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RESUMO

As anomalias congénitas sao defeitos na forma, estrutura e ou funcdo de um 6rgéo
células ou componentes celulares presentes antes do nascimento e surgidas em
qualquer fase do desenvolvimento fetal, podendo ser identificadas durante a
gestacao, na fase neonatal ou no decorrer da infancia. Os defeitos congénitos ou as
malformacdes congénitas tém sido temas de muitas discussdes na area das ciéncias
da saude, sendo apontados como causa de sofrimento e prejuizos a saude da
populacdo. H4 uma estimativa de que 2 a 5% dos recém-nascidos sdo portadores de
uma ou mais malformacdes congénitas, sendo responsaveis por 20% da mortalidade
neonatal e 30 a 50% da mortalidade perinatal nos paises desenvolvidos. O presente
estudo teve como objetivo conhecer a incidéncia das malformacdes congénitas no
municipio de Caceres-MT. Trata-se de um estudo transversal descritivo realizado em
fonte secundaria por meio de registro dos dados contidos em prontuarios. Foram
incluidos no estudo todos os registros de nascimentos, vivos ou mortos ocorridos no
Hospital Regional de Caceres (HRCAF) e Hospital Sdo Luiz (HSL) no periodo de
janeiro de 2004 a dezembro de 2009 que apresentaram diagnostico de Malformacéo
Congénita, com idade gestacional maior ou igual a 22 semanas e/ou peso igual ou
maior a 500 gramas. Foram utilizados o Programa Epi.Info e a andlise estatistica
descritiva com medidas de frequéncia, tendéncia central e de dispersdo. Os
resultados destacaram as Malformagdes Congénitas (MCs) do Sistema Nervoso com
37,9% (66 casos), sendo os casos de hidrocefalia mais evidentes 10,34% (18
casos); seguindo das MCs do Sistema Osteomuscular com 20,66% (36 casos), onde
0S casos de pé tortos congénitos prevaleceram. As ocorréncias das MCs do Sistema
Digestivo corresponderam 6,87% (12 casos); no Sistema Genitourinario, resultaram
em 2,28%. (04 casos). Outros tipos de MCs 15,48% (27 casos) também foram
encontrados neste estudo, destacando-se os casos de malforma¢des multiplas com
6,89% (12 casos). As sindromes cromossdmicas - Sindrome de Down e Trissomia
do Cromossomo 13 - foram evidenciadas conjuntamente totalizando 6%(8 casos).
Este estudo contribuiu para o conhecimento da incidéncia de malformacdes no
municipio e poderd subsidiar programas e politicas que visem a identificacdo
precoce e intervencao nos fatores de risco, bem como o diagndstico precoce.

Palavras chaves: malformac&o congénita; recém-nascido; epidemiologia.



ABSTRACT

The congenital anomalies are defects in the form, structure and or function of an
organ cells or present cellular components before of the birth and arisen in any
phase of the fetal development, being able to to be identified during the gestation, in
the neonatal phase or in elapse of the infancy. The congenital defects or the
congenital malformations has been subjects of many arguments in the area of the
sciences of the health, being aimed as causes of suffering and damages to the
health of the population. There is an estimate of that 2 to 5% of the newborns are
bearers of an or more congenital malformations, being responsible for 20% of the
neonatal mortality and 30 to 50% of the perinatal mortality in the countries
developed. The present | study had like objective know the incidence of the
congenital malformations in the town of Caceres-MT. Treats-itself of a descriptive
cross study carried out in secondary spring by means of record of the contained facts
in manuals. They were included in the study all of the records of births, alive or dead
people occurred in the Regional Hospital of Caceres (HRCAF) and Saint Hospital
Luiz (HSL) in the period of January of 2004 to December of 2009 that presented
diagnosis of Congenital Malformation, with age gestational bigger or like 22 weeks
and/or equal or bigger weight to 500 grams. They were utilized the Program Epi.Info
and the descriptive statistical analysis with measures of frequency, central tendency
and of dispersion. The results detached the Congenital Malformations (MCs) of the
Nervous System with 37.9% (66 cases), being the cases of hydrocephalic more
evident 10.34% (18 cases); following of the MCs of the System Osteomuscular with
20.66% (36 cases), where the cases of congenital clubfoot prevailed. The
occurrences of the MCs of the Digestive System corresponded 6.87% (12 cases); in
the System Genitourindrio, resulted in 2,28%. (04 cases). Others kinds of MCs
15.48% (27 cases) also were found in this | study, detaching itself the cases of
multiple malformations with 6.89% (12 cases). The syndromes cromossomic -
Syndrome of Down and Trissomia of the Chromosome 13 - were shown up jointly
totalling up 6 %( 8 cases). This | study contributed for the knowledge of the
incidence of malformations in the town and will be able to subsidize programs and
political that aim at to the early identification and intervention in the factors of risk, as
well like the early diagnosis.

Keywords: congenital malformation; newborn; epidemiology.



Gréafico 1 -

LISTA DE GRAFICOS

Taxa de malformacdes por cada 100 recém-nascidos vivos



LISTA DE FIGURAS

Figura 1 -Mapa das microrregifes e municipios do Estado do Mato Grosso

11



LISTA DE TABELAS

Tabela 1 — Distribuicdo de frequéncia e percentual de Malformacdes Congénitas
acometidas no Sistema Nervoso Central de recém-nascidos assistidos no Hospital
Regional de Céaceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a
2009, CACEIES-MT (NZL74). e it e e e e e e e e e et e e e e e et e e et e aeanans 50

Tabela 2 — Distribuicdo de frequéncia e percentual de Malformacdes Congénitas
acometidas no Sistema Osteomuscular de recém-nascidos assistidos no Hospital
Regional de Céaceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a
2009, CACEIES-MT (NZL74) .. ettt et e e e e e e e e eaans 51

Tabela 3 — Distribuicdo de freqiéncia e percentual de Malformagbes Congénitas
acometidas no Sistema Cardiovascular e Respiratério de recém-nascidos assistidos no
Hospital Regional de Céaceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de
2004 a 2009, CACEIreS-MT (NZLT74) ...t e e e e 52

Tabela 4 — Distribuicdo de freqiéncia e percentual de Malformagbes Congénitas
acometidas na Cabeca, Face e Pescoco de recém-nascidos assistidos no Hospital
Regional de Céaceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital S&o Luiz no periodo de 2004 a
2009, CACEIES-MT (NZL74) e iiiuieeeii et e e e e e e e et e e et e e aaeaeaaes 54

Tabela 5 — Distribuicdo de freqiéncia e percentual de Outros Tipos de Malformacdes
Congénitas acometidos em recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres
Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT
(N i 2 PSP 55

Tabela 6 — Distribuicdo de frequéncia e percentual de Malformacfes Congénitas
acometidas no Sistema Digestivo de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de
Céaceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital S&o Luiz no periodo de 2004 a 2009,

CACEIES-MT (NZL74) ettt et e et e et e e e e e e e et e e e eaa e e eennns 56

Tabela 7 — Distribuicdo de freqiéncia e percentual de MalformagBes Congénitas
acometidas no Sistema Genitourinario de recém-nascidos assistidos no Hospital
Regional de Céaceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a
2009, CACEIES-MT (NZL74) .. ettt e e e e e e e eeaas 57

Tabela 8 — Distribuicdo de freqiéncia e percentual de MalformagBes Congénitas

acometidas quanto aos Sistemas Fisiolégicos de recém-nascidos assistidos no Hospital

12



Regional de Céceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a
2009, CACEIES-MT (NZL74) ..ttt e e e e e e e e eeenns 58

Tabela 9 - Caracteristicas Sociodemograficas de gestantes com recém-nascidos
acometidos com Malformagdes Congénitas assistidos no Hospital Regional de Caceres
Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT
O ES 2 PR 60

Tabela 10- Caracteristicas da gestacdo de gestantes com recém-nascidos acometidos
com MalformacgBes Congénitas assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio
Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT
L i 2 PP 63

Tabela 11 - Caracteristicas dos recém-nascidos acometidos com Malformacdes
Congénitas assistidos no Hospital Regional de Céaceres Dr. Antonio Fontes e do
Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174) .......c.cccevuveennnens 67

13



LISTA DE ABREVIATURAS

ANVISA - Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitéria.

AC — Anomalia Congénita.

AE — Atresia de Esofago.

AUU — Artéria Umbilical Unica.

CID - Cddigo Internacional de Doencas.

CISOMT- Consorcio Intermunicipal de Saude do Oeste de Mato Grosso.
CIUR — Crescimento Intra Uterino Retardado.

CRIANES - Criancas com Necessidades Especiais de Saude.

CSHCN - Children With Special Health Care Needs.

DATASUS- Banco de Dados do Sistema Unico de Salide.

DC — Defeitos Congénitos.

DDL - Doencas de Depdsito Lipossomal.

DFO — Displasia Fibrosa Ossea.

DN — Declaracdo de Recém-nascido Vivo.

DTN - Defeito do Tubo Neural.

ECLAMC - Estudo Colaborativo Latino Americano de Malformacdes Congénitas.
GM — Gabinete do Ministério

HCPA — Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

HRCAF- Hospital Regional de Caceres "Dr. Anténio Fontes”.

HSL - Hospital Sdo Luis.

ICBDMS - International Clearinghouse for Birth Defects Monitoring System.
UFRGS — Universidade Federal do Rio Grande do Sul.

UNB — Universidade de Brasilia.

MS — Ministério da Saude.

MC — Malformacdo Congénita.

OMS - Organizacdo Mundial da Saude.

OPAS - Organizacao Pan-americana de Saude.

PN - Peso ao nascer.

PTC- Pé Torto Congénito.

PSF - Programa de Saude da Familia.



15

PNTN - Programa Nacional de Triagem Neonatal.

PNI — Programa Nacional de Imunizagéo.

RCIU — Retardo do Crescimento Intra-Uterino.

RDC - Resolucéo da Diretoria Colegiada.

RN - Recém-nascido.

SIAT - Sistema Nacional de Informagdes sobre Agentes Teratogénicos.
SIEM — Servico de Informacédo Sobre Erros do Metabolismo.
SINASC - Sistema de Informacgédo Sobre Nascido-Vivos.
SPUE - Servi¢co de Prontuario Usuario e Estatistica.

SUS - Sistema Unico de Saude.

TRA- Técnica de Reproducéo Assistida.

UsG — Ultrassonografia Gestacional.

UTI- Unidade de Terapia Intensiva.



PROLOGO

A existéncia, porque humana, ndo pode ser muda, silenciosa,
nem tampouco pode nutrir-se de falsas palavras,

mas de palavras verdadeiras,

com que os homens transformam o mundo.

Existir, humanamente, é pronunciar o mundo, € modifica-lo.
O mundo pronunciado, por sua vez,

se volta problematizado aos sujeitos pronunciantes,

a exigir deles novo pronunciar.

(Paulo Freire)

A percepcdo dos direitos humanos de cada individuo se condiciona a
sociedade a qual esta inserida e pelo lugar social que ocupa na mesma. Para por
em pratica uma mudanga no comportamento social, faz se necessaria uma
renovagdo da compreensdo do homem, do mundo e das ciéncias. Essa mudanca
nao pode ser apenas de ordem intelectual, mas sim uma transformacéo interior, cujo
efeito se manifeste conscientemente por suas ac¢des. Desde que comecei a me
preparar para a pratica médica, iniciei um processo reflexivo quanto ao papel que
ocuparia na sociedade como agente transformadora de realidades, o que se renova
a cada dia ao ter o privilégio de ajudar seres humanos virem ao mundo. Levando-me
a sentir responsavel intrinsecamente pelos mesmos.

Muito me angustia ao pensar na possibilidade de uma crianca, onde a mée se
quer teve a oportunidade de realizar um pré-natal digno; nascer com alguma
deformidade congénita. Este fator acrescido da certeza de que por meio da
educacédo é possivel ultrapassar as causas naturais e as circunstancias temporais, e
contribuir para que novos horizontes sejam vislumbrados em prol da melhoria de
qualidade de vida, voltei-me para o estudo quanto as malforma¢des congénitas. O
gue me possibilitou reconhecer que no dinamismo historico, os valores permanecem
inalteraveis como heranca divina em cada um de nds, apontando sempre na direcao
da evolucéo pelo autoconhecimento e pela virtude de ajudar alguém.

A virtude, por ser uma fortaleza moral da vontade de um homem no
cumprimento do seu dever, nos leva a exercer a acdo humana, no bem que

realizamos ao proximo, no amor expressado ao proximo, no respeito pelas
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diferencas e condigbes humanas, na compreensao dos limites humanos, e ainda na
condi¢cao de igualdade do homem. No contexto humano, entre erros e acertos, 0s
valores abrem espaco e trazem inovacdes essenciais para a sobrevivéncia -
espécie e o cumprimento do papel do ser humano na criacéo.

Entre a gratiddo de participar do processo de nascimento de um ser humano,
tem-se a possibilidade de nem sempre este ser se apresentar em perfeita condicéo
fisica a que jA nos causou impacto com esta realidade no dia-a-dia profissional,
deixando-nos em principio atbénito e com uma eminente preocupacao em fazer as
coisas serem diferente. Embora nem sempre seja possivel...

Considerando minha ansiedade pessoal e a vontade de transformar a
realidade de muitas maes com bebés acometidos portadores de malformacdes
congénitas, esforcei-me nesta pesquisa, com o intuito de apreender conhecimentos
que com certeza me possibilitara atuar de forma diferenciada em minha profisséo,
como um ser racional imbuido dos valores em si mesmo, da for¢a divina a qual nos
leva a chegar a supremacia do ser, com condicfes de assumir atos e reac0les e,
ainda ser capaz de contribuir para a busca de alternativas preventivas para o
controle e reducdo dessas anomalias em nosso municipio e consequientemente em

Nnosso estado.
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1 INTRODUCAO

E sabido que estudos sobre Defeitos Congénitos (DCs) ou Malformacdes
Congénitas (MCs) tém mobilizado uma gama de pesquisadores visto ser a causa de
sofrimento e danos & salde da populacdo como um todo ®. A proporcéo de 6bitos
por causas genéticas vem aumentando, demonstrando a importancia do assunto
para a saude publica @,

Ha uma estimativa de que 2 a 5% dos recém-nascidos sao portadores de uma
ou mais malformacdes congénitas, sendo responsaveis por 20% da mortalidade
neonatal e 30 a 50% da mortalidade perinatal nos paises desenvolvidos . As MCs
correspondem a principal causa de mortalidade infantil e de mortalidade geral em
diversos paises, respondendo, em 1997, por cerca de 495.000 mortes em todo o
mundo. A grande maioria destas mortes ocorreu durante o primeiro ano de vida,
influenciando, portanto, a taxa de mortalidade infantil .

