Presenca de Uvula Bifida: Pode ser indicativo de fissura submucosa.
o Translucidez da Mucosa: lluminacéo direta pode evidenciar fissuras ocultas.

o Movimentacdo do Véu Palatino: Mobilidade reduzida do palato mole pode

indicar insuficiéncia velofaringea.

A.2.5 Condutas frente a um possivel diagndstico para Fissura Palatina/Submucosa

Recém-nascidos identificados com fissura palatina devem ser encaminhados o centro de

referéncia em fissuras da regiéo.
A.3Conclusdo

A realizacdo de uma avaliacdo do palato em recém-nascidos por meio do Protocolo
FPSM contribuiré para a identificagdo precoce de fissuras palatinas e submucosas, logo apds o
nascimento, permitindo acesso precoce ao tratamento especializado com encaminhamento

correto e atendimento universal.

Os profissionais de saude neonatal do SUS devem ser treinados para o aplicacdo do
protocolo, mesmo ja possuem habilidades na formacao base para identificar alteracfes
de forma genérica de anomalias na cavidade oral, sendo capazes de fazer

encaminhamentos para outros profissionais da saude especializados.

Ao seguir a sugestdo da condutas de avaliacdo das fissuras internas a cavidade

bucal.

A.4 lustracOes de Fissuras Palatinas e Submucosas
o Imagem 1: Fissura palatina completa.
o Imagem 2: Fissura palatina incompleta.

o Imagem 3: Fissura submucosa com Gvula bifida.
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o Imagem 4: Procedimento de inspecdo com abaixador de lingua e
iluminacao.

Figura Apéndice C.1 — Protocolo de avaliacdo da FP e FPSM

(A N
Fissura palatina Fissura palatina
Incompleta completa

N N

‘ \ ‘ ,/l.
Fissura Procedimento de
Submucosa inspecdo com abaixador

com uvula bifida  de lingua e iluminacio

Fonte: Dados da pequisa, 2024.

A.5 Fluxograma de encaminhamento

1.  Possivel anormalidade sugestiva de FP ou FPSM — Encaminhamento para

o0 servigo de referéncia da regido.

2. Avaliacao multidisciplinar — Definicdo de tratamento.

3. Acompanhamento e reabilitacéo.



Figura Apéndice C.2 — Fluxograma de avaliacdo da FP ou FPSM

Cavidade oral Cavidade oral
sem fissura com fissura

camingamento para

emais especialidade;

EREERER) l

Cirurgiao-dentista = Médico Fonoaudidlogo Assistente social Psicélogo

Fonte: Dados da pesquisa.

Fonte: Dados da Pesquisa (Adaptado do Protocolo HRAC-SP (HRAC-USP, 2018).

l

nutricionista
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Anexo A — Artigo Publicado

1. Prevaléncia do diagnostico tardio de fissure labiopalatina no servigo de referéncia no

estado da Paraiba

BOLETIM DE CONJUNTURA

wi_ioles.cam.br/boca

PREVALENCIA DO DIACNOSTICO TARDIO DE FISSURA
LABIOPALATINA NO SERVICO DE REFERENCIA NO ESTADO DA PARAIBA

Susana Thais Pedroza Rodrigues da Cunha®
Rosa Helena Wanderley Lacerda®

Iracema Filgueira Leite”

Valéria de Lucena Ferreira Tome

Jose Carfos de Lacerda Leite®

HKesumo

As fissuras labiopalatinas representam as deformidades craniofaciais mais prevalentes na populagio global. Este estudo tem

