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RESUMO

Estudos apontam uma subnotificagéo dos defeitos congénitos com a constatacdo de que o niimero de bebés que morrem por defeitos congénitos
é desproporcionalmente maior que os constatados no nascimento.

OBJETIVO: Buscar a real incidéncia de defeitos cardiacos congénitos no Brasil e em trés unidades federativas, representativas das regides Sul,
Sudeste e Nordeste do pais.

METODO: Comparou-se a frequéncia das cardiopatias congénitas no momento do nascimento, no periodo de 2001-2005, com a frequéncia de
mortes pelas mesmas patologias e no mesmo periodo de tempo. As fontes do estudo sdo os bancos de dados SIM (Sistema de Informacgées de
Mortalidade)5 e SINASC (Sistema Nacional de Informagées do Nascimento)6 do Ministério da Sauide.

RESULTADOS: Os resultados estéo foram dispostos nas tabelas 1 a 4. Contata-se que enquanto 2003 bebés tiveram diagnéstico de cardiopatia
congénita no nascimento, 19.100 bebés morreram no periodo em estudo (2001 a 2005). Assim, diagndstico pré-natal ou neonatal no Brasil
perfaz cerca de 1:10 (um para 10 casos) das mortes neonatais por cardiopatias. No Brasil as cardiopatias foram identificadas em 0,13% no
nascimento, mas 1,25% dos recém-nascidos morreram por cardiopatias congénitas no mesmo periodo. Além disto a realidade dos estados
brasileiros variou significativamente. No RS esta relagédo chegou a 1:4; em Séo Paulo 1:7 e na Bahia 1:31.

CONCLUSAO: O estudo sugere que a verdadeira incidéncia dos defeitos congénitos em nossos conceptos, particularmente os cardiacos, é
aparentemente maior que as constantes nas nossas estatisticas, que lidam com nascidos vivos, chamando a aten¢do para a necessidade de se
incentivar o diagndstico pré-natal dos defeitos congénitos ou pelo menos seu diagnéstico pés-natal precoce.

PALAVRAS-CHAVES: CARDIOPATIA CONGENITA, DIAGNOSTICO PRE-NATAL, MORTALIDADE, SUBNOTIFICACAO.

ABSTRACT

Studies point to an underreporting of birth defects with the finding that the number of babies dying from birth defects is disproportionately
higher than those found at birth.

OBJECTIVE: To investigate the real incidence of congenital heart defects in Brazil and in three federative units, representative of the South,
Southeast and Northeast regions of the country.

METHOD: The frequency of congenital heart defects at the time of birth, in the period 2001-2005, was compared with the frequency of deaths
from the same conditions and in the same period of time. The sources of the study are the SIM (Mortality Information System) and SINASC
(National Birth Information System) databases of the Ministry of Health.

RESULTS: The results are presented in Tables 1 to 4. It is reported that, while 2003 babies had a diagnosis of congenital heart disease at birth,
19,100 babies died during the study period (2001 to 2005). Thus, prenatal or neonatal diagnosis in Brazil accounts for approximately 1:10 (one
for 10 cases) of neonatal deaths due to cardiopathies. In Brazil, heart disease was identified in 0.13% at birth, but 1.25% of newborns died of
congenital heart disease in the same period. In addition, the reality of the Brazilian states varied significantly. In RS this ratio reached 1: 4; In Séo
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Paulo 1: 7 and in Bahia 1:31. CONCLUSION: The study suggests that the true incidence of congenital defects in our concepts, particularly cardiac,

is apparently greater than those in our statistics dealing with live births, drawing attention to the need to encourage prenatal diagnosis Of the

birth defects or at least their early postnatal diagnosis.
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INTRODUCAO

Os dados sobre defeitos congénitos obtidos no nascimento
sao comumente utilizados para calcular a incidéncia dessas pa-
tologias na populacao. Estes dados sao publicados anualmente
em estatisticas oficiais, com confiabilidade ja comprovada na
literatura'2.

Dois estudos gauchos apontam para uma subnotificacao
dos defeitos congénitos através da constatacdo de que o
numero de bebés que morrem por defeitos congénitos € des-
proporcionalmente maior que os relatados no nascimento®*.

As anomalias estruturais fetais, especialmente as cardiopatias
congeénitas sao consideradas causas de um ndmero expressivo
de mortes perinatais. Estudo anterior, que analisou os dados
oficiais referentes a defeitos congénitos no Rio Grande do Sul?,
demonstrou que naquele estado, no mesmo periodo de estudo,
o nimero de bebés cuja causa da morte foi atribuida a determi-
nado defeito congénito era frequentemente maior que o nimero
de diagnosticos da mesma patologia ao nascimento, apontando
uma possivel subcontabilizacdo dos defeitos congénitos em geral,
mas muito particularmente daqueles que a simples inspecao do
recém-nascido permitia, como € o caso das cardiopatias.