No Brasil, igualmente em outros paises em desenvolvimento, verificou-se nos
ultimos anos a diminuicdo substancial da taxa de mortalidade infantil (nGmero de
mortes durante o primeiro ano de vida dividido por 1000 nascidos vivos) resultante

de melhorias no cuidado perinatal ¢

. Os avancos nas tecnologias médicas e a
incorporacdo destas nas areas de terapia intensiva neonatal e pediatrica tém
possibilitado um crescente aumento nos indices de sobrevivéncia entre os neonatos
de alto risco, criangas com malformacgdes congénitas, traumas adquiridos ente uma
ampla variedade de doencas anteriormente consideradas incompativeis com a vida.

Enquanto que presenciamos significativo e progressivo declinio da
mortalidade infantil, também acompanhamos uma transicdo epidemiolégica,
evidenciada pelas complexas mudancas nos padrbes de saude e doenca que
acompanham essa populacdo e suas implicagcbes demograficas, econdmicas,
politicas e sociais. No que se refere a populagdo pediatrica, tal transicdo tem se
refletido no crescente numero de criangas portadoras de condi¢cdes cronicas,
clinicamente frageis, dependentes de dispositivos meédicos como forma de
compensar perdas de fungbes vitais e de cuidados de natureza altamente técnica,
complexa e continua como forma de manter a vida. Esse grupo de criangas é

definido na literatura internacional como Children With Special Health Care Needs
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(CSHCN). No Brasil, o conceito é introduzido no final da década de 1990 ©® como
Criancas com Necessidades Especiais de Saude (CRIANES).

Apesar de diversos problemas perinatais terem se beneficiado das melhoras
no tratamento, as anomalias congénitas continuam sendo a principal causa da
mortalidade infantil. A incidéncia continua basicamente a mesma. Houve um
aumento das anomalias cardiacas (em decorréncia dos métodos aprimorados de
descoberta ndo do aumento do nimero de RNs com a anomalia); espera-se que
haja um declinio no nimero de fetos que nascem com anencefalia , espinha bifida e
outras anomalias do SNC, com a complementacdo com acido félico. De acordo com
a raca, a taxa de mortalidade em lactentes brancos € inferior, quando comparada as
demais, enquanto a taxa de mortalidade entre lactentes afro-americanos € duas
vezes maior.

E possivel também identificar que no caso de indicadores
estatistico/epidemiolégicos de malformagBes congénitas ha certa dificuldade.
Estatisticas Brasileiras ‘°? indicam que a taxa anual de mortalidade infantil é de
19,3 /1000 e destas as malformacdes congénitas ocupam a segunda causa
responsavel por 7.830 mortes em 2005 (11,2%). Em primeiro lugar encontram-se as
infecgdes perinatais (29.690 mortes).

Os indices mostram queda significativa segundo a maioria das causas
especificas de 6bito, no que tange as malformacdes congénitas as taxas ndo tem
apresentado grandes alteracdes ). Acredita-se que a taxa das malformacdes
congénitas persistem no mesmo patamar dado as suas causas cromossOmicas e
ainda a caréncia em aconselhamento genético, cobertura de diagndstico precoce,
dentre outras.

Vale ressaltar, que na maioria das na¢des ha a preocupacdo com a qualidade
dos dados, tanto na validade quanto na confiabilidade, referentes as causas de
morte na infancia, entre elas, as malformacdes congénitas ©.

Estudos realizados indicam que com uma base de dados confiavel se torna
possivel conhecer a abrangéncia das malformag6es congénitas de uma populacéo e
a partir disso tomar decisdes acertadas em politicas de saude para a prevencgao
dessas anomalias ©%.

A problemética deste estudo é a auséncia de indicadores epidemiologicos

acerca das malformacdes congénitas no municipio de Céceres — Mato Grosso
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bY

gerando limitagbes de planejamento estratégico quanto a assisténcia materno-
infantil.

Para responder a problematica este estudo levantou a incidéncia de
malformacgbes congénitas em recém-nascidos e natimortos assistidos no municipio
de Céaceres-MT no periodo de 2004 a 2009. Sendo relevante uma vez que os dados
oficiais no Brasil referente as malformacfes congénitas sdo escassos, e apontam
para a necessidade do aprimoramento dos sistemas de informacdes ja existentes,
assim como, para um maior intercambio entre os érgdos oficiais, governamentais e
as instituicdes publicas.

O municipio de Céceres € um Pdélo Regional de Saude onde estéo localizados
dois hospitais de referéncia para gestacao de alto, médio e baixo risco e uma UTI
neonatal oferecendo assisténcia a vinte e dois municipios da regido sudoeste de
Mato Grosso através do Consorcio Intermunicipal de Saude - CISOMT.

Para fins de organizacéo e apresentacdo do trabalho, 0 mesmo esté disposto
em tdpicos trazendo inicialmente uma abordagem contemplando definicbes,
classificacdo, causas, fatores de risco, prevencdo e pesquisa sobre malformacdes
congénitas.

No segundo momento apresentamos 0s objetivos desta pesquisa, colocando
em evidéncia o foco desta investigacao, que primou por demonstrar a incidéncia de
malformacgBes congénitas no municipio de Caceres - Mato Grosso, no periodo de
2004 a 2009. Em seguida h& a descricdo dos materiais e métodos utilizados para a
coleta, organizacdo, categorizacdo dos dados, bem como o0s procedimentos
adotados para analise do corpus.

Posteriormente mostramos e discutimos os dados devidamente categorizados
e analisados estatisticamente respondendo as questdes de investigacao propostas
neste estudo. E, finalmente, nas conclusdes e sugestdes destacamos as principais
contribuicbes deste estudo advindas de nossa reflexdo e finalizamos com o
detalhamento do referencial que sustentou o estudo e dos documentos que o

respaldaram.
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1.1 REVISAO DA LITERATURA

1.1.1 Definigdo

Os defeitos congénitos sdo defeitos presentes ao nascimento, independente
da causa ou momento que surgem durante a gestacdo. S&o definidas como
anomalias presentes no momento do nascimento, sejam elas morfolégicas ou
funcionais 9.

A expressao “defeito congénito” (tradugdo do inglés birth defect) ® como uma
definicho mais ampla, corresponde a toda anomalia funcional ou estrutural do
desenvolvimento do feto decorrente de fator originado antes do nascimento, seja
genético, ambiental ou desconhecido, mesmo quando o defeito ndo for aparente no
recém-nascido e s6 manifestar-se mais tarde.

O termo defeitos do desenvolvimento Y é conceituado por Potter como
qualguer condicao irreversivel existente em uma crianga antes de nascer, na qual
existe um desvio do comum em numero, tamanho, forma, localizacdo ou carater
inerente a qualquer parte, 6rgdo, célula ou componente celular suficiente para
justificar a denominag&o anormal.

Ja o termo “malformagao” refere-se a uma anomalia estrutural presente ao
nascimento e atribuivel a um defeito de desenvolvimento. Um conceito ampliado que
se tem proposto inclui entre as malformacdes, ndo s6 as anomalias estruturais
evidentes ao nascimento, mas também, problemas em que ndo héa defeito de forma,
mas sim de funcao (por exemplo, caso do megacolo congénito em que se verifica a
auséncia de inervacao intrinseca na parede intestinal na porcao terminal do sistema
digestivo) e também problemas estruturais em que o exame fisico rotineiro ao
nascimento nao consegue revelar (como ocorre em algumas anomalias renais,
cardiacas ou de outros aparelhos) @.

Anomalia Congénita (AC) é todo defeito funcional ou estrutural, presente no
momento do nascimento ou que se manifesta em etapas mais avan¢adas da vida.
Qualqguer alteracdo no decorrer do desenvolvimento embrionario pode resultar em
anomalias congénitas que podem variar desde pequenas assimetrias até defeitos

com maiores comprometimentos estéticos e funcionais 2.
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O termo congénito indica que o defeito bésico estd presente, mas néao
necessariamente reconhecido ao nascimento, podendo ser malformagdes internas
ou funcionais que s6 se manifestam com o avanco da idade 2.

As malformacBes congénitas (MC) sao consideradas distarbios de
desenvolvimento presentes ao nascimento e que surgem no periodo embriondério,
incluindo todas as alteracdes de ordem estrutural, funcional ou metabdlica, que
causam anomalias fisicas ou mentais ao individuo. Podendo ser detectadas ao
nascimento ou no decorrer da infancia, sendo classificadas como isoladas ou
associadas e de menor ou maior importancia clinica. Para 0os autores, o termo
anomalia congénita e malformacdo congénita sédo tratados como sinbnimos e
utilizados para descrever todos os tipos de alteracées estruturais .

Outros autores definem os DCs como todos os termos de uso corrente para
descrever defeitos do desenvolvimento presentes na ocasido do nascimento. As
MCs constituem alteracdes de estrutura, funcdo ou metabolismo presentes ao
nascer, que resultam em anomalias fisicas ou mentais, podendo ou néao ser simples
ou multiplas e de maior ou menor importancia clinica .

Outros termos descritivos merecem ser definidos: defeito de campo
politopico que corresponde a anomalias derivadas da perturbacdo de um Unico
campo de desenvolvimento; sequiéncia que é um padrao de multiplas anomalias
derivadas de um unico defeito estrutural ou fator mecanico conhecido ou presumido;
sindrome compreendendo um padrdo de mudltiplas anomalias tidas como
patogenicamente relacionadas e ndo reconhecidas como representantes de uma
sequéncia ou de um defeito de campo politdpico; associacdo é uma ocorréncia nao
casual, em dois ou mais individuos, de multiplas anomalias, que ndo se sabe se é
um defeito de campo politopico, seqiencia ou sindrome; e, por fim dismorfologia
que corresponde a uma area da genética clinica relacionada com o diagnéstico e a
interpretacdo dos padrdes de defeitos estruturais Y.

Existe uma definicho mais ampla que corresponde os DCs a grupos
heterogéneos de diagndsticos, cada qual com morfogéneses distintas que seriam as
malformacdes, as disrupcgles, as deformacdes e as displasias. Ha uma classificacao
baseada nas etiologias ou mecanismos patogenéticos incluindo as aberracdes
cromossOmicas como as trissomias, as desordens mendelianas e as sequéncias mal

formativas *¥. Essa é a definicdo considerada pela Organizacdo Mundial de Satde
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(OMS) na Classificacdo Internacional de Doencas (CID) para a codificacdo dos DCs
(15).

Neste trabalho, os termos “malformacao congénita”, “defeitos congénitos” e
“anomalias congénitas” sdo utilizados como sindnimo para nos referirmos a todo e
qualquer defeito (intrinseco ou extrinseco) diagnosticados a partir do nascimento
e/ou durante o periodo de internacdo hospitalar descrita nos prontuérios médicos.

1.1.2 Classificacao

Guerra 9, Castilla “® evidenciam a classificacdo apresentada por Moore e
Persaud ™ onde destaca quatro tipos de anomalias congénitas clinicamente
significativas: malformacao, disrupcéo, deformacéo e displasia, a saber:

Malformacéo, defeito ou anomalia na formacdo dos tecidos, contempla a

sindrome (defeitos localizados multiplos) e a sequéncia malformativa (defeito

localizado isolado) *"'®- A malformacdo é um defeito morfoldgico em um 6rgéo,
parte de um érgdo ou nhuma grande regido do corpo decorrente do desenvolvimento
intrinsecamente anormal. Estando presente desde o desenvolvimento do feto até o
nascimento da crianca 9.

Disrupc¢éo, dano ao tecido normal, compreende a sequéncia disruptiva. As

disrupcdes sdo entendidas como um tipo de defeito causado pela destruicdo de
estruturas que sdo formadas normalmente ndo havendo anormalidade intrinseca dos
tecidos envolvidos. Nesses casos, podem ocorrer alteragcdes da forma, divisédo, ou
fusdo anormal de estruturas; tendo, como exemplo, as fendas faciais por bandas
amnioticas .

Deformacao, forcas anormais nos tecidos normais, referem-se a sequéncia

17.18) As deformacdes ™Y sdo decorrentes de forcas mecanicas que

deformativa.
distorcem as estruturas do feto e costumam envolver cartilagens, 0ssos e
articulagbes resultando em perda de simetria ou em posicionamento anormal.
Ocorrendo, geralmente, no final da gestacdo e quando o agente provocador é
removido. A maioria dessas deformacdes tende a desaparecer com o0 passar do

tempo, como, por exemplo, o pé torto congénito
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Displasia, organizacao celular anormal do tecido, seqiiéncia displasica “"®.

A displasia ®» é uma organizagdo anormal das células dos tecidos e tem como
consequUéncia a alteracdo da morfologia do érgdo em questédo. Esta anomalia resulta
em alteracbes estruturais clinicamente aparentes. Tais defeitos tém geralmente
origem genética, e tornam-se clinicamente visiveis no decorrer do desenvolvimento
dos tecidos, como por exemplo, as displasias 6sseas ™.

Moore e Persaud P apresentam a mesma classificacdo acima descrita,
acrescentando o termo Perturbacdo, dano causado a partir de exposicdo de
teratdgenos. Trata-se de um defeito morfolégico de um 6rgéo, parte de um érgao ou
de uma regidao maior do corpo resultante de um dano externo ou de interferéncia no
desenvolvimento de um processo originalmente normal.

Duarte ®? e Pereira ®® apresentam outra classificacdo das malformacdes
congénitas: de maior importancia - quando ocasiona um efeito adverso funcional
ou na aceitabilidade social do individuo. Exemplos: anencefalia, fenda labial ou
palatina, hidrocefalia, cardiopatia, entre outros. Ou de menor importancia - aguelas
gue ndo ocasionam consequéncias médicas para 0s pacientes, e que apresentam
um efeito minimo sobre a funcdo ou aceitabilidade social. Exemplos: nevus
pigmentares, prega simiesca, polidactilia, clinodactilia do quinto dedo. A autora
adverte que essa classificacdo pode ser considerada arbitraria e baseada em
critérios de severidade da afeccao por parte do avaliador, mostrando um alto teor de
subjetividade por parte do pesquisador.

As anomalias ainda podem se classificar em Unicas ou multiplas e, de

pequeno porte ou grande porte @Y.

As pequenas anomalias Unicas n&o
representam consequéncias clinicas sérias, embora possam apresentam alguma
anomalia associada. Ja as grandes anomalias, 0s embrides gravemente
malformados sdo abortados durante as primeiras semanas de gravidez.

Segundo a etiologia ou mecanismo patogénico (causas) ®Y as anomalias
congénitas se classificam em: n&o definidas; genéticas (monogénicas
cromossOmicas); ambientais (doencas maternas, uterina placentaria, drogas-
agentes quimicos); e, multifatoriais.

O Guia Internacional de Classificagdo de Doencas (CID) ainda é o mais
usado, porém clinicos da atualidade, j& aceitam um sistema pratico de classificagéo
de defeitos do desenvolvimento que levam em conta o momento do inicio da leséo,

a possivel etiologia e a patogénese V.
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Na Classificacdo Internacional de Doencas - CID 10 ®® também utilizado no
Brasil e nesta pesquisa, estdo classificadas as malformacdées congénitas,
deformidades e anomalias cromossémicas levando em conta o Sistema Fisiologico
Acometido: Sistema nervoso; Sistema circulatério, Sistema digestivo, Sistema
Genitourinario, Sistema osteomuscular, Malformacdo de cabeca, face, pescoco;

acrescidos de outras malformagdes congénitas nao classificadas em outra parte.