comin abjelive investigar a prevaléncia de fissuras labiopalatings no estado da Paraiba, Brasil. Trata-se de um estodo
exploraldrio, retrospectivo e de natureza epidemioldgica, com abordagem quantitativa. A pesquisa fod conduzida no Hospital
Universitario Lauro Wanderley (UFPB) em duas elapas: a priceisa consistiu na coleta de dados dos prontuirios de pacientes
atendidos pelo Servico de Fissuras Labiopalatinas (FLPs) do hospital. Na segunda etapa, foram aplicadas écnicas de
infertncia estatistica, Regressio Logistica, para prever padibes de vasidvedis e iracar o perfil dos pacientes atendidos. Ao tedo,
foram registrados 2,638 pacientes, dos quais 870 iniciaram o atendimento tandiamente, sendo a primeira consulta realizada
aga cinco ands de idade ou mais. Esse dado aponta para uma possivel falka sa implementacio de politicas de prevencio na
atengho bdsica. Observou-se uma maior concentraciio de casos nas mesorregioes da Mata Paraibana e Sertio Paraibano,
sendo a fissura irasforame & que scomele mais estroturas ¢ mais prevalente, 85 consultas realizadas tardiamente, razendo
comprometimento de diversas fungles associadas a esta condicho. O modelo logistico indicou gque as covarifveis sexo,
diagndatice ¢ mesorregido sdo spnificativos ao nivel a=0,05 como preditores do acesso tardio 30 servigo de referéncia de
FLF o estado da Paradbia. A taxa de diagodstion tardio de FLP no estado fod de 32 98%: com aproximatamente 10,5% oom
idade superior a 20 anos, evidenciando a pecessidade urgente de campanbas de prevencio secunddrda e de disgnostico
precoce, particalarmente no contexto da atencio b saide bucal.

Palavras-chave: Diagndstico Tardio: Fissura Labiopalatinas; Prevaléneia

Absiract

Cleft lip and palate represent the most prevalent eraniofacial deformities in the global population. This study aims o
imvestigate the prevalence of cleft lip and palate in the state of Paraiba, Brazil This s an exploratory, retrospective and
epidemiological stwdy, with a quantitative approach. The research was conducted ar the Lauro Wanderley University
Haospital (UFPB) in two stages: the firsl consisted of collecting data from the medical records of patients treated by the
haspital's Cleft Lip and Palate Service, In the secomd stage, ststistical inference echniques were applisd. such as Logistic
Regression and machine learning Meural Metworks, w predict variable patterns amd profile the patients treated. In wtal, 2,638
patients were registered, of which 870 started care late, with the first consultation taking place at five yvears of age or older.
This data points 10 a possible Failure in the implementation of prevention policies in primary care. A higher concentration of
cases was observed in the mesoregions of Mata Paribana and Serido Paraibano, with transforamen cleft affecting the maost
strwciures and being the most prevabent. 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={L.05 level as predictors of ke access 1o the CLP reference service in the state of Paraiba. The late diagnosis rate of CLP in
the state was 3298%, with approximately 10.5% being over 20 years old, highlighting the urgent need for secondary
prevention ad early diagnosis campaigns, particularly in the context of oral health care.

Keywords: Cleft Lip and Palate; Late Diagnosis, Prevalence.
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Anexo B — Capitulos de livros publicados

1

" FATORES RELACIONADOS A OCORRENCIA DE ACIDENTE VASCULAR
CEREBRAL, SEGUNDO MODELO DE REGRESSAO LOGISTICA

CAPITULO 25

FATORES RELACIONADOS A
OCORRENCIA DE ACIDENTE VASCULAR
CEREBRAL, SEGUNDO MODELO DE
REGRESSAO LOGISTICA

Susana Thais Pedroza Rodrigues da CUNHA !
Maria Eduarda Bezerra LOPES '

Jéssica Beatriz Pachéco CAVALCANTE’
Arthur Custddio PEREIRA

! Mestrandos em Modelos de Decisao e Sadde, Universidade Federal da Paraiba.