O resultado mais expressivo no estudo anterior foi referente
as cardiopatias congénitas, onde esse numero foi quatro vezes
maior que o numero de bebés que tiveram diagndstico de
cardiopatia congénita no nascimento. Assim, inferiu-se que
um grande numero de cardiopatias congénitas que levaram a
morte dos bebés foram diagnosticadas tardiamente, podendo
estar entre os fatores preponderantes para este desfecho, o
nascimento em hospital cuja complexidade retarde ou im-
possibilite este diagnostico. Nao foram encontrados estudos
na literatura dados nacionais ou de outros estados brasileiros,
motivando este trabalho.

OBJETIVOS:

GERAL:

1. Buscar a real incidéncia de defeitos cardiacos congénitos
no Brasil e em trés unidades federativas, representativas das
regioes Sul, Sudeste e Nordeste do pais.

ESPECIFICOS:
Identificar as cardiopatias congénitas ocorridas no Brasil
e em trés estados: Rio Grande do Sul, Sao Paulo e Bahia, no

periodo de 2001 a 2005 e constantes dos bancos de dados
oficiais brasileiros SIM (Sistema de Informagoes de Mortali-
dade)® e SINASC (Sistema Nacional de Informagdes do Nas-
cimento)® do Ministério da Saude, disponiveis na Secretaria
da Saude do RS.

Estudar a frequéncia das cardiopatias congénitas ocorridas
no Brasil e nos trés estados no momento do nascimento e
comparar com a frequéncia de mortes pelas mesmas patolo-
gias, no mesmo periodo de tempo.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo de base populacional,
em que foram pesquisados os bancos de dados oficiais do
Ministério da Saude do Brasil.

Foi utilizado o Banco de Dados dos Sistemas de Informacao
sobre Mortalidade e Nascidos Vivos 1999 a 2005, editado
pelo Ministério da Saade em 2007 fornecido pela Secretaria
da Saude do RS. Este periodo foi escolhido para possibilitar a
comparagado e permitir a ampliagdo de nosso projeto inicial®,
levando-se em consideracao que, pela natureza do estudo, ndo
se espera modificagao significativa para os dias atuais.

Neste trabalho foi adotada a CID-10, Classificagao Esta-
tistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a
Saude da Organizacao Mundial de Saude. A base de dados
SIM / SINASC do Ministério da Saude utiliza este modelo. As
patologias foram agrupadas sempre que necessario por razoes
praticas. Neste trabalho foram analisados os dados referentes
CID10 4C Capitulo 17, Q20.0 até Q25.9, somando-se os
valores encontrados em cinco anos de registro.

Foi delimitado o periodo de 2001 a 2005, sendo inclui-
dos assim todos recém-nascidos vivos de maes residentes no
Brasil e nos estados nomeados acima, que foram registrados
ao nascimento como portadores de uma ou mais anomalias
congénitas cardiacas no item 34 da Declaracao de Nascidos
Vivos (DNV) e constantes no banco de dados SINASC; os
nascidos vivos falecidos com menos de um ano, com causa
mortis atribuida a um defeito congénito cardiaco, mencionado
na Declaracio de Obito, fonte que alimenta o banco de dados
SIM do Ministério da Saude.

Foram considerados os seguintes critérios de inclusao na
pesquisa nos bancos de dados:

1. Todo recém-nascido vivo, de maes residentes no Brasil,
Bahia, Rio Grande do Sul e Sao Paulo, que tenha sido registra-
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do ao nascimento como portador de uma ou mais anomalias
congénitas cardiacas, no item 34 da Declaragao de Nascidos
Vivos e constante no banco de dados SINASC.

2. Nascido vivo falecido no periodo de estudo com menos
de um ano, de maes residentes no Brasil, Bahia, Rio Grande
do Sul e Sao Paulo, com causa mortis atribuida a um defeito
congeénito cardiaco, mencionado na declara¢ao de obito, fonte
que alimenta o banco de dados SIM do Ministério da Saude.

Devido a natureza do trabalho, utilizando dados popula-
cionais de bancos oficiais publicos, ndo foi utilizado termo de
consentimento informado.

Foi utilizada estatistica descritiva na analise dos bancos de
dados oficiais. As frequéncias dos defeitos congénitos foram
expostas em tabelas de frequéncia, através do programa
TABWIN, adotado pelo Ministério da Saude do Brasil e con-
vertidos para o MS EXCEL quando necessario.