1.1.3 Causas

Como j& mencionado anteriormente cerca de 60% dos casos de
malformacdes congénitas sdo de causa desconhecida. Os de causa genética,
cromossOmica (6%) e de heranca mendeliana (20%), sdo os mais conhecidos. Os
casos de etiologia dependentes de fatores ambientais sdo mais numerosos e mais
dificeis de serem estudados (variam de <1% a 5%). Na investigacdo dessas causas,
a abordagem epidemioldgica dos defeitos congénitos possui um papel primordial ¢

Como causas genéticas destacam-se as causas génicas e as causas
cromossbmicas. A primeira, resultante de um gene (em mutacdo), pode ser
deletéria ou letal. E a segunda tem como causa as aberra¢cdes cromossémicas, do
tipo numérico ou estrutural, envolvendo um ou mais autossomos, CromosSoMos
sexuais ou ambos Y.

Os disturbios genéticos monogénicos sdo causados por genes mutantes e

obedecem aos padrdes de herancga, levando em conta o local onde se localiza o
gene ou o fenodtipo apresentado pelo portador. Ja os distarbios genéticos

cromossdmicos sédo causados por um desequilibrio quantitativo do material genético,

podendo ser numéricas ou estruturais 7.

Como causas ambientais destacam-se: a exposicdo a contaminantes de
origem quimica ®®; poluicéo oriunda de atividades agricolas ®%; pesticidas agricolas
e de uso doméstico, além da morbidade e mortalidade significativas relacionadas as
exposicdes agudas (9 As anomalias advindas de fatores ambientais correspondem
aguelas adversas a alteragcdo nos genes ou Cromossomos, Ou Sseja, por meio da
acdo de agentes teratogénicos, da interrupcdo do suprimento sangiineo fetal, de

anomalias uterinas, bridas amnidticas e infeccées durante a gestacdo 7.
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A ocorréncia de malformacdes congénitas relacionada a agentes
teratogénicos Y correspondem aqueles que agem sobre o organismo em formagcéo
produzindo anomalias caracteristicas ou gerais, ou aumentando a incidéncia de uma
anomalia na populacéo. Os principais agentes teratogénicos ou teratdgenos sdo as
radiacoes, os virus, as drogas e as doencas maternas. O efeito teratogénico desses
agentes depende de vérios fatores, tais como: tempo de exposicdo e dosagem do
teratdgeno, gendtipo materno, genotipo e suscetibilidade do embrido, atividade
enzimatica do feto, interacéo entre teratégenos e especificidade dos mesmos ©2),

Nas causas multifatoriais as anomalias parecem ser causadas por uma
combinacdo de um ou mais genes com fatores ambientais, correspondendo a

heranca multifatorial ©2.

Os distarbios multifatoriais representam uma grande
propor¢cdo de anomalias congénitas que tem como causa a interacdo de fatores
genéticos predisponentes, presente desde a concepgdo, as circunstancias
ambientais ®¥.

As Técnicas de Reproducao Assistida (TRA) aparecem como mais um ponto
de questionamento para possiveis causas de defeitos congénitos em criancas
concebidas por meio da sua aplicacdo . Embora seja uma técnica muito utilizada
no tratamento do casal infértii e com revolucionario arsenal terapéutico; existem
preocupacdes quanto a discussao sobre o aumento da incidéncia de malformacdes
congénitas e a necessidade de continuo monitoramento das criancas concebidas

por TRA.

1.1.4 Fatores de risco

As anomalias congénitas podem ser induzidas por fatores genéticos ou
fatores ambientais, uma vez que estes causam perturbacbes durante o
desenvolvimento pré-natal. Acrescentando ainda que a herangca multifatorial
(combinacdes de fatores genéticos e ambientais) € a principal causa das anomalias

mais comuns @Y,
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1.1.4.1 Fatores Genéticos

Os fatores genéticos determinam a vulnerabilidade das pessoas quanto a
aquisicdo de doencas ©®?. Sdo as causas mais comuns de anomalia congénita.
Destacamos aqui a heranga genética e ainda a alteragdo cromossomica.

Na heranca autoss6mica dominante, se um gen dominante estiver presente

em uma pessoa, o paciente serd afetado ©©

e as manifestacbes irdo variar
dependendo da expressividade e da penetrancia do gen. Neste caso a chance € de
50% a cada gestacdo, podendo a crianca ndo herdar o gen afetado e
consequentemente ndo transmiti-lo a seus filhos. Em geral as MCs sdo menos
graves.

O fendtipo apresentado pelo portador de gen dominante é expresso quando
apenas um cromossomo de um par porta o alelo mutante, a despeito de haver um
alelo anormal no outro cromossomo do par ©®.

Quanto a heranca autossdmica recessiva 0s pais ndo sado afetados, mas
ambos s&o portadores do gen afetado ©®. Neste caso as chances do casal ter filho
com doenca autossdmica recessiva € de 4/1 por gestacdo. Exames de DNA
apresentam a condicdo do gen de apresentar afetado ou nao, com isso 0 médico
poderd proceder ao aconselhamento genético. O gen é recessivo apenas quando
ambos os cromossomos de um par portam o alelo mutante ©7.

No tipo de heranca ligada ao cromossomo X, 0 gen anormal esta presente em
um dos cromossomos X da mulher. Logo, quando o gen afetado é recessivo, nao
expressa o gen anormal, mas, se 0 homem herdar o cromossomos X recessivo ele
sera afetado

Na heranca multifatorial estdo associadas muitas condi¢cdes genéticas. Muitos
gen de ambos 0s pais sS40 necessarios para que a crianca seja afetada. Sendo
assim, com menores chances de recorréncia em relacdo a outras formas de
heranca. Quando ocorre esse disturbio cromossémico, com o desequilibrio
guantitativo do material genético, o defeito € resultante do excesso ou deficiéncia
dos genes contidos em cromossomos inteiros ou segmentos cromossomicos ©7.

Em se falando de alteragdo cromossdmica destacam se: ndo-disfuncéo,
translocacéo, delecdo, trissonomia parcial € nimeros anormais de cromossomos X e

Y.
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7

A nao-disfungdo é o fator mais comum de causas cromossOmicas; com a
existéncia de um cromossomo extra, podera ocorrer & Sindrome de Down ©®. As
alteracdes cromossbmicas constituem uma das maiores categorias das doencas
genéticas e sdo causa significativa de retardo mental, déficit ponderal e estatural,
dimorfismo facial e malformagBes congénitas, como as cardiopatias congénitas,
anomalias esqueléticas e acometimentos de outros 6rgéos internos ©”.

Na translocacdo o material cromossémico pode se separar e translocar para
outro ponto ©®®. Se o cromossomo translocado estiver presente em um dos pais
possivelmente, se a mae for afetada a chance é de 10% de probabilidade para o
proximo filho apresentar a doenca, ja se for o pai o portador a chance é de 2%. As
manifestacbes se fardo presentes, quando em geral a translocacdo for
desequilibrada, resultando em um material extra ou falante. Nas translocacfes
ocorre o risco de transmissdo do material genético que podem levar a fenotipos
anormais e variado grau de retardo mental ©7.

Uma delecdo ocorre quando o material cromossdmico esta ausente ou um
dos bracos superiores (p), ou inferiores (q) de um cromossomo ©®. Um exemplo de
delecdo € a sindrome do cri Du chat, em que falta material do braco superior ou
inferior de um cromossomo 5 (5p).

A anormalidade ocorre com frequéncia surpreendente em humanos. Das
diferentes classes de anormalidade a aneuploidia que significa a perda ou ganho de
Cromossomo inteiro, isso € monossomia ou trissomia € sem duvida a mais comum e
clinicamente importante. As monossomias se caracterizam pela perda de um ou
mais cromossomo, sendo a Sindrome de Tunner (45 X) a Unica compativel com a
vida. Nas trissomias tem se como principal fator etiolégico a idade materna
avancada e o aumento de niimero de parceiros sexuais extras (exemplo 47 XX) ©®.

A trissomia parcial ocorre quando a duplicagdo de um brago longo ou curto de
um cromossomo esta associada a varias manifestacdes. Ja 0s niumeros anormais de
cromossomos X e Y apresentam um tipo de anormalidade cromossémica, seja no
cromossomo X ou Y, destacando a Sindrome Turner decorrente da auséncia do
cromossomo X, a Sindrome de Klinefler conta com a presenga de um cromossomo X

extra, a Sindrome do X Fragil representa a causa mais comum de retardo mental ©®.
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1.1.4.2 Fatores Ambientais

Os fatores demograficos podem determinar baixos niveis socioecondmicos
da populacdo, a alta incidéncia de doencas infecciosas e caréncias, escassos
recursos para saude e pesquisa, automedicacdo, proibicdo do aborto, além da
qualidade ambiental e condi¢cdes de trabalho precario. O que implica na prevaléncia
de malformacdes congénitas ©.

A idade materna acima de 35 anos ou abaixo de 20 anos “% %4 representa
risco eminente para certas malformacdes congénitas como a Sindrome de Down,
Gastrosquise e, outras disrupgcdes vasculares, respectivamente.

A prevaléncia de algumas anomalias congénitas varia entre grupos raciais,
como polidactilia poés-axial mais comum em negros; e, cardiopatia congénita,
anencefalia, espinha bifida, fistula traqueo-esofagica e hipospadia na raca branca
(26).

Algumas doencas maternas se configuram como fatores de risco a exemplo

da diabetes mellitus, que pode determinar malformagdo congénita do sistema
(41).

nervoso central e do aparelho cardiovascular a hipertensdo arterial, o

hipotireoidismo, epilepsia que constitui risco moderado para microcefalia e Retardo

do Crescimento Intra-Uterino (CIUR) “?); a sifilis apresentando alta exposicdo para
anomalia dental, anomalia dssea, atraso mental; a rubéola com alta exposi¢do para

surdez, microcefalia, cegueira, cardiopatia; toxoplasmose podendo desencadear

hidrocefalia, cegueira, coriorretinite, atraso mental; a herpes simples com baixa

exposicao para ciratizes, microcefalia, miodistrofia e retardo mental; a varicela com
baixa exposicdo para ciratizes, miodistrofia e retardo mental; e; infeccdo por
citomegalovirus com alta exposicéo para RCIU, atraso mental, surdez ¢

A exposicao a medicamentos podem resultar em toxicidade fetal, com
lesdes de variada monta, algumas irreversiveis “®. O uso do Cytotec (Misoprostol)
durante os trés primeiros meses de gravidez pode provocar artrogripose, reducao
transversa de membros e sequéncia de Mdbius “¥. A ingestdo do acido retindico
apresenta risco de anomalias cerebrais, cranio facial, cardiacas e microtia; do acido
acetil salicilico pode resultar em efeitos de disrup¢éo vascular; o uso de hormonios

sexuais pode resultar a genitalia ambigua, hipospadia, dentre outros 7.
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O estilo de vida se torna casa vez mais fator de risco para a malformagao
congénita visto que alguns hébitos como o tabagismo, o uso de drogas ilicitas e o
alcoolismo provocam efeitos negativos durante a gravidez. O consumo de cigarro
durante a gestacédo possibilita a ocorréncia de Retardo do Crescimento Intra-Uterino
— (RCIU); baixo peso ao nascer; e prematuridade, sendo ainda acrescentada a
fragilidade para a ocorréncia de fendas labiais e ou palatinas “°.

Dependendo do tempo de exposicdo ao alcool, quantidade ingerida e da
predisposicao genética podem ocorrer o retardo mental, retardo no desenvolvimento
intrauterino, fendas palpebrais curtas e microcefalia "

Outros fatores como desnutricdo materna, acompanhamento em pré-natal,
baixo nivel de escolaridade, pratica de automedicacdo, se associados a outros
fatores desencadeiam maior fragilidade para a ocorréncia de Malformacéo
Congénita ©?.

Os fatores sociais sdo aqueles néo classificados como componentes
genéticos ou agressores fisicos, quimicos ou biolégicos, compreendendo aqueles
que abrangem fatores soécio-econdmicos, sociopoliticos, socioculturais e
psicossociais 0s quais permitem um conhecimento dialético do paciente e da propria
doenca, oportunizando uma compreenséo da totalidade do real percebido “©.

Esses fatores sado relativos as pessoas (fatores ambientais humanos), e
merecem ser destacados por demonstrar as variaveis demograficas, contemplando
a idade, sexo e grupo étnico; as varaveis sociais, ou seja, o estado civil, renda,
ocupacao e instrucdo; bem como as variaveis de estilo de vida, habito de fumar,
ingest&o de bebida alcodlica, o uso de drogas e ainda consumo alimentar °

Logo, os fatores que produzem a doenca; biolégicos ou ambientais, tém
significados sociais complexos, pois a sociedade, ao mesmo tempo em que oferece
protecdo determina riscos de adoecer. Variando de acordo com maior ou menor

acesso as medidas preventivas das doencas e de recuperacéo da satde “©.

1.1.5 Medidas Preventivas

Apesar das MCs possuirem causa desconhecida, a metade dos casos podem

ser prevenidas. Tais medidas podem ser: primaria, secundaria e terciaria .
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A prevencdo primaria “® contempla as mulheres em idade fértil, mas
especificamente, na fase pré-gestacional, oferecendo medidas simples e acessiveis
a todas as mulheres. Nessa fase ha um investimento em praticas voltadas a
educacao divulgando os riscos pré-gestacionais: idade materna avancada; presenca
de doencgas cronicas como diabetes e epilepsia; uso de medicamentos, alcool, fumo
e drogas e riscos das doencas relacionadas ao trabalho. Havendo casos de
malformacédo na familia ou consanguinidade dos pais, o aconselhamento genético
deve ser realizado alertando para uma possivel gestacdo com MCs;

A prevencdo secundaria “? se inicia na gravidez com a assisténcia pré-
natal. Tem como um dos principais objetivos evitar casos de recém-nascidos
malformados. Vale lembrar que o pré-natal € o melhor método de garantia para uma
gestacdo saudavel, incluindo a prevencado de doencas, a promocdo da saude e o
tratamento das intercorréncias que surgem durante o periodo gestacional ®9. A
ultra-sonografia fetal faz parte da rotina médica do pré-natal, devido ao avanco
técnico dos aparelhos e dos profissionais, congregados ao baixo custo e a
caracteristica ndo invasiva. A USG é o exame que mais diagnostica malformacdes
genéticas ou nao;

A prevencédo terciaria ®®3? & fundamentalmente no periodo pés-natal. O
principal objetivo nessa fase preventiva é minimizar as complicagbes das
malformacgBes congénitas, possibilitando ao recém-nascido uma sobrevida melhor.
Uma vez realizado o diagnéstico da MC ao longo do pré-natal, faz-se necessério a
assisténcia de uma equipe multidisciplinar abrangendo obstétras, neonatologistas,
cirurgides, psicélogos, fonoaudidlogos, assistentes social entre outros profissionais,
no intuito de planejar o melhor atendimento ndo s6 para o recém-nascido portador
de MC, como também para toda a familia. Apés a alta hospitalar, para a familia,
inicia-se um periodo dificil no que se refere a conciliacdo dos cuidados basicos e
especificos da anomalia em questao.