susanapedrozal & gmail.com

RESUMO: O Acidente Vascular Cerebral € uma das principais
causas de morte em escala global, portanto, € essencial que a
doenca seja diagnosticada de maneira precoce e efetiva. Nesta
perspectiva, essa pesquisa objetiva utilizar o modelo de
regressao logistica para observar os fatores que possam estar
relacionados a ocorréncia de AVC. Este estudo € experimental,
de abordagem metodoldgica quantitativa e descritiva. Os dados
utilizados pertencem ao banco Stroke Prediction, que dispoes
de 5.110 observacgoes dispostas em 12 classes de atributos. O
banco foi modelado para a regressado e o aprendizado do
modelo avaliado mediante sua sensibilidade e especificidade.
As andlises indicaram que os atributos idade, presenca de
Hipertensao, Cardiopatia e Glicemia interferem
significativamente para a ocorréncia da doenca. Em
contraponto, o sexo, estado civil, tipo de trabalho e residéncia
pareceram nao influenciar o desfecho. O modelo apresentou
boa capacidade preditiva, dadas as medidas de sensibilidade
(0.84) e especificidade (0.71), indicando que o algoritmo é
eficaz e pode ser utilizado para predicao de agravos a saude.
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HELMINTIASES TRANSMITIDAS PELO SOLO E SEUS IMPACTOS PARA
A SAUDE HUMANA

CAPITULO 2

HELMINTIASES TRANSMITIDAS PELO
SOLO E SEUS IMPACTOS PARA A SAUDE
HUMANA

Maria Eduarda Bezerra LOPES!

Jéssica Beatriz Pachéco CAVALCANTE'
Susana Thais Pedroza Rodrigues da CUNHA !
Arthur Custddio PEREIRA !

Allan Batista SILVA 2

"Mestrandos em Modelos de Decisao e Saude; *Doutor em Modelos de Deciséo e Sadde,
Universidade Federal da Paraiba.
maria.eduardad 6@ academico.ufpb.br

RESUMO: As Geo-helmintiases estdo entre as principais
Doencas Tropicais Negligenciadas de importancia para a satde
publica, dada sua alta prevaléncia em paises subdesenvolvidos
e de clima tropical. Nesta perspectiva, este capitulo objetivou
caracterizar as infeccoes: Ascaridiase, Tricuriase e
Ancilostomiase. Este estudo é bibliografico, do tipo Revisdo
Integrativa. Para compor a amostra, foram incluidos artigos
publicados nos ultimos 5 anos e escritos nos idiomas inglés e
espanhol. Foram desconsiderados, artigos que nao tratavam de
helmintiases em humanos. A revisao foi realizada com 17
estudos que evidenciaram as principais caracteristicas
relacionadas & infeccdo, sintomatologia, diagnostico e
tratamento para essas helmintiases. Concluiu-se gue essas
helmintiases podem afetar organismos humanos através de
sintomas gastrointestinais, doencas inflamatdrias do intestino,
prolapso retal e anemia ferropriva. O diagndstico € obtido
através do exame parasitolégico de fezes e o tratamento
realizado com medicacoes anti-helminticas como Albendazol,
Mebendazol e Pomoato de pirantel. Apesar dessas doencas
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3 CAPACIDADE PREDITIVA DA REDE FUZZY NAIVE BAYES PARA CASOS
DE DOENCA PULMONAR OBSTRUTIVA CRONICA

CAPITULO 23

CAPACIDADE PREDITIVA DA REDE FUZLY
NAIVE BAYES PARA CASOS DE DOENCA
PULMONAR OBSTRUTIVA CRONICA

Arthur Custodio PEREIRA 1

Maria Eduarda Bezerra LOPES '

Jéssica Beatriz Pachéco CAVALCANTE 2
Susana Thais Pedroza Rodrigues da CUNHA?

' Mestrandos em Modelos de Decisao e Sagde, Universidade Federal da Paraiba.
arthur_custodiopereira@hotmail com

RESUMO: A Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica € uma
condicao que afeta milhdes de pessoas em todo o mundo,
gerando a necessidade de métodos diagnosticos precoces e
eficazes para o controle e mitigacao desse agravo. Nesta
perspectiva, esta pesquisa teve como objetivo avaliar a
capacidade preditiva de um sistema de aprendizagem
supervisionado, baseado em logica fuzzy. Para tanto, utilizou-
se 0 banco de dados Exasens, composto por informacdes
demograficas e propriedades de saliva de pacientes. A
modelagem do Sistema foi realizada através de linguagem de
programacado R. Os testes foram gerados manipulando o
parametro de Percentage Split. Os resultados revelaram que o
classificador obteve um bom desempenho, especialmente no
percentil split 70%, onde atingiu um coeficiente Kappa quase
perfeito. A analise da matriz de confusao demonstrou uma boa
capacidade preditiva para o modelo, reforcando a importancia
do desenvolvimento de novas tecnologias para auxilio 8 tomada
de decisao clinica.