Sempre que util para a interpretacao, foi calculada a média
dos cinco anos de estudo, como medida de tendéncia central
e proporgoes relativas dos dados extraidos nos bancos.

RESULTADOS

Os resultados estao foram dispostos nas tabelas 1 a 4.

A tabela 1 apresenta o nimero de nascidos vivos no Brasil
e nos 3 estados estudados, no periodo compreendido entre
janeiro de 2001 a dezembro de 2005.

Na tabela 3 observamos que as cardiopatias foram
identificadas em 0,13% no nascimento, entretanto observa-se
que mesmo se considerassemos que todas criancas com diag-
nostico de cardiopatia no momento do nascimento faleceram,
este numero seria 1,25%. Desta forma, pode-se perceber na
tabela 2, que, enquanto 2003 bebés tiveram diagnostico de
cardiopatia congénita no nascimento; 19.100 bebés morreram
no periodo em estudo (2001 a 2005) foi realizado diagnostico
pré-natal no Brasil ou durante o logo apds o nascimento, perfa-
zendo cerca de 1:10 (um para 10 casos) das mortes neonatais
por cardiopatias. Além disto a realidade dos estados brasileiros
variou enormemente. No RS esta relagao chegou a 1:4; em
Sao Paulo 1:7 e na Bahia 1:31.

A tabela 4 demonstra o numero de neomortos cujo diag-
nostico foi malformacdo fetal ndo especificada do coracdo
(CID Q24.9), com suas frequéncias relativas.

Residéncia NV 2001-05
BA 1.177.636
SP 3.103.300
RS 765.230
Brasil 15.274.771

Tabela 1 - Nascidos Vivos 2001-2005

Residéncia MF card nasc MF card 6bito N nasc X ébito (1/)
BA 30 952 31,7

SP 635 4378 6,9

RS 302 1.224 4,1

Brasil 2003 19.100 9,5

Tabela 2 - NUmero malformados coragao 6bito X nascimento 2001-2005
MF:malformagéo

Residéncia MF Nasc x NV /1000 MF Ob x NV
BA 0,03 0,81
SP 0,20 1,41
RS 0,39 1,60
Brasil 0,13 1,25

Tabela 3 - Malformacoes cardiacas no nascimento e 6bito por 1000 NV em
5 anos (Periodo 2001-2005)
MF: malformagédo NV: nascidos vivos Ob: dbitos

Residéncia Malformacéo NE coragao Proporcéo (%)
BA 681 71,53
SP 2378 54,32
RS 723 59,07
Brasil 11745 61,49

Tabela 4 - Mortes até 1 ano com CID Q24.9 (malformagao fetal néo especificada
do coragéo) Periodo 2001-2005
NE: Ndo especificada

DISCUSSAO

Alguns levantamentos populacionais abrangendo cidades
e estados brasileiros ja provaram a consisténcia dos dados do
SINASC, mas apontaram para uma discrepancia entre os da-
dos registrados no campo 34 da declaracao de nascidos vivos
(DNV) e estudos pos nascimento da incidéncia de defeitos
congénitos. O presente trabalho parece ser o primeiro na
literatura nacional que compara os numeros brasileiros com
os especificos de alguns estados federativos, representativos
de diferentes realidades nacionais.

A discrepancia dos nimeros encontrados nos trés estados
e na média brasileira apontam ou para realidades regionais
bem diferentes ou demonstram a inconsisténcia dos dados
daquelas estatisticas oficiais.

A tabela 4 demonstra que em 61,5% das mortes atribuidas
a cardiopatias congénitas no Brasil, a equipe de saude n3o con-
seguiu determinar o tipo especifico de malformacao do coragao
foi responsavel pela morte do bebé. Numeros semelhantes
observamos nos estados estudados. Esse desconhecimento
do tipo de cardiopatia congénita pode ter colaborado para o
desfecho desfavoravel, ja que a atitude terapéutica se altera,
dependendo a patologia cardiaca.

Este trabalho alerta para o grande namero de bebés que
nascem especificamente com defeitos congénitos do coracao
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e morrem em decorréncia deles, e demonstra que em cerca
de 60% das vezes nem mesmo qual o defeito cardiaco foi
identificado apds o obito (tabela 4). Estes achados também
sao encontrados quando estudamos outros defeitos congénitos,
muito deles letais e advertem para a necessidade de melhora
na deteccdo e adequada avaliagao pré-natal destas patologias,
possibilitando o adequado atendimento destes bebés.