Caso haja correcao cirurgica, esta devera ser planejada para 0 momento mais
adequado. Se houver a necessidade de reabilitacdo precoce com fisioterapeutas ou
fonoaudidlogos, o encaminhamento para centros de referéncia devera ser realizado.
Nesse sentido, € de suma importancia investigar a incidéncia populacional das
malformac¢bes congénitas para o planejamento das ac¢fes de saude, mais
especificamente, no nivel terciario de atencédo, resultando em uma rede de servigos

de referéncia ©Y,
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A seguir, estdo apresentados programas especiais implantados no Brasil
relacionados as MCs ©, os quais contemplam iniciativas isoladas organizadas por
grupos técnicos ou servicos de genética focados em questdes pontuais; iniciativas
resultantes de pressfes dos grupos de pacientes que buscam a reflexdo sobre a
auséncia da atencéo do Estado em politicas institucionais que tratam das MCs. Tais
programas apontam uma timida apresentacéo da questdo dos defeitos congénitos
na agenda de politicas publicas, e, aqui estdo divididos em ndo governamentais e

governamentais.

1.1.5.1 Programas nao governamentais

Servico de Informacfes Sobre Erros Inatos do Metabolismo (SIEM): objetiva
apoiar médicos e profissionais de salde em situacfes que envolvam suspeita clinica
de erros metabdlicos, patologias raras e pouco conhecidas, mesmo entre esses
profissionais. As pessoas podem entrar em contato com esse sistema por meio de
ligacdo telefbnica gratuita, onde serdo fornecidas orientacdes relativas a conduta
clinica e laboratorial recomendadas para cada caso. O servico ainda disponibiliza
informacdes para médicos de diversas especialidades em qualquer regido do Brasil,
contribuindo para o diagnéstico e instituicdo precoce de terapéutica ©

Sistema de Informacado sobre Agentes Teratogénicos (SIATS): implantado em
1990, no Servico de Genética Médica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
(HCPA) vinculado ao Departamento de Genética Médica da Universidade Federal do
Rio Grande do Sul (UFRGS) e ao Estudo Colaborativo Latino-Americano de
Malformacfes Congénitas (ECLAMC). Destina-se a atender gestantes, médicos ou
pesquisadores em geral por meio de um servico telefénico gratuito que fornece
informacéo sobre riscos reprodutivos relacionados a exposicdo de mulheres
gravidas a agentes quimicos, fisicos e biolégicos ©?. Atualmente, no Brasil esse
sistema funciona nas cidades do Rio de Janeiro-RJ, Campinas-SP, Salvador-BA,
Fortaleza e Juazeiro do Norte-CE; e na America Latina, Buenos Aires (Argentina),
Assuncéo (Paraguai) e Bogota (Coldmbia) ©¥;

Estudo Colaborativo Latino Americano para Malformacbes Congénitas

(ECLAMC): é um programa de vigilancia epidemiolégica das MCs, existente desde
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1967, que reune cerca de 170 maternidades dos paises latino-americanos, O Brasil
participa deste programa desde 1969 ininterruptamente no Departamento de
Genética do Instituido Oswaldo Cruz-Rio Janeiro, onde se situa a sede central do
ECLAMC ©9,

Este Programa objetiva principalmente o monitoramento da frequéncia das
MCs pesquisando variages desta frequéncia a fim de alertar em caso do
surgimento de possiveis MCs de maneira brusca. Almeja, também, investigar suas
causas e realizar prevencdo primaria. O ECLAMC encarrega-se de disponibilizar
seus estudos por meio de publicacdes periddicas acerca dessas anomalias ©°.

O programa funciona da seguinte maneira: para cada recém-nascido portador
de MC é preenchida uma ficha segundo o Manual operacional ECLAMC. Torna-se
controle o recém-nascido do mesmo sexo, sem malformacdes, que nasce logo apos
o malformado. As fichas sao conferidas e enviadas ao Centro Coordenador do

ECLAMC no Rio de janeiro, Brasil, sendo incorporados a uma base de dados “? %
3,22)

1.1.5.2. Programas governamentais

A partir de janeiro de 2000, o documento oficial emitido pelas maternidades -
Declaracdo de Recém-nascido Vivo (DN) — foi modificado sendo implantando um

novo campo de preenchimento - Campo 34 ©7

. Tal item permite que sejam
registradas as anomalias congénitas apresentadas ao nascimento de forma
sistematica. O campo ndo é de preenchimento obrigatorio, embora conte com a
guestdo presenca ou ndo de malformacéo congénita, juntamente com espaco para
sua descricdo e classificacdo segundo o CID-10 (OMS, 1994). Com essa informacéo

é possivel obter um registro mais completo sobre alteracdes observadas no RN © %8
9).

O Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) ©°foi criado pelo governo,
através da portaria GM/MS n° 822, de 06 de junho de 2001 objetivando ampliar a
cobertura de 100% dos nascidos vivos, atraves da busca ativa dos pacientes ja
triados, confirmando o diagndstico, acompanhando e tratando de forma adequada os

pacientes identificados. Neste programa séo triadas quatro patologias: as doengas
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falciformes e outras hemoglobinopatias, a fibrose cistica, o hipotireoidismo congénito
e a feniucetonaria ©?;

A Fortificacdo da Farinha com Acido Félico foi implantada devido a relacéo
bem estabelecida entre a deficiéncia do acido fdlico e ocorréncia de malformacdes
congénita, a Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) seguindo as
orientacdes da organizacdo Mundial da Saude (OMS) e da Organizacdo Pan-
americana da Saude (OPAS), publicou em 13 de dezembro de 2002, a Resolucéo
da Diretoria Colegiada (RDC) n°® 344 que aprova o0 regulamento técnico para a
fortificacdo das farinhas de trigo e de milho com ferro e &cido félico ©Y.

Programa Nacional de Imuniza¢gbes (PNI): A partir da segunda metade da
década de 1990, a vacina MMR (anti-sarampo, caxumba e rubéola) foi introduzida

na faixa pediatrica no Brasil ©?

. Atualmente, além da infancia é preconizada a
vacinacao seletiva de adolescentes do sexo feminino e de mulheres até 49 anos no
pés-parto ou aborto imediato ©®®. Campanhas de vacinacdo contra rubéola em
mulheres ocorrem desde 2001 no pais, nesse sentido, a vacinacdo é uma medida
eficaz, no entanto, a vigilancia epidemiolégica permanente seja fundamental para o
controle e erradicacéo da sindrome da rubéola congénita ©;

Programas Relacionados ao Tratamento de Doencas Genéticas: o tratamento
de algumas doencas genéticas vem sendo assumidos pelo Ministério da Saude (MS)
regulamentados através de portarias especiais. Poucas sdo as medicacdes para o
tratamento de doencas raras que foram incluidas na lista de medicamentos
excepcionais do MS. Dentre eles, destacamos a imiglucerase para o tratamento da
doenca de Gaucher, uma condicdo rara pertencente ao grupo das Doencas de
Depésito Lisossomal (DDL), e para o tratamento da osteogénese imperfeita que é
uma doenca causada por mutacdes no colageno tipo |, caracterizada por fragilidade
dssea e osteopenia ).

Os portadores de osteogénese imperfeita apresentam multiplas fraturas que
podem evoluir com graves deformidades Osseas e limitagdo funcional. Para esse
caso recomenda-se o tratamento com substancias do grupo dos bifosfonatos — o uso
desses medicamentos foi regulamentado através da Portaria GM/MS n° 2.305,
publicada em 19 de dezembro de 2001 que aprova o tratamento da osteogénese
imperfeita no ambito do SUS. O IFF/FIOCRUZ, Rio de Janeiro é onde se localiza o

centro de referéncia no Rio de Janeiro ©,
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Como resultado dessa regulamentacdo houve uma melhora significativa na
qualidade de vida das pessoas acometidas com essa anomalia, no entanto, o
processo referente a aquisicdo dessas medicacbes ndo € simples, sobretudo por
questdes relacionadas ao elevadissimo custo dos medicamentos, muitas vezes,
envolvendo ag¢fes judiciais por parte das familias, respaldados pela Constituicdo
Federal, segundo a qual todos tém direito & satde, a ser provida pelo Estado 2.

Diante disso, conflitos éticos referentes as politicas sanitarias de acesso aos
recursos necessarios para o tratamento dessas doengas raras acontecem, porém
sd0 ainda de pouca resolucéo para essa problematica ©.

As malformacdes congénitas representam um problema de saude que
envolve a sociedade como um todo. Nesse sentido, esforcos para a sua prevencgao
Sdo necessarios e obrigatorios para que politicas publicas sejam aperfeicoadas e
aplicadas evitando possiveis novos casos dessas patologias.

As informacdes acerca das anomalias congénitas sdo monitoradas de forma
diferenciada pelos paises. Alguns possuem cobertura populacional e outros tém
como base informac¢des hospitalares. H4 uma variacdo de trés dias a um ano de
vida do perfodo de acompanhamento das criancas quanto & presenca das MCs ©V.

Os diversos sistemas de monitoramento dos paises integram o International
Clearinghouse for Birth Defects Monitoring System (ICBDMS). Um deles, o
Internacional Centre for Birth Defects esta localizado em Roma e foi aceito como
organizacdo nao governamental em 1986 pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS). Sabe-se que na atualidade, ha um monitoramento de uma populagdo de
quase trés milhdes de nascimentos ao ano e representam 35 paises distribuidos
pelos cinco continentes. O programa da América Latina abrange os dados
hospitalares de 12 paises, enquanto outros paises (Canada, China, Franca, Italia,

Estados Unidos) estdo representados através de dois ou mais programas ©V.

1.1.6 Estudos sobre Malformacgfes Congénitas

Na América Latina, a prevaléncia dos defeitos congénitos ndo é diferente de

outras regides do mundo, sendo que de modo geral, considera-se que ndo menos
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de 5% dos nascidos vivos apresentam alguma anomalia do desenvolvimento,
determinada, total ou parcialmente, por fatores genéticos ©.

Nos Estados Unidos os defeitos congénitos significam a principal causa de
mortalidade no primeiro ano de vida e a quinta causa de possiveis provaveis 6bitos
(66).

No Brasil além do SINASC (Sistema de Informag¢des sobre nascidos vivos), o
ECLAMC (Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformacdes Congénitas)
seria a principio, a unica fonte de informacdes sobre o assunto. Trata-se de um
programa que consiste em uma rede continental de maternidades sobreposta por
outra rede de centros de genética médica que servem de ponto de apoio para as
mesmas. Ambas as redes se integram a um sistema de colaboracédo internacional
especializado, que além de produzir informacfes e programar acdes assistenciais e
preventivas capacitam recursos humanos e geram normas diagndsticas,
terapéuticas e preventivas de MC %,

O ECLAMC desenvolve um estudo epidemiolégico voluntario de base
hospitalar, que congrega profissionais dedicados ao estudo das anomalias
congénitas na America Latina. O espirito colaborativo, guiado por uma
regulamentacdo operacional, assegura a uniformidade das avaliacfes necessarias
para a comparabilidade dos dados registrados nos varios centros ©.

No municipio do Rio de Janeiro, com a avaliacao dos defeitos congénitos por
meio do SINASC — Sistema Nacional de Nascidos Vivos, se destacou que o sistema
de informagdo em saude cada dia mais vem melhorando, garantindo o acesso as
informacdes epidemioldgicas a todo e qualquer cidaddo, mas registra a caréncia,
sobretudo dos profissionais da saude no preenchimento devidamente completo dos
instrumentos informativos como DN, notificacdes compulsérias dentre outros .

No municipio de Vitéria- ES no periodo de Janeiro de 2001 a Dezembro de
2004, onde se tracou o perfil epidemiologico das Malformacdes Congénitas
ocorridas em nascidos vivos e natimortos ©”, foram encontrados como resultados o
reconhecimento das malformacgdes congénitas como um problema de saude publica,
questdes referentes a importancia atribuida a fontes de informacdes pelos
profissionais da area da saude.

A incidéncia de malformagfes congénitas em criangas concebidas através de
Injecdo Intracitoplasmatica de Espermatozoéides (ICSI) (9 estudo que comparou a

incidéncia de Malformacdes Congénitas Maiores (MCM) com a da populagcéo geral
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obtida pelo Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformacbes Congénitas;
concluiram que as criancas concebidas por ICSI e nascidas vivas apresentaram
incidéncia de malformacfes congénitas maiores (2,9%), proximas ao esperado para
a populacéo geral (2,6%).

Na Bahia destaca-se o0 estudo que demonstrou a prevaléncia de
malformacdes congénitas em um hospital publico em Jequié-BA; onde os resultados
encontrados os levaram a sugerir uma reflexdo quanto a necessidade emergente de
implantacdo de politicas publicas de saude e, a implementacdo dos servigcos
voltados & prevencao, deteccédo e cuidados com os acometidos por uma DC .

No Estudo do Panorama atual da Atengao aos Defeitos Congénitos no Brasil
© foram abordados o crescente impacto dos defeitos congénitos na salde, as
acbes no Brasil direcionadas aos defeitos congénitos como monitoramento,
tratamento de doencas genéticas, medidas de prevencéo para defeitos congénitos
especificos, e propostas para a elaboracdo de politica de saude direcionada aos
defeitos congénitos. A partir desta avaliagcdo se constatou que para o enfrentamento
das doencas congénitas € necessario um sistema de atencéo voltado as doencas
congénitas de forma integrada, formulando politicas especificas, de ambito nacional,
assim estruturando uma rede regionalizada, hierarquizada, voltada as doencas
congénitas no pais.

No Vale do Paraiba Paulista com o estudo sobre a Prevaléncia de Defeitos
Congénitos em 2002 e 2003 se verificou uma prevaléncia menor que a encontrada
em outros estudos, possivelmente por sub-registro de informacéo ©®. O que levou
sugerir treinamento para os profissionais, no sentido de melhor entenderem a
importancia da DNV e de seu preenchimento correto. Com a inclusdo de outras
informacdes relevantes na DNV, como histéria de doencas maternas na gestacao
podera mostrar outros fatores associado a origem das malformacdes congénitas.
Destacam o Campo 34 da DNV e sua importancia para o registro, quantificacao e
classificacdo dos DCs em consonancia com o CID 10.