Palavras-chave: Aprendizado Supervisionado; Légica Fuzzy,
Doenca Pulmonar Obstrutiva Cronica.
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ESTRATEGIAS EFICAZES PARA O DIAGNOSTICO PRECOCE DA SIFILIS:
REDUCAO DA TRANSMISSAO E COMPLICACOES

CAPITULO 12

ESTRATEGIAS EFICAZES PARA O
DIAGNOSTICO PRECOCE DA SIFILIS:
REDUCAO DA TRANSMISSAO E
COMPLICACOES

Jéssica Beatriz Pachéco CAVALCANTE '
Maria Eduarda Bezerra LOPES 1

Susana Thais Pedroza Rodrigues da CUNHA 1
Arthur Custodio PEREIRA 1

Allan Batista SILVA 2

' Mestrandas em Modelos de Decisdo e Saude, UFPB
? Doutor em Modelos de Decisao e Saade, UFPB
Beatriz ps12 3@ hotmail.com

RESUMO: A sifilis € uma doenca infecciosa de natureza cronica
originada pelo Treponema pallidum, manifesta-se em diferentes
fases clinicas e periodos de laténcia. No dmbito da notificacao
compulsoria estipulada pelo Ministério da Saude, a mesma, é
categorizada em sifilis adquirida, sifilis congénita e sifilis
gestacional. Este estudo tem como proposito analisar as
estratégias eficazes para a deteccao precoce da sifilis. Para
organizar os dados dos artigos cientificos, uma tabela foi
desenvolvida a partir da coleta de informacdes nas bases de
dados PUBMED/MEDLINE, LILACS e SCIELO. A minuciosa
analise dos estudos incorporados nesta revisao revelou um
conjunto de estratégias direcionadas & deteccao precoce da
sifilis, com énfase na triagem, na utilizacao de testes rapidos,
na disseminacao de informacoes a populacao e na realizacao
de discussoes clinicas de casos. E notorio que o diagnastico e
a intervencao em fases iniciais desempenham um papel
importante na gestao da sifilis, especialmente em comunidades
vulneraveis e areas com alta prevaléncia da doenca. Neste
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Anexo C — Certidio de Aprovagdo no Comité de Etica em Pesquisa - CCS

CENTRO DE CIENCIAS DA

SAUDE DA UNIVERSIDADE \C‘lm“"‘"a
FEDERAL DA PARAIBA - asil
CCS/UFPB

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

pA[]DE DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesguisa: PERFIL E QUALIDADE DE VIDA DE PACIEMNTES COM FISSURA LABIOPALATINA
OQUE TIWERAM ACESS0 TARDIO AD TRATAMENTO

Pesquisador: SUSAMNA THAIS PEDROZA RODRIGUES DA CUNHA
Area Temdtica:

Versdo: 1

CAAE: 79138124.0.0000.5188

Instituicio Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER
Nomero do Parecer: 6.958.894

Apresentagio do Projeto:

F'rlI:IjEI!U de mestrado vinculada ao Frngrama da F"ﬂs—gl'i'ldui'ﬂ;i'lﬂ em Modelos de Decisdo em Sanda com
pmspﬂsm de estudo de nalureza abservacional @ aphcada paara enlender as vanaveis e pﬂtlem influenciar
no alendimento tardio @ na quﬂliﬂi'll‘]E de vida de par:ien:es com FLPs |, adotando uma abnrdagem Lant
quantitativa, por meio da andlise de reguéncias absolultas e relativas com o inluito de campreendEr Q
fendmena em amplitbda.