A tendéncia de reducao do componente tardio da morta-
lidade infantil observada no Brasil e consequente preponde-
rancia relativa dos defeitos congénitos, € comumente notada
em paises desenvolvidos, que ha décadas desenvolveram e
mantém programas de diagnostico pré-natal massivos, que
incluem centros de referéncia de medicina materno-fetal.

O Ministério da Saude busca aprimorar o sistema de referéncia
e contra-referéncia para gestagcoes de alto-risco, seja por causas
maternas ou fetais. Nao ha duvidas que o diagnostico pré-natal
de bebés portadores de defeitos congénitos possibilita um direcio-
namento precoce destas gestantes para centros de referéncia que
possam aprimorar o diagnodstico do nascituro, tendo possibilidades
de programar o nascimento e tomar as providéncias clinicas e
cirurgicas que melhorem o prognostico da crianga.

Algumas entidades internacionais fazem recomendagoes
sobre rastreios na gestacao®'2. As recomendacées da ISUOG
(International Society of Ultrasound in Obstetrics and Gy-
necology) sao seguidas por diversos paises. Ela recomenda
dois rastreios que sao realizados em gestagoes de baixo e alto
risco, utilizando basicamente a ultrassonografia. O primeiro é
no I trimestre, no periodo compreendido de 11 a 13 semanas
e 6 dias. Inclui diversos marcadores de cromossomopatias,
destacando-se a medida da translucéncia nucal e a presenca do
0sso nasal. Também a avaliagao de alguns marcadores bioqui-
micos pode ser utilizada. Via de regra, utiliza-se um programa
distribuido gratuitamente pela Funda¢ao de Medicina Fetal de
Londres para calcular o risco especifico do bebé apresentar as
cromossomopatias mais frequentes, como as trissomias dos cro-
mossomos 21, 18 e 13, com uma sensibilidade maior que 90%.
O segundo rastreio populacional € realizado no Il semestre '
e fundamentalmente inclui o estudo morfologico do feto, com
0 objetivo de afastar malformacgoes estruturais fetais isoladas
e multiplas, sindromicas ou nao. Atualmente sao utilizadas
sistematizagGes que recomendam a checagem dos principais
segmentos e Orgaos fetais. Todas as rotinas atuais dao especial
atengao ao estudo do coragao fetal, tendo-se evidéncias na
literatura para um rastreio ja o primeiro trimestre 12. Estas
rotinas 13 buscam o diagnodstico precoce de anomalias estru-
turais que requerem um estudo mais detalhado do coragao e
avaliacao do prognostico na gestagao e no periodo neonatal.

Ha uma tendéncia atual 14 a se ampliar o rastreio do primei-
ro trimestre, tendo como objetivo detectar ainda mais precoce-

mente as gestantes e fetos que devam ser acompanhadas em
servicos de saude com maior grau de complexidade diagnostica
e terapéutica, com consequente melhor resolutibilidade.

E oportuno lembrar, que quando tratamos de incidéncia de
defeitos congénitos nao estamos levando em conta as mortes
fetais, ou seja, a grande quantidade de fetos que faleceram
intra-utero com o defeito. Este numero é muito semelhante
ao numero de mortes no periodo neonatal e perfazem cerca
de 30 a 40% das mortes perinatais 3. Assim o numero de
gravidezes ou de geracoes de bebés em nossa populacao é
muito maior que aquele constante nas nossas estatisticas que
usam como denominador os nascidos vivos. Este fato € mais
expressivo quando falamos de mortes por defeitos fetais gra-
ves, que muito frequentemente sao incompativeis com a vida
intrauterina, como € o caso de algumas cardiopatias.

Cabe ressaltar que, nos ultimos anos, a utilizacao da oxime-
tria de pulso no recém-nascido, comparando a saturacao de
oxigénio nos membros superiores e inferiores, tem se mostrado
como um método eficaz de rastreio pos-natal de cardiopatias
congeénitas graves.

CONCLUSAO

Este estudo demonstra diferencas grandes entre as inci-
déncias de malformagdes cardiacas no nascimento, quando
comparadas com as mortes até um ano de idade pela patologia.
Essas diferencas foram observadas nos trés diferentes estados
da federacdo.

Os numeros sugerem que temos sérias deficiéncias no
diagnostico pré-natal de cardiopatias congénitas no Brasil,
podendo-se apontar algumas solu¢oes adotadas em outros
paises, recomendadas por organiza¢des internacionais.

Vemos com estes dados e reflexoes, que a verdadeira
incidéncia dos defeitos congénitos em nossos conceptos,
particularmente os cardiacos, € aparentemente maior que as
constantes nas nossas estatisticas que lidam com nascidos vivos.
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