Em Mato Grosso do Sul, estudos com o objetivo de descrever a incidéncia de
malformacdes congénitas em Dourados-MS; registra-se que cuidados preventivos
asseguram a reducdo de DCs, como ampliacdo da cobertura de pré-natal,
reconhecimento da realidade sécio-histérica e econdmica das mées, suplementacéo

de é&cido folico, dentre outros. Reforcando que o registro correto das informacdes
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contidas em prontuarios, notificagdes e na DNV sdo de extrema importancia para o
reconhecimento e controle dos DCs 2,

Em S&o Luiz do Maranhdo-MA com o levantamento da incidéncia de
malformacgbes; se evidenciou a “falta de politicas publicas de saude voltadas a
prevencdo das malformagdes congénitas” e reforga a necessidade de implantagao
de “programas de genética clinica que possam atuar no sentido de dar suporte a
politicas relacionadas ao assunto” %,

Com o estudo sobre a prevaléncia das malformacfes congénitas no municipio
do Rio de Janeiro — RJ verificou-se que a anomalia mais detectada foi o fechamento
do tubo neural, onde a partir das analises multivariada levantou que os fatores de
riscos associados a estas anomalias foram a baixa frequéncia de consultas de pré-
natal, acerca de quatro, e serem portadora de diabetes mellitus ®V. Destacou ainda
que o fator de terem uma gestacdo anterior, serviu como fator de protecdo para
malformac@o congénita e a relevancia de ter um atendimento durante o pré-natal
pode refletir na prevencéo das anomalias congénitas.

Ainda no Rio de Janeiro, no Instituto Fernandes Figueira, na Fundacao
Osvaldo Cruz se analisou o comportamento das mulheres que receberam opc¢des
reprodutivas e aconselhamento genético e a partir dos resultados observou que o
desejo destas mulheres terem filho esteve mais fortemente ligado as decisbes
reprodutivas do que os riscos de recorréncia fornecidos ©9.

Na Paraiba com o estudo sobre a prevaléncia de crianca nascidas com
malformagdes congénitas e os fatores de risco associados na maternidade de
Campina Grande - Paraiba no periodo de 2003 a 2005 concluiu-se que nao houve
associacao estatistica significativa de variaveis sociais relativas a méaes que tiveram
filho com malformacdes congénitas. Fazem um alerta para a falta de atencao para o
preenchimento das DNVs, como letra ilegivel e campo da especificagdo nao
preenchido ©.

Em Pernambuco ao se determinar a incidéncia e avaliar o impacto das
malformacbes congénitas em recém-nascidos assistidos em uma maternidade
escola de Recife — PE, concluiu que as malformacfdes congénitas representam a
segunda causa de mortalidade em neonatais ©.

Com a revisao da literatura reunindo topicos relevantes quanto aos defeitos
congénitos, foi possivel destacar a importancia de atuagédo preventiva, de se evitar

fatores de risco como engravidar apos os 40 anos, evitar o uso de alcool e
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medicamentos que causam a malformacgéo durante a gestacao, ingerir alimentos
ricos em acido folico, estar com o calendario vacinal em dia. A¢Bes educativas,
campanhas preventivas e servi¢os especializados, irdo prevenir e melhorar o acesso
ao tratamento de criancas com defeitos, melhorando a qualidade de vida .

Em outro momento a revisdo bibliografica sobre as malformacdes refletindo a
atuacao dos profissionais da enfermagem frente a esse tema apontaram que para a
pratica de assisténcia a crianca com malformacdo congénita requer treinamento
técnico, habilidade, e o preparo de uma equipe multidisciplinar, para que possam
intervir na crianca e na familia na qual esta inserida %,

No sul do Brasil, com o estudo que enfoca a frequéncia da MCs,
correlacionando-as como possiveis agentes causais e monitorando a ocorréncia das
MCs na populacdo de Pelotas-RS ©, obteve resultado predominante de
malformacdes multiplas no sexo feminino e nos nascimentos ocorridos no inverno.

Em Porto Alegre se estudou a ocorréncia e frequéncia dos DCs em
maternidades da cidade, ressaltando as microrregides carboniferas, demonstrando a
importancia da vigilancia e do monitoramento nestas regides para o0 emprego de
politicas de satde que levem medidas de prevencao para defeitos congénitos “2.

Em Maringa concentrou-se em caracterizar os portadores de anomalias
congénitas residentes no municipio fazendo uma relagdo desses casos com a idade
materna, baseando-se em dados coletados no SINASC *?.

Em Mato Grosso ndo foi encontrado nenhum registro de estudo especifico
sobre MCs, embora dados da Secretaria Estadual de Saude (SES) apontem 1.888
casos de criangas nascidas vivas com algum tipo de anomalia congénita, 164 casos
de Obito fetal portadores de MCs, e, de 817 casos de O6bitos infantis durante o
periodo estudado (2004-2009) 172

Desse modo, conhecer as informacdes sobre a incidéncia de malformacdes
congénitas em recém-nascidos no contexto de Mato Grosso, mais especificamente
em Caceres, é de suma importancia para criar subsidios que contribuirdo para o

planejamento de ac¢des politicas de saude.
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2 OBJETIVOS

2.1 GERAL

Demonstrar o perfil epidemiolégico de malformagfes congénitas no municipio
de Céceres - Mato Grosso - no periodo de 2004 a 2009.

2.2 ESPECIFICOS

¢ I|dentificar os tipos de malformacgfes congénitas em recém-nascidos no periodo
de 2004 a 2009.

e Delinear os fatores sociodemograficos das mées com recém-nascidos portadores
de malformacgdes congénitas quanto as variaveis: idade, escolaridade, estado

civil, etnia e procedéncia.

e Caracterizar as condi¢des da gestacao quanto ao inicio do pré-natal, nUmero de
consultas pré-natal, tipo de gestacdo, duracdo da gestacdo e numero de

gestacdes anteriores.

e Averiguar as condi¢cbes de nascimento do recém-nascido quanto ao APGAR no
1° e 5° minuto de vida, género, peso, sistema fisiolégico acometido e momento

do diagndstico da malformacédo congénita.
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3 METODOS

3.1 TIPO DE ESTUDO

Este estudo tem carater epidemiolégico, pois trata da distribuicdo de
frequéncia das doencas e dos agravos a saude coletiva, em funcdo de variaveis
ligadas ao tempo, ao espaco e a pessoa, possibilitando o detalhamento do perfil
epidemioldgico, com vistas & promocéo da satde “©.

A pesquisa caracteriza-se como descritiva transversal com base em fonte
secundaria, por ser um estudo epidemiolégico no qual fator e efeito € observada
num mesmo momento histérico e, atualmente, tem sido o mais empregado ©.

Nossa opg¢ao por este tipo de estudo justifica-se pelo alcance das causas e
efeitos detectados simultaneamente, contribuindo para a associagao entre exposi¢ao
e doenca, obtidas por meio de incidéncia, investigacdo em grupos de casos novos,

oscilando ao decorrer do periodo determinado “©.

3.2 CARACTERIZACAO DO LOCAL DA PESQUISA

O estudo foi realizado em dois hospitais do municipio de Caceres: Hospital
Regional de Caceres “Antonio Fontes” (HRCAF) e hospital Sao Luiz (HSL).

O HRCAF é um hospital de referéncia para 22 municipios da regido sudoeste
do Estado do Mato Grosso com atendimento exclusivo a pacientes do SUS. Trata-se
de um hospital Geral com capacidade para 120 leitos, realizando atendimentos
ambulatoriais em média e alta complexidade e internacdo por meio de
encaminhamentos dos outros municipios pertencentes ao Consaorcio Intermunicipal
do Sudoeste do Mato Grosso- (CISOMT). Suas especialidades sao: Ortopedia,
Ginecologia e Obstetricia de Alto Risco, Trauma e Emergéncia, Clinica Cirurgica,
UTI Adulto e UTI Neonatal, Clinica Pediatrica e Clinica Cirurgica.

Ja o Hospital S&o Luiz (HSL) é filantropico, particular e atende ao SUS.
Possui uma atencdo ambulatorial em baixa complexidade e internacéo, e também,

atende urgéncias e emergéncias.
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Os 22 municipios integrantes do CISOMT sao: Araputanga, Caceres, Campos
de Julio, Comodoro, Conquista D’Oeste, Curvelandia, Figueirépolis D’'Oeste, Gloria
D’Oeste, Indiavai, Jauru, Lambari D’Oeste, Mirassol D’Oeste, Nova Lacerda, Pontes
e Lacerda, Porto Espiridido, Reserva do Cabacal, Rio Branco, Salto do Céu, Sao
José dos Quatro Marcos, Vale do Sdo Domingos e Vila Bela da Santissima
Trindade.

Além dos municipios acima citados, o0 HRCAF e HSL tém uma grande
demanda de gestantes provenientes da Bolivia destacando-se as do municipio de
Sam Matias uma vez que a cidade mais proxima desse municipio com atendimento
hospitalar adequado dentro do territério boliviano fica a 500 km, enquanto que o
municipio de Céaceres se encontra a 100 km. Mesmo ndo havendo nenhum acordo
entre o Brasil e a Bolivia, no que se refere a saude, por questdes éticas 0s hospitais

ndo podem negar atendimento a populagéo boliviana.

Figural- Mapa das microrregides e municipios do Estado do Mato Grosso (modificado)

LOCAIS DE ESTUDO:
1) Caceres

2) Araputanga

3) Campos de Julio
4) Comodoro

8) Gloria D'Oesf

9) Indiavai

10 )Jauru

11) Lambari D'Oeste
12) Mirassol D'Oeste
13) Nova Lacerda

14) Pontes e Lacerda
15) Porto Esperidiao
16) Reserva do Cabagal

18) Rosario D'Oeste
19) Sao José dos Quatro Marcos
20) Vale Sao Domingos
- 21) Vila Bela da Santissima Trindade
N o 22) Salto do Céu

Fonte: (73)

3.3. AMOSTRA
A coleta de dados teve inicio apés a aprovagédo do projeto pelo comité de
Etica compreendendo o periodo de janeiro a marco de 2010, com uma frequéncia de

2 a 3 vezes por semana.
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Inicialmente foi realizada pela pesquisadora, uma busca junto ao setor de
internacdo do Hospital S&o Luiz (HSL) e Hospital Regional de Caceres Antbnio
Fontes (HRCAF) onde foi constatado que no periodo de janeiro de 2004 a dezembro
de 2009 foram internadas 12.241 mulheres para algum tipo de procedimento
obstétrico.

Posteriormente, através dos livros de intercorréncias do centro obstétrico
(HSL e HRCAF) e UTI neonatal (HRCAF) foi encontrado 312 registros de casos de
Malformacfes Congénitas. Apos a identificacdo do namero de registro das mées de
recém-nascidos e natimortos com diagnéstico de MCs, iniciou-se a busca dos
prontuarios junto ao Servico de Arquivos dos dois hospitais pesquisados com a
finalidade de coletar todas as informacdes disponiveis referentes a mae e o bebé
(Anexo A, B, C).

Foram desprezados os prontuarios com letra ilegivel, incompletos e
aqueles que ndo atendiam os critérios estabelecidos nesta pesquisa (RNs e
natimortos com idade gestacional igual ou superior a 22 semanas e peso igual ou
maior que 500 gramas), restando 174 casos.

Os dados coletados foram transcritos para um formulario de registro
(Apéndice A) e em seguida langados em planilhas do Microsoft Office Excel 2005.

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

Foram incluidos no estudo todos os registros de nascimentos, vivos ou mortos
ocorridos no Hospital Regional de Caceres (HRCAF) e Hospital S&o Luiz (HSL) no
periodo de janeiro de 2004 a dezembro de 2009 que apresentaram diagnostico de
Malformacédo Congénita com idade gestacional maior ou igual ha 22 semanas e/ou

peso igual ou maior a 500 grs.

3.5. CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram excluidos os prontuarios de recém-nascidos e natimortos que nao

apresentaram diagnéstico de malformagdes congénitas, os prontuarios incompletos,
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0s recém-nascidos e natimortos com idade gestacional menor ou igual a 22

semanas e peso menor ou igual a 500 gramas.

3.6 CONSIDERACOES ETICAS DA PESQUISA

Para a realizacdo desta pesquisa foram obedecidas todas as normas e
recomendacdes estabelecidas pela resolucdo 196/96 da Comissdo Nacional de
Etica em Pesquisa do Conselho Nacional de Satde. A pesquisa teve seu inicio apds
a aprovacdo por parte do Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Ciéncias
da Saude da Universidade de Brasilia (UnB) — conforme Anexo D.

3.7. VARIAVEIS DO ESTUDO

Neste estudo considerou-se como Malformacdo Congénita a presenca de
qualquer alteracao estrutural ao nascimento, diagnosticada através do exame clinico
e/lou por exames complementares, como radiografia, ultra-sonografia,
ecocardiografia, indicados em situacdes especificas durante o acompanhamento na
Unidade de Neonatologia. O tipo de defeito congénito foi classificado de acordo com
a Classificac&o Internacional de Doencas (CID) .

Para a andlise dos documentos os dados foram agrupados em quatro

variaveis, quais sejam:

3.7.1. Variaveis Séciodemograficas
Dados Sociodemograficos das méaes (idade, procedéncia, etnia, estado civil,

escolaridade), (Tabela 9).

3.7.2. Variaveis da Gestacdao

Caracterizacdo da gestacdo atual (numero de gestacdes, numero de
consultas no pré-natal, tipo de parto, tipo de gestacdo, duracdo da gestacao,
morbidades), (Tabela 10).

3.7.3. Variaveis relacionadas ao Recém-Nascido
Aspectos relacionados ao recém-nascido (género, peso ao nascer, momento

do diagnostico, APGAR no 1° e 5° minuto de vida, desfecho, cirurgia), (Tabela 11).
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3.7.4 Variaveis relacionadas as Malformacdes

Incidéncias das Malformagdes congénitas agrupadas por sistema (Tabela 8),
os tipos de MCs encontradas (Tabelas 1,2,3,4,5,6 e 7) e a Taxa de malformacées,
(Gréfico 1).

3.8 INSTRUMENTO

Para a coleta de dados utilizou-se um formulario constando 24 itens, no
tocante a dados sécio-demograficos, obstétricos e quanto aos recém-nascidos; 0s
quais foram preenchidos a partir da transcricdo das informacdes constantes no
prontuario de atendimento das gestantes, na Ficha de Anamnese Neonatal e Ficha
de Recepcao Neonatal, documentos estes armazenados no setor de Arquivo dos
dois hospitais investigados (HRCAF e HSL).