Objetivo da Pesquisa:

Identificar 05 molivosivanavas nas bases de ﬂadns.‘pmnl.uﬂriﬂs que ESlEjE'II‘I"I relacionadas aos pi-'.'ltiEl‘II!E-S
com FLIOs EI"IEQEIrEI‘I"I lardiameanta ao sarvigo de fissuras do HULW.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

(8 i3 parlicipanms da FI-ESI'.]uiEEI serdo convidados a colaborar I'ESFH:I-I‘IdEnﬂl:I liwremente & por livre &
espﬂnlanea vorilade o -quE-';liﬂl‘li'll'iﬂ, podendo acharem inaporuna a FIErdE'I de tempo. Para garanlir o 'iig'ltl
dos pﬂl‘ﬁﬂipﬂr‘llﬂﬁ, 0% nomes serdao substiluidos [0 wrm numarg (por exemplo: Jodo Pedro Souza = 'I:I. Caso
I"IEIjEI algum dano resultante da pesquisa, os par:icipanle—; lerdo direilo a solicilar indenizacao alravas das
vias judiciais (Codigo Civil, Lei 10.406/2002, Artigos 927 a 954 e Resolugio CNS n® 510 de 2016, Artigo 149).

Enderego:  Campus | Prédio do CCS UFPE - 17 Andar

Bairro: Cidade Unreersilins CEP: §8.051.800
UF: PB Municipio:  JOAD PESS0MA
Tedefore: (8332967791 Fax: (BI3216-7791 E-mail: comitedesticaiees. fph b
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CENTRO DE CIENCIAS DA
SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DA PARAIBA -
CCS/UFPB

Contiruacdo do Parecer: 6.858 854

Benelicios:

Como benelicio individual, os participantes receberao por e-mail o resultado da pesquisa. Como beneficio
social, a pesquisa trara dados para compreender a melhoria e divuigacao da linha de cuidado para os
pacientes com FL/Ps, de lorma que estes sejam orientados o mais breve possivel a linha de cuidado dentro
da Alta complexidade, tendo acesso a um servico de maior exceléncia, além de melhorar a capacitacao dos
profissionais que atuam na drea.

Comentarios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

Projeto de pesquisa com objetivos e método adequados

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

apresentou termos e documentos obrigatonos

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

sem pendeéncias

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Certifico que o Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba ; CEP/CCS aprovou a execucao do relerido projeto de pesquisa. Outrossim, informo que a
autorizacao para posterior publicacao fica condicionada a submissao do Relatério Final na Platalorma Brasil,
via Notificacdo, para fins de apreciacao e aprovagao por este egrégio Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Outros TCLE_pesquisa_mestrado_comgido.pdi|  28/05/2024 | Eliane Marques Aceilo
B 23:11:21 | Duarte de Sousa
Qutros anuencia_HU pdl 06/05/2024 | Ellane Marques Acello
08:55:10 | Duarte de Sousa
Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS _DO_P | 12/04/2024 Aceito
do Projeto ROJETO_ 2244288 pd!l 22:34:03
Projeto Detalhado /| Comite_de_etica_mestrado.pdf 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
Brochura 22:33:.05 |PEDROZA
Investigador RODRIGUES DA
CUNHA
Outros WHOQOL__BREV.p(i 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
22:29:43 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA

Enderego: Campus |/ Prédio do CCS UFPB - 1° Andar

Bairro: Cidade Universitaria CEP: 58.051.800
UF: PB Municlpio: JOAD PESSOA
Telefone: (83)3216.7791 Fax: (B3)3216-7791 E-mail: comiedesticad@ces.ufpb be
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SAUDE DA UNIVERSIDADE