3.9 ANALISE DOS DADOS

As informacdes transcritas no instrumento (formulario) de pesquisa foram
tabulados e lancados em planilhas Excel® (software Excel® para Windows®.), e
para fins de analise estatistica, foram utilizados a versédo 3.3.2 do programa EPI
INFO 2005, o software SPSS® (Statistic Package for the Social Sciences, Chicago,
IL, USA), versdo 13 para Windows® e SigmaStat, o qual possibilitou a apresentacéo
da taxa de incidéncia do periodo estudado, distribuicdo de frequéncia e percentual
de Malformacgdes Congénitas acometidas no Sistema Nervoso Central, no Sistema
Osteomuscular, no Sistema Cardiovascular e Respiratorio; na Cabeca, Face e
Pescoco; Outros Tipos de Malformacdes Congénitas; no Sistema Digestivo; no
Sistema Geniturinario; nos Sistemas Fisiologicos; Caracteristicas
Sociodemograficas; Caracteristicas Obstétricas; e Caracteristicas dos recém-

nascidos acometidos com Malformacdes Congénitas.



48

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

Esta parte contempla a apresentacdo e discussao dos dados coletados nos
dois hospitais, tendo como referéncia as informa¢des contidas nos prontuérios e
transcritos para a ficha de coleta.

Na definicdo e descricdo da MCs, julgou-se malformacédo todas as alteracfes
morfologicas internas ou externas clinicamente diagnosticaveis no momento do

parto, ou antes, da alta hospitalar em todos os recém-nascidos.

4.1 TAXA DE MALFORMACOES CONGENITAS

A taxa de malformacédo congénita, resultado obtido a partir do célculo da
divisdo do numero de casos pela populacdo em risco, multiplicado pela constante
(“®) Esta pesquisa nos possibilita a obtencéo do indice das anomalias em cada ano
estudado, nos permitindo conhecer o nimero de criancas acometidas com MCs no
periodo.

O Grafico 1 demonstra que no ano de 2004 ocorreram aproximadamente
18,60% (32) dos casos levantados, em 2005 somaram 13,95% (24 casos), em 2006
8,13% (14 casos), em 2007, 4,65% (8 casos), em 2008 23,25% (41 casos) e em
2009, 31,39% (55 casos), compreendendo uma incidéncia de 1,43% ( 174 casos) de
Malformacfes Congénitas durante o periodo estudado.Ocorreu uma variacdo das
MCs entre 0,4 % (2007) e 2,7% (2009). O teste z para propor¢cdes demonstrou que
houve uma reducdo constante da taxa de malformacdes de 2004 a 2007 e um
aumento nos anos de 2008 e 2009.

Essa reducdo evidenciada nos anos de 2004 a 2007 pode ser devido a
subnotificagdo, uma vez que muitos prontuarios referentes ha esses anos
apresentavam o campo destinado a ocorréncia ou ndo de malformacao congénita
com a auséncia da descricao ou descritas de forma incorreta.

O preenchimento correto dos prontuérios e do formulario a ser langado junto

ao Sistema de Nascidos Vivos, bem como, as notificagcbes de anomalias quando
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ficam a desejar, compromete a qualidade dos dados registrados em determinada
anomalia, carecendo de uma maior compreensao e até mesmo de comprometimento
por parte dos profissionais da saude em manter atualizados e com o maior numero

possivel de informacdes.

Grafico 01. Taxa de malformagdes por cada 100 recém-nascidos vivos ao longo dos anos estudados.
Foi considerado o nimero de nascimentos e de malformacdes nos dois hospitais.

Taxa de malformac@es por cada 100 nascidos vivos

2,0

1,6

0,4

2004 2005 2006 2007 2008 2009

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.

Comparando os resultados desta pesquisa com os estudos de Amorin ® em
Pernambuco ao se determinar a incidéncia e avaliar o impacto das malformacdes
congénitas em recém-nascidos assistidos em uma maternidade escola de Recife —
PE, obteve a média de 2,8% (113) casos e Pimenta ” em seus estudos sobre perfil
das malformacdes congénitas no bercario anexo a maternidade do Hospital das
Clinicas da Universidade de Séao Paulo, cuja média foi de 6% (93), pode-se dizer
que a média deste estudo foi menor. J& nos estudos de Duarte ? realizados em

Mato Grosso do Sul, com o objetivo de descrever a incidéncia de malformacdes
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congénitas em Dourados-MS; registra-se — 0,89% (110 casos), Brito ) na Paraiba
com o estudo sobre a prevaléncia de crianca nascidas com malformacoes
congénitas e os fatores de risco associados na maternidade de Campina Grande -
Paraiba no periodo de 2003 a 2005 encontrou a taxa de — 0,7% (190 casos); Melo®?
em Maringa ao caracterizar os portadores de anomalias congénitas residentes no
municipio fazendo uma relacdo desses casos com a idade materna, baseando-se
em dados coletados no SINASC encontrou — 0,8% (246 casos) a variacao foi maior.

Entretanto, a média encontrada nesta pesquisa foi semelhante aos estudos
de Leite “? em Porto Alegre onde estudou a ocorréncia e freqiiéncia dos DCs em
maternidades da cidade, ressaltando as microrregides carboniferas, com a média —
1,4 % (1.293 casos) e Castro ® no sul do Brasil, com o estudo que enfoca a
frequéncia da MCs, correlacionando-as como possiveis agentes causais e
monitorando a ocorréncia das MCs na populacéo de Pelotas-RS &, obteve resultado
—1,37% (980 casos).

Os estudos epidemioldgicos para levantamento de taxas de Malformacdes
Congénitas variam muito, pois contam com varios fatores levados em consideracéo
no momento da pesquisa que influenciam nos resultados como: periodo de
investigacdo, critérios de definicdo e classificacdo das MC, momento em que é
realizado o diagndstico, bem como a base de dados a ser utilizada ®?. Independente
dos parametros utilizados, da metodologia trabalhada, estes nos permite um
panorama quanto a determinada anomalia e seus coeficientes, em dados periodos,
frente a realidade macro, e, ainda proporciona informac¢des que contribuem para a

busca de estratégias com vistas a implementacéo em saude publica.

4.2 INCIDENCIAS DAS MALFORMACOES CONGENITAS

A incidéncia, calculada a partir da divisdo do nimero de casos novos em
determinado periodo pelo nimero de pessoas expostas ao risco no mesmo periodo,
multiplicado pela constante, nesta pesquisa corresponde a dindmica com que 0S
casos apareceram no grupo “9. Estando apresentadas a seguir de acordo com a
Classificacdo do CID 10 ®®:
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No Sistema Nervoso Central, local de maior ocorréncia de malformacgao
congénita com alto impacto de mortalidade, assumindo grande importancia ndo so
pela sua frequéncia e letalidade, mas também pelo nimero e gravidade de sequelas
que podem causar prejudicando o desenvolvimento da crianca ®, detectamos
(Tabela 1) a hidrocefalia, a anencefalia, a microcefalia, a macrocefalia, a
encefalocele, a espinha bifida, a meningocele e a mielomeningocele.

A hidrocefalia, disturbio da circulacdo liquorica que causa o0 acumulo
intraventricular do liquido cefalorraquidiano, resultando em uma dilatacdo ventricular
progressiva, ocorrendo como consequéncia de uma obstrucéo a circulagdo liquorica,

tendo como fatores de origem genética, ambiental ou multifatorial ("®

, ‘apresentou
resultados mais expressivos, com 10,34% (18) casos.

Ja a anencefalia, originada de uma neurulacdo anormal que ocorre entre o
23° e 28° dias de gestacédo, resultando na auséncia de fusdo das pregas neurais e
da formacao do tubo neural na regido do encéfalo " foi a segunda malformacéo do

SNC registrando um indice de 8,62% (15 casos).

Tabela 1 — Distribuicdo de freqiiéncia e percentual de Malformagbes Congénitas acometidas no
Sistema Nervoso Central de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio
Fontes e do Hospital Sao Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Tipo de malformacéo N %

Sistema Nervoso

Hidrocefalia 18 10,34
Anencefalia 15 8,62
Microcefalia 11 6,32
Encefalocele 5 2,87
Macrocefalia 5 2,87
Espinha bifida 4 2,29
Meningocele 4 2,29
Mielomeningocele 4 2,29
Total 66 37,9

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Céceres — Mato Grosso.
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Analisando os casos acometidos no sistema nervoso, a hidrocefalia, como
observado foi a malformacdo mais recorrente, assemelhando-se aos estudos de
Amorin ® cujos indices para essa mesma anomalia foram de 11% (437 casos), que
com énfase em outros pesquisadores afirma que esta predominancia se deve a
diversas causas, principalmente nos paises em desenvolvimento.

Nos estudos de Silva ©? e Duarte ®® se verificou um indice superior de casos
de hidrocefalia — 15,1% (51 casos) e 19% (21lcasos) respectivamente. Esses
resultados se tornam relevantes na medida em que as anomalias do Sistema
Nervoso Central além de muito prevalentes, costumam ser bem evidentes ao
nascimento, e facilmente identificadas ™.

A hidrocefalia apresenta maior frequéncia correspondendo a 10,34% (18) das
anomalias encontradas por ocasido do parto ®. E, ocupa 60% das neurocirurgias,
despertando maior preocupacao dado as sequelas apresentadas pelo paciente ap6s
o tratamento, como o retardo do desenvolvimento neuro-psico-motor, fator limitante
das potencialidades da crianca, causando desajustes familiares e sociais 9.

Por ser uma anomalia de facil deteccéo durante o pré-natal, com a realizacao
de exames para toxoplasmose, ultrassonografias, ou por meio do controle de
infeccbes maternas se torna possivel afirmar que a hidrocefalia diagnosticada
precocemente possibilita o planejamento e a execucdo de acbes voltadas a
educacdo em saude, as praticas de cuidados com o RN e ainda a preparacdo da
equipe da atencdo basica para o acompanhamento da familia e do proprio paciente.

No Sistema Osteomuscular as lesdes causadas por anomalias congénitas
atingem os quadris, 0s pés, a face, a coluna e a cabeca, sendo lesdes mais visiveis
e que levam mais pessoas para os programas de reabilitacdo ©?.

As anomalias recorrentes neste sistema (Tabela 2) foram pé torto congénito,
polidactilia, malformacéo congénita do quadril, malformacdo da parede abdominal,
malformagéo muscular e displasia 0ssea.

Observa-se que o DC de maior incidéncia no Sistema Osteomuscular foi o pé
torto congénito, que se refere a qualquer deformidade complexa que inclui
alteracdes de todos os tecidos musculos-esqueléticos distais ao joelho, ou seja, dos
musculos tenddes, vasos, ligamentos, nervos e 0ssos, sendo decorrente de causas

genéticas e ambientais, com maior incidéncia em casos na familia “%.
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Tabela 2 — Distribuicao de freqiiéncia e percentual de MalformacGes Congénitas acometidas no
Sistema Osteomuscular de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Céceres Dr. Antonio
Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Tipo de malformacgéo N %

Sistema Osteomuscular

Pé torto congénito 17 9,77
Polidactilia 8 4,59
Malformacédo congénita do quadril 3 1,72
Malformacédo da parede abdominal 3 1,72
Malformacéo muscular 3 1,72
Displasia éssea 2 1,14
Total 36 20,66

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.

Os casos de pé tortos congénito foram os mais incidentes, representados por
9,77% (17 casos), sendo superiores aos observados nos trabalhos de Silva ©% —
3,2% (11 casos) e de Amorin ¥ — 4,5 % (181casos), onde estas anomalias também
foram as mais incidentes para o sistema osteomuscular.

Dado a sua caracteristica, por uma posicao anormal do pé que impede a
sustentacdo normal do peso, o que com o desenvolvimento, leva a criangca a andar
sobre o tornozelo em vez de sobre a sola do pé ®, esta anomalia representa um
indice significativo em cirurgias corretivas para casos de malformacfes congénitas.

A anomalia “pé torto congénito” apresentou maior frequéncia nos dois
Hospitais investigados, assim como vimos em outros estudos, sendo esta a
malformagédo mais comum do sistema osteomuscular. Embora essa malformagéao
esteja relacionada a antecedentes genéticos, neste estudo néo foi possivel levantar
o0 historico familiar dos portadores desta anomalia devido a auséncia de informagdes
nos prontuarios.

No Sistema Cardiovascular, os Defeitos Congénitos do Coragdo “sao
causados por um Unico gene ou por mecanismos cromossémicos, outros resultam

da exposicdo a teratdgenos, e em muitos casos tem causa desconhecida” 1),
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Registra-se a cardiopatia congénita (Tabela 3) como a malformac&o congénita, que
se destacou nesta pesquisa.

Os defeitos congénitos do coracdo apresentam uma frequéncia de 6 a 8
casos em cada 1.000 nascimentos ®®. A Cardiopatia congénita, anomalia congénita
estrutural do coracdo ou dos grandes vasos que apresentam real ou potencial
importancia funcional ®?, apresentou um percentual de 8% (14) casos neste estudo.

Tabela 3 — Distribuicao de freqiiéncia e percentual de MalformacBes Congénitas acometidas no
Sistema Cardiovascular e Respiratério de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres
Dr. Antonio Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Tipo de malformagéo N %

Sistema Cardiovascular e Respiratério

Cardiopatia Congénita 14 8
Malformacédo pulmonar 1 0,57
Total 15 8,57

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Céceres — Mato Grosso.

As anormalidades cardiovasculares fetais ©°

na pesquisa de Zielinsky
corresponderam a 2,5% (103/3980) da populacédo estudada, sendo que a anomalia
de maior incidéncia foi a cardiopatia congénita, 0 que se equipara aosS N0SS0S
estudos.

A cardiopatia congénita representa a anomalia de maior incidéncia no sistema
cardiovascular ¥, tendo como fatores de riscos a diabetes materna, uso de drogas
teratégena, historia familiar, rubéola e outras infeccbes durante a gestacdo. Porém
se registra que 90% das malformacdes cardiacas ocorrem em feto sem qualquer
fator de risco.

Estudos ®% alertam para a necessidade do sistema de salde se propor a
diagnosticar e tratar precocemente esses pacientes, reduzindo gastos posteriores
com possiveis sequelas e desgastes emocionais dos afetados e das familias. Com o
diagnéstico precoce se torna possivel o planejamento de medidas terapéuticas

variaveis.
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Como se pode observar a cardiopatia congénita esta entre as anomalias mais
comuns em fetos humanos, sendo a mais frequente em varios estudos. Os
resultados apontam para esta realidade, levando-nos a refletir quanto a importancia
do diagndstico precoce, uma vez que pelo mau prognostico, essas anomalias
contribuem significativamente para a mortalidade infantil, representando cerca de
10% dos 6bitos infantis e metade das mortes por malformagcéo congénita ©.

As malformacdes da cabeca, face e pesco¢o podem ocorrer nas formacdes
fetais onde a crianca podera nascer sem testa, com orelhas de implantacdo baixa e
pescoco curto. A base do cranio é diminuida por causa da alteragdo do 0sso
esfendide e a fossa posterior se apresenta com didmetro transverso aumentado. A
boca é relativamente pequena e o nariz longo e aquilino, apresenta sobras de pele
nos ombros, globos oculares protuberantes, pavilhdes oculares malformados, fenda
palatina e anomalia das vértebras cervicais ©°.