QLgore

FEDERAL DA PARAIBA -
CCS/UFPB
Contiruacio do Parecer: 6,858 8
Outros Termo_de_compromisso_pesquisador_al 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
ssinado_assinado.pdf 22:28:48 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA
Outros TALE_QV_perfil_flissuras.pdf 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
22:27:55 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA
Outros josecanosﬂcemTicado.pdl 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
22:27:06 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA
Outros susana_certificado_BPC.pd! 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
22:26:45 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA
TCLE /Termos de | TCLE_pesquisa_mestrado.pdf 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
Assentimento | 22:25:26 |PEDROZA
Justificativa de RODRIGUES DA
Auséncia CUNHA 2
Orcamento orcamento_da_pesquisa.pdl 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
22:22:41 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA o
Declaracao de certidao_pesquisa.pdf 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
concordancia 22:21:59 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA _
Declaracao de anuencianovo_assinado.pdl 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
Pesquisadores 22:21:38 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA
Cronograma Cronograma_do_desenvolvimento_da_p| 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
esquisa.pdl 22:20:44 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA
Folha de Rosto Folha_de_rosto_mestrado.pdl 12/04/2024 | SUSANA THAIS Aceito
22:20:08 |PEDROZA
RODRIGUES DA
CUNHA
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacao da CONEP:
Enderego: Campus |/ Prédio do CCS UFPB - 1° Andar
Bairro: Cidade Universitaria CEP: 58.051.800
UF: P& Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (93)3216.7791 Fax: (B3)3216-7791 E-mail: comiedesticadlees.ufpb be

Pagne (G e D4

135



136

CENTRO DE CIENCIAS DA
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CCS/UFPB

Cantinuacdo do Parecer: 6.858.854

Nao
JOAD PESSOA, 30 de Maio de 2024

Assinado por:
Eliane Marques Duarte de Sousa
(Coordenador(a))
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Anexo D — Certiddo de Aprovacio no Comité de Etica do HULW

4 [

HOSPITAL UNIVERSITARIO LAURO WANDERLEY DA UNIVERSIDADE FEDERAL DA PARAIBA
Rua Estanislau Eloy, s/n® - Bairro Castelo Branco
Jo3o Pessoa-PB, CEP 58050-585
- http://hulw-ufpb.ebserh.gov.br

Carta - SEI n2 58/2024/SGPITS/GEP/HULW-UFPB-EBSERH

Jodo Pessoa, data da assinatura eletrénica.

CARTA DE ANUENCIA PROVISORIA

A, Informo para os devidos fins e efeitos legais, objetivando atender as exigéncias para a obtencio de parecer do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, e como representante legal da Instituicgo,
estar ciente do projeto de pesquisa: “PERFIL E QUALIDADE DE VIDA DE PACIENTES COM FISSURA LABIOPALATINA QUE TIVERAM ACESSO TARDIO AO TRATAMENTO", sob a responsabilidade do F isador Principal
SUSANA THAIS PEDROZA RODRIGUES DA CUNHA.
2% Declaro ainda conhecer e cumprir as orientacdes e determinac8es fixadas na Resolugdo n® 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Satide e demais legislagdes complementares.
3. No caso do ndo cumprimento, por parte do pesquisador, das determinacBes éticas e legais, a Geréncia de Ensino e Pesquisa tem a liberdade de retirar a éncia a qualquer da pesq sem
penalizaggo alguma.
4. Considerando que esta instituicio tem condicdo para o desenvolvimento deste projeto, autorizo a sua submiss&o ao CEP. Apés a aprovagdo, o pesquisador deverd inserir o parecer no sistema Rede
Pesquisa para ob 3o da Carta de Anuéncia D

(assinada eletronicamente)

Annelissa AV. de Oliveira

Matricula: 115%***
Chefe da Unidade de Gest&o da Pesquisa
Portaria - SEI n2 2167, de 20 de setembro de 2023
D assinado eletroni por issa Andrade Virginio de Oliveira, Chefe de Unidade, em 26/04/2024, as 09:24, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento no art. 6, caput, do Decreto n?

assinatura 8.539, de 8 de outubro de 2015.

eletronica

A autenticidade deste documento pode ser conferida no site https://sei.ebserh.gov.br/sei/c externo.php?: =documento_conferir&id_orgao_acesso_externo=0, informando o cédigo verificador 38558259
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