As malformagbes da calota craniana, a fenda palatina, encurtamento do
pescoco, fenda labial e palatina, e, l6bulos apendiculares na regido pré-auricular
foram as anomalias encontradas neste estudo.

A fissura labios palatinos, malformacgéo congénita mais frequente na regiao da
cabeca e pescoco &7, se caracteriza por uma alteracéo que ocorre entre a 42 e 72
semana de vida intrauterina, levando a uma fusdo dos processos palatinos e

somaram 2,29% (4 casos) nesta pesquisa.

Tabela 4 — Distribuicdo de frequiéncia e percentual de Malformacbes Congénitas acometidas na
Cabeca, Face e Pescoco de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio
Fontes e do Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Tipo de malformagéo N %

Malformacéo cabeca, face e pescogo

Malformacédo em calota craniana 4 2,29
Fenda palatina 4 2,29
Encurtamento do pescoco 2 1,14
Fenda labial e palatina 2 1,14
Lébulos apendiculares na regido pré-auricular 2 1,14
Total 14 8

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.
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No estudo realizado por Baptista abordando as Malformagdes congénitas
cranio- faciais associadas a fissura labial e/ou palatal ®®, com 100 casos, entre estas
malformacGes a fissura labio-palatina obteve uma maior frequéncia (49%), em
seguida foi a fenda palatina isolada (27%), e pela fenda labial (24%). Quanto a
malformagdo em calota craniana com 2,29% (4 casos), ndo foram encontrados
estudos que apontam esse tipo de anomalia como prevalente.

Dentre os casos analisados de fendas labio-palatina em uma amostra
hospitalar, a administracdo de anticonvulsivantes, antibiéticos e o consumo de chas
(preto e mate) teve associagdo com a ocorréncia destas malformacgdes. Identificou,
embora ndo estatisticamente significativo, o consumo de complexos vitaminicos no
primeiro trimestre como fator de protecdo. Quanto a exposicdo ambiental, observou
como fator de risco a proximidade residencial de fabricas e industrias e 0 uso
habitual de inseticidas comerciais ou decorrentes do controle publico de vetores ©.

No que se refere a fissuras orofaciais congénitas, em Mato Grosso de Sul &),
dentre 271 casos diagnosticados prevaleceram as fissuras transforames incisivo
unilaterais, predominantemente para o lado esquerdo e acometeram com maior
freqiiéncia o género masculino e a etnia branca.

As anomalias de fendas palatinas além de ocasionar deficiéncia fisica, podem
também desenvolver deficiéncia respiratéria, ortodénticos, digestivos e auditivos e
de ordem psicolégica ao paciente, carecendo de um acompanhamento
multidisciplinar com visitas a prevencéo destas complicacées €.

Levando em conta Outras Anomalias, foram encontradas as malformacdes
multiplas, Sindrome de Down, Malformacdo MMII e MMSS, agnesias dos
polegares/arcos costais/carpo/tarso e Trissomia do Cromossomo 13.

As MalformacBes Mudltiplas, oriundas de cromossomopatias, de mutacdes

génicas, de origem multifatorial ou ambiental “

, Se apresentam com 6,89% (12
casos) nesta pesquisa.

As anomalias multiplas podem ser ainda, derivadas de um evento
malformativo primario ou por um determinado fator mecéanico, denominada
sequéncia. Ocorrem ainda em estruturas de localizacdo anatdmicas distintas e
distantes entre si, que se repetem em dois ou mais individuos, denominada
associacdo @,

Sindrome de Down, desordem genética que causa deficiéncia mental em

graus variaveis, representou 3,44% (6 casos) que juntamente com a Trissomia do
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Cromossomo 13 (Sindrome de Patau), malformacéo grave, com a presenca de
cromossomo 13 adicional, de constituicdo citogenética com 47 cromossomos, 1,14%

(2 casos) somaram 4,59% (8 casos).

Tabela 5 — Distribuicdo de frequéncia e percentual de Outros Tipos de Malformacdes Congénitas
acometidos em recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio Fontes e do
Hospital Sdo Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Tipo de malformacéo N %

Outras anomalias

Malformacdes Multiplas 12 6,89
Sindrome de Down 6 3,44
Malformacdo MMII E MMSS 4 2,29
Agnesia dos polegares/arcos costais/carpo/tarso 3 1,72
Trissomia do Cromossomo 13 2 1,14
Total 27 15,48

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.

Destacamos os casos de malformagBes multiplas com 6,89% (12 casos),
inferiores aos resultados de Pacheco ©®? 18,4 % (129 casos) e Ramos ) com 28,2%
(11 casos), e superiores aos achados em Maciel ®¥ — 5,9% (4 casos).

Na pesquisa de Brito © as malformacdes multiplas corresponderam a 17,9%
(34 casos), dados importantes, pois essas anomalias estdo associadas a risco
aumentado de morte fetal, exigindo atencdo dos gestores para maior aprimoramento
de politicas de prevencéo da mortalidade infantil ©.

Os casos de sindromes cromossdmicas - Sindrome de Down e Trissomia do
Cromossomo 13 — somaram 8 casos — 4,58%, esse indice ficou intermediario entre
os estudos de Maciel ®Y — 7,3% (5 casos), e aos demais Pacheco ©9 — 1,8% (13
casos), Silva®® - 0,8% (3 casos) e Duarte ®® — 0,9% (1 caso).

Sao0 muitos os fatores que podem aumentar o risco das malformacgdes
multiplas e de ordem genética, ou como pré-disponentes para o0 nascimento de um

malformado.
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Algumas caracteristicas e condicdes precisam ser evidenciadas; as do recém-
nascido e as maternas, com finalidade de avaliar a contribuicdo ou a relacdo destas
variaveis com os RNs portadores de malformacées multiplas ©.

No Sistema Digestivo, as anomalias congénitas podem resultar de lesbes
intra-abdominais ou de encerramento da parede abdominal anterior ®? e neste
estudo foram encontradas, Onfalocele, Obstrucéo intestinal, Estenose hipertréfica do

piloro, Gastrosquise.

Tabela 6 — Distribuicdo de freqiéncia e percentual de MalformagcBes Congénitas acometidas no
Sistema Digestivo de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio Fontes
e do Hospital S&o Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Tipo de malformacéo N %

Sistema Digestivo

Onfalocele 5 2,87
Obstrucao intestinal 3 1,72
Estenose hipertréfica do piloro 2 1,14
Gastrosquise 2 1,14
Total 12 6,87

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Céceres — Mato Grosso.

Onfalocele, defeito estrutural da parede abdominal anterior mais frequente,
resulta da faléncia do intestino em voltar para a cavidade abdominal, ap6s herniagéo
fisiologica para a base do corddo umbilical durante a embriogénese ©9
representaram neste estudo 2,87% (5 casos).

A obstrucao intestinal do recém-nascido, completa ou parcial, localizando-se
em qualquer nivel do intestino delgado ou grosso, atresia ou a auséncia de uma
porcao do intestino *® representou neste estudo 1,72% (3 casos).

No estudo de Rocha ©®? com 142 recém-nascidos portadores de anomalias
congénitas gastrintestinais e de parede abdominal, constatou que 74,64% (106
casos) foram de anomalias gastrintestinais, e, 25% (36 casos) defeitos da parede
abdominal, sendo que a onfalocele correspondeu a 50% com 18 casos. O que

condiz com os resultados obtidos, onde a onfalocele obteve o maior coeficiente.
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No Sistema Geniturinario, dado seu desenvolvimento complexo, onde
qualquer interrupcdo pode resultar em diversas anormalidades ®® foi encontrada a
genitalia ambigua, a epispadia e a hipospadia. A anomalia “Genitalia ambigua”,
presenca de caracteristica de dois sexos em uma mesma genitalia ©®, apresentou o

maior resultado nesta pesquisa com 1,14% (2 casos).

Tabela 7 — Distribuicao de freqiiéncia e percentual de Malformaces Congénitas acometidas no
Sistema Geniturinario de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio
Fontes e do Hospital S8o Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Tipo de malformacéo N %

Sistema Geniturinario

Genitalia ambigua 2 1,14
Epispadia 1 0,57
Hipospadia 1 0,57
Total 4 2,28

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.

O aparelho geniturinario é o terceiro sistema mais afetado por malformacdes
congénitas ©®¥. No estudo de Brito realizado com 90 casos de malformacdes
congénita, as anomalias do aparelho geniturinario representou 2,6%(5 casos),
superior a esta pesquisa, onde encontramos 1,14% (2) dos casos ¥.Em ambos a
genitalia ambigua prevaleceu.

A possibilidade do desenvolvimento de malformacdo do aparelho
geniturinario, esta associado a gestantes tabagistas, que podem desenvolver
malformacédo renal e/ou do trato urinario, excluindo doenca policistica renal que é
geneticamente transmitida ©¥.

Diante das analises descritas acima, foi possivel obter um mapeamento das
ocorréncias dos casos de malformacdes que foram assistidos nos dois hospitais
investigados.

Na Tabela 8 encontram-se apresentados os sistemas fisiolégicos acometidos

onde foram encontradas anomalias congénitas nesta pesquisa.
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Tabela 8 — Distribuicdo de freqiiéncia e percentual de Malformac8es Congénitas acometidas quanto
aos Sistemas Fisioldgicos de recém-nascidos assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio
Fontes e do Hospital S0 Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

Malformagdo/Sistema n %
Sistema Nervoso 66 37,9
Sistema Osteomuscular 36 20,66
Outras Anomalias 27 15,48
Sistema Cardiovascular e respiratorio 15 8,57
Malformacéo da cabeca, face e pescoco 14 8
Sistema Digestivo 12 6,87
Sistema Geniturinario 4 2,28
Total 174 100

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
Malformagbes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.

As mortes de recém-nascido sdo atribuidas a defeitos de nascimento. Nos
Estados Unidos 20% dos 6bitos neonatal sdo atribuidos a estes defeitos, sendo que
em 3% dos recém-nascidos observam-se anomalias estruturais. Apés o nascimento,
podem ser ainda detectadas outras anomalias, desse modo a incidéncia chegam
préximo de 6% e 8% nas criangas com dois e cinco anos de idade respectivamente
(95)_

Apés andlise dos dados, observou-se que as malformacdes do sistema
nervoso foram as mais prevalentes com 66 casos — 37,9%, sendo superior aos
estudos de Duarte ®® — 30% (33 casos); Silva ®? — 22,6% (76 casos); Pimenta " —
33% (31 casos).

No estado de Mato Grosso também foram encontrados dados junto ao
Sistema de Informacdo sobre Mortalidade (SIM) que apontam as MCs do Sistema
Nervoso como responsaveis pelo maior numero de 6bitos fetais correspondendo a
27,44% (45) casos. Ja nos registros do Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos
(SINASC) no mesmo periodo foram detectados 7,04% (236) casos de anomalias
acometidas no Sistema Nervoso &,

Em segundo lugar, encontramos os resultados referentes as MCs do sistema
osteomuscular com 20,66 % (36 casos), com indices inferior aos dados de Duarte®?

28,2% (31 casos) e Pacheco ©®” — 25 6% (179 casos). J& os estudos de Maciel ©®?
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apresentaram altos indices para casos de malformagdo acometidos nesse sistema —
33,8% (27 casos) em relagdo a presente pesquisa.

Para os casos de Malformacdes em cabeca, face e pescoco, houve uma
ocorréncia de 8% (14 casos). Essa porcentagem foi maior do que os estudos de
Amorin ® — 2,7% (109 casos).

Quanto a outros tipos de MCs encontradas neste estudo, elas
corresponderam a 15,48% (27 casos) do total de casos.

Ja as MCs do Sistema Digestivo corresponderam 6,87 % (12 casos). Essas
ocorréncias foram menores do que as do estudo Amorin @ _ 71% (287 casos);
Silva®? - 9,82% (33 casos) e Melo *? - 9% (23 casos).

No sistema geniturinario, foram observados 2,28 % (04 casos), sendo
superior ao encontrado no estudo de Maciel ®¥ — 1,5% (1 caso).

Se observados os resultados de Mato Grosso, quanto ao numero de
ocorréncia de MCs no mesmo periodo delimitado nesta pesquisa (2004 a 2009),
encontramos 1.888 casos dentre os nascidos vivos (298.595), correspondendo a
5,63% desta populacdo ©,

A questdo da malformacdo congénita apresenta inimeras condicbes que
impdem aos individuos malformados e familiares uma vida anormal devido aos
recursos reduzidos disponibilizados para essa casuistica.

O nascimento dessas criancas, além de associar-se a elevadas taxas de
cesarianas, envolve assisténcia alta de complexidade, geralmente em hospitais de
referéncia para alto risco perinatal, devido a prematuridade e outras complicacfes

relativas aos defeitos congénitos ¢

4.3 ASPECTOS SOCIODEMOGRAFICOS

Reconhecer a condi¢cao socio-econémica e cultural de uma gestante pode ser
0 principio para a prevencao, cuidados e controle das malformacfes congénitas.
Logo, quando se trata de acompanhamento, controle, avaliacdo e monitoramento em
saude, todas as acdes dos profissionais devem ser registradas, com o intuito de
obter um universo de informacdes contextualizadas ¥, a Tabela 9 abaixo apresenta

estes dados.



62

Tabela 9 - Caracteristicas Sociodemograficas de gestantes com recém-nascidos acometidos com
MalformagBes Congénitas assistidos no Hospital Regional de Céceres Dr. Antonio Fontes e do
Hospital Sao Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

N % % validos
Idade
10 a 20 anos 75 43,1 44,1
21 a 30 anos 78 44,8 45,9
31 a 40 anos 12 6,9 7,1
41 anos e mais 5 2,9 2,9
Total validos 170 97,7
NI 4 2,3
Procedéncia
Céaceres 130 74,7 74,7
Mirassol D'Oeste 10 57 57
Pontes e Lacerda 6 3,4 3,4
Quatro Marcos 6 3,4 3,4
Curvelandia 5 2,9 2,9
Bolivia 4 2,3 2,3
Araputanga 4 2,3 2,3
Outras 9 5,2 5,2
Etnia
Branca 40 23 23,5
Parda 94 54 55,3
Amarela 1 0,6 0,6
Negra 35 20,1 20,6
Total validos 170 97,7
NI 4 2,3
Estado civil
Casada 68 39,1 42,8
Solteira 56 32,2 35,2
Unido consensual 35 20,1 22
Total validos 159 91,4
NI 15 8,6
Escolaridade
Nenhuma 1 0,6 1,3
Primario® 9 5,2 11,8
Secundario® 66 37,9 86,8
Total validos 76 43,7
NI 98 56,3

T ensno fundamental; 2 ensino medio

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.

No que se refere a idade materna encontramos que 44,8% (78 casos) estao
na faixa etaria entre os 21 a 30 anos, seguido de mulheres com uma faixa etaria que
varia de 10 a 20 anos com 43,1% (75 casos).

Quanto a variavel procedéncia, destacamos o municipio de Caceres com o
maior numero de casos 74,70% (130 casos). Isso provavelmente se deve ao fato de
as unidades hospitalares serem de facil acesso a populagdo do municipio.

Um fato que nos chamou a atencéo foi a alta ocorréncia de casos de MCs
oriundas da cidade de San Matias na Bolivia onde encontramos 2,3% (4 casos).

Uma vez que ndo ha convénio entre os dois paises, percebe-se que 0s casos
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procedentes dessa cidade sao atendidos nos hospitais de forma idéntica aos casos
dos municipios brasileiros.

As cidades com maior numero de habitantes possuem maior infraestrutura,
assisténcia adequada, profissionais capacitados 0 que minimiza substancialmente
0s casos de malformacdes nesses locais.

Para as cidades menores, o indice dos casos de MCs é alto quando
comparados com o indice das cidades maiores. Nesse sentido, uma provavel
justificativa para essa semelhanca, se deve a falta de assisténcia médica adequada
oferecida na cidade menor. O que nos leva a pensar na ineficiéncia de medidas
preventivas e assisténcia durante o pré-natal nessas localidades. Esse aspecto é
corroborado por Costa ®¥ e Vardanega ©” que sustentam que estudos realizados
em hospitais publicos e conveniados ao SUS as taxas de malformacgdes congénitas
sdo maiores, podendo estar relacionadas a baixos indices sociodemograficos,
deficiéncias na implementacdo de medidas preventivas e assisténcia durante o pré-
natal.

Quanto a etnia das maes, as de cor parda foram predominantes, com 54%
(94 casos), assemelhando-se aos do estudo de Ramos Pcom 48,1% (3.580 casos).

As maes que se declaram brancas somaram 23% (40 casos) e negros 20,1%
(35 casos). Abrimos aqui uma particularidade quanto a etnia desta populacdo que
em grande escala resulta da miscigenacdo entre negros, indios, bolivianos e
brancos, sendo que em determinadas comunidades é comum o0 casamento ou a
pratica de relacbes sexuais entre consangiineos. Existe em nossa regido uma
cultura que nao prima pela prevencao primaria das mulheres.

Com relacdo ao estado civil, os casos das MCs foram mais evidentes nas
maes casadas com 39,1% (68 casos). No entanto, o nUmero de casos em maes
solteiras foi préximo com um total de 32,2 % (56 casos), havendo assim, um
equilibrio entre as maes casadas e solteiras. Para essa variavel ha semelhanca com
o trabalho de Zlot ®®, em que o nimero de mulheres casadas 58% (232 casos) é
maior do que o de solteiras 42% (168 casos).

O atendimento e acompanhamento pré-gestacionais ficaram a desejar, pois
se 0 maior indice refere-se a mulheres casadas significa que pouco ou quase nada
sabiam quanto as possiveis causas de malformacao congénita, nos levando a refletir
quanto a atencdo béasica a saude, que por vezes é falha ou ndo chegam a atingir

uma cobertura de 100% em pré-natal e orientacdo quanto ao planejamento familiar.
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Entretanto, fazendo uma comparacdo com os estudos de Maciel ®® h4 uma
diferenca referente a essa variavel. Segundo esses autores, 0S casos mais
frequentes de MCs — 61% (42 casos) foram das maes que vivem sem a presenca de
um parceiro — solteira ou separada judicialmente e vilvas — sendo contrario aos
dados do presente estudo.

Quanto a escolaridade, o nimero de maes com nivel secundario foi
prevalente 37,9% (66 casos), em concordancia com os estudos de Maciel ?” cujo
estudo aponta que 65% (63 casos) das maes pesquisadas também apresentam
indice de escolaridade elevado e contrariando os estudos de Guerra “”, cujos
indices de mulheres menos instruidas foram maiores. O autor aponta que o grau de
instrucdo esta relacionado ao padrdo socioecondmico, considerando o impacto
desses casos sobre as familias com menos recursos financeiros.

Observamos que em 56,3% (98 casos) dos prontuarios ndo havia registros do
grau de instrugcdo das maes dos RNs com anomalias e em casos como os de
malformacdo congénita, seja natimorto, neomorto ou nascidos vivos 0 histérico
materno auxilia na compreensdo da doenca para evitar maiores complicacdes, seja
na reincidéncia ou frente aos cuidados com os bebés.

Destaca-se ainda que o conhecimento/escolarizagdo pode evidenciar o
padrdo socioecondémico demogréafico das maes, isto na incidéncia de MC é fator
determinante, sobretudo no tratamento e acompanhamento da crianca. O grau de
instrucdo esta relacionado ao padrdo socioecondmico, considerando o impacto
desses casos sobre as familias com menos recursos financeiros.

Os aspectos sociodemograficos das mées nos apontam as caracteristicas
predominantes da populacdo estudada, compreendendo a faixa etaria entre 21 a 30
anos, moradoras em sua maioria de Caceres-MT, de cor parda, casadas, ndo sendo

informado o nivel de escolaridade em grande escala.

4.4 ASPECTOS OBSTETRICOS

Os dados referentes as caracteristicas da gestacao atual de mées com casos

de MCs estéo apresentados na Tabela 10 a seguir:
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Tabela 10 - Caracteristicas da gestacdo de gestantes com recém-nascidos acometidos com
MalformagBes Congénitas assistidos no Hospital Regional de Céceres Dr. Antonio Fontes e do
Hospital Sao Luiz no periodo de 2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

N % % validos
Gestacéo
Primeira 85 48,9 48,9
Segunda 32 18,4 18,4
Terceira 27 15,5 15,5
Quarta 16 9,2 9,2
Quinta ou mais 14 8 8
Consultas pré-natais
Nenhuma 6 3,4 53
Até seis 107 61,5 93,9
Mais de seis 1 0,6 0,9
Total validos 114 65,5
NI 60 34,5
Parto Atual
Cesareo 96 55,2 56,5
Vaginal 74 42,5 435
Total validos 170 97,7
NI 4 2,3
Tipo de gestacédo
Unica 171 98,3 98,3
Gemelar 3 1,7 1,7
Duracgao da gestacao
< 37 semanas 115 66,1 71,4
37 a4l sem 46 26,4 28,6
Total validos 161 92,5
NI 13 7,5
Morbidades
Sim 1 0,6 0,7
N&ao 143 82,2 99,3
Total validos 144 82,8
NI 30 17,2

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios de natimortos e de recém-nascidos internados com
MalformagBes Congénitas, disponiveis no Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados
em Caceres — Mato Grosso.

Quanto a gestacdo, a maioria das maes com recém-nascidos portadores de
MCs- 48,9% (85 casos)- sdo primigesta. Quanto as demais, 18,4 % (32 casos) das
mulheres investigadas ja tiveram 01 gestacdo; 15,5% (27 casos) duas gestacdes e
9,2% (16 casos) trés gestacdes. Nesse aspecto, € possivel dizer que houve maior
incidéncia de maes primiparas, concordando com os estudos de Duarte 2) cujos
indices foram 53,64% de maes primiparas.

No caso dos resultados com mais de uma gestacédo, seria preciso levantar
dados quanto as gestacdes anteriores, se foram acompanhadas por profissionais, se
a paciente ja havia sido em algum momento orientada quanto ao aconselhamento
genético, se fazia uso de medicamentos, dentre outras informagbes. O

historico/diagnostico é relevante durante a idade fértil materna e frente a gestacéo, o
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que implica em afirmar que cuidados como estes podem evitar uma gravidez com
MC ou sua reincidéncia ©.

Quanto ao numero de consultas pré-natais, observa-se que 3,4% (6 casos)
das mées nao fizeram nenhuma consulta e 61,5% (107 casos) fizeram até 6
consultas de pré-natal. O que difere da pesquisa de Maciel ®® em que 93% (63
casos) das maes realizaram 4 ou mais consultas, e se assemelha aos estudos de
Duarte ®® em que 12% (14 casos) das méaes fizeram 1 a 3 consultas ao longo da
gestacado. Dito de outra forma verifica-se neste estudo que as maes realizaram um
namero muito baixo de consultas, resultando no aumento de casos de Malformacdes
(15,6).

Os resultados embora apontem que 61,5% (107 casos) realizaram seis ou
menos consultas ndo se tém como mensurar se estas consultas foram no inicio da
gravidez, com exames diagnésticos em tempo habil para corrigir possiveis
anomalias.

Ao confrontar estes resultados com a faixa etaria e nivel de instrucdo das
maes reafirmariamos hipoteticamente que em sua grande maioria estas primigestas
por motivos culturais ou mesmo por falta de conhecimento demoraram a iniciar o
pré-natal.

A prevencao secundéria por meio do pré-natal visa, entre outras coisas, evitar
os casos de malformacdo congénita por meio de diagndstico precoce. Muitos
exames se tornaram de “rotin@a” no pré-natal e hoje a ultrassonografia fetal
representa um avanco tecnolégico capaz de contribuir para esta investigacdo e
possivel correcdo da malformacado congénita ©.

A assisténcia pré-natal tem como um dos objetivos identificar fatores de risco
para a ocorréncia de malformacdo congénita, bem como evitar que fatores
extrinsecos cheguem a causar dano no feto ®Y. Cabe ressaltar que a atencéo pré-
natal e neonatal € considerada de grande relevancia para minimizar o risco de 0bito
fetal (599,

Quanto ao tipo de parto, observou-se que 52,2% (96 casos) foram do tipo
cesarea e 42,5% (74 casos) parto vaginal. A prevaléncia do parto cesarea sobre o
vaginal também é verificado em outros estudos 2 9% 1590,

Se considerarmos o humero de natimortos, o percentual acentuado de partos

ceséreas justifica-se porque em muitos casos a ansiedade das méaes pela condicao
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do diagndstico de MC, induz o profissional a realiza-los, pois poderia ser uma
alternativa de “alivio” para a mae.

Quanto ao tipo de gestacédo, 98,3% (171 casos) era de feto Unico. E apenas
2,7% (3 casos) gemelar. Ha registros em que afirmam que a gravidez gemelar &
causa importante de MC e prematuridade com baixo peso, o que requer cuidados
especiais para estes bebés.

Cuidados primarios quanto ao tipo de gravidez, a maneira em que ela esta se
desenvolvendo, merece ser acompanhado por profissionais da saude, pois assim
medidas preventivas poderdo serem tomadas sobretudo quando se apresenta o
caso de gemelaridade com muiltiplos fetos “®),

Na variavel duracéo da gestacado, a maioria 66,1% (115 casos) foram abaixo
de 37 semanas, seguido de 26,4% (46 casos), que corresponde ao periodo entre 37
a 41 semanas contrariando os estudos de Duarte 2 onde os partos a termo
prevaleceram com 70% (77 casos).

Quanto a morbidade obtivemos 82,8% (143 casos) negativo, 17,2 % (30
casos) ndo informados e apenas 0,6% (1 caso) positivo. Dados como estes sdo
importantes para o acompanhamento pés-parto. Mais uma vez deparamo-nos com
um alto indice de casos ndo informados, levando-nos a reforcar a necessidade dos
profissionais em anotarem todas as informacdes de todo e qualquer procedimento e
observacéao fetal.

Levantar a taxa de morbidade das MC é fator preponderante para tomada de
decisdes, uma vez que se torna possivel mensurar indice, planejar e executar acdes
gue venham a reduzi-las.

Em linhas gerais, quanto a caracterizacdo da gestacdo observou-se que a
caréncia das informacdes nos registros das gestantes, como condi¢do de vida, 0 uso
de drogas, informacdes quanto as gestacdes anteriores, uso de medicamentos
durante a gestacdo, comprometem um estudo mais aprofundado quanto ao
acometimento de MC, bem como a obtencédo de resultados mais contundentes para
esta pesquisa ©Y.

O acompanhamento adequado das gestantes, com avaliacdo do
desenvolvimento fetal se faz necessario, pois as MCs poderiam ser em muitos casos
diagnosticados durante a gravidez, oportunizando condutas médicas para cada
caso. Sendo fator determinante para a tomada de decisdo quanto a cesarea

antecipada nos casos de MC sem alternativas curativas ©.
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Faz-se um aporte quanto & humanizagdo em saude, principalmente nos casos
de MC, pois esta condi¢cao causa desconfortos as mées. O papel da atengdo basica
em saude, sobretudo dos profissionais das unidades basicas de saude da familia
guanto ao acolhimento, acompanhamento e tomada de decisdes, ajudam as maes a

conduzirem a realidade de maneira amena, sem maiores complicacoes.

4.5 ASPECTOS RELACIONADOS AO RECEM-NASCIDO

Nesta parte apresentamos informacfes mais detalhadas sobre os recém-
nascidos portadores de MCs, com o fim de caracterizar as anomalias, apresentando
informacdes importantes como sexo, peso ao nascer, diagnéstico, APGAR, desfecho
e cirurgias (Tabela 11):

Tabela 11 - Caracteristicas dos recém-nascidos acometidos com MalformagBes Congénitas

assistidos no Hospital Regional de Caceres Dr. Antonio Fontes e do Hospital S&o Luiz no periodo de
2004 a 2009, Caceres-MT (N=174).

N % % validos
Género
Feminino 60 34,5 48
Masculino 65 37,4 52
Total validos 125 71,8
NI 49 28,2
Peso ao nascer
<1Kg 48 27,6 32,9
lal9Kg 24 13,8 16,4
2a3Kg 42 24,1 28,8
> 3 Kg 32 18,4 21,9
Total validos 146 83,9
NI 28 16,1
Diagnéstico
Durante a gestagéo 31 17,8 17,8
Pés parto imediato 142 81,6 81,6
Pés parto tardio 1 0,6 0,6
APGAR 1'
Oa7 138 79,3 79,3
8all 36 20,7 20,7
APGAR 5'
Oa7 127 73 73
8alo 47 27 27
Desfecho
Vivo 57 32,8 32,8
Natimorto 110 63,2 63,2
Neomorto 7 4 4
Cirurgias
Sim 5 2,9 2,9
Nao 168 96,6 97,2
Total validos 173 99,4
NI 1 0,6

Fonte: Reis, 2010 (org.). Prontuarios dos internados com Malformac¢des Congénitas, disponiveis no
Servico de Arquivos Médicos dos Hospitais investigados em Caceres — Mato Grosso.
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Os aspectos relacionados aos recém-nascidos sdo de grande relevancia
neste processo, pois, apresentam resultados que permitem obter informacdes que
respondem as expectativas de todos os envolvidos no parto, principalmente quando
a mae nao realizou consultas de pré-natal. O nascimento de um bebé com anomalia
congénita além de impactar de certa forma os profissionais da saude envolvidos, se
torna uma tensao para a familia que vai acolher essa crianca.

A chegada de um bebé com malformacbes congénitas produz
descontinuidade relacionada a idealizacdo do nascimento perfeito, com sonhos
desmoronados e sentimentos negativos, ndo sé para o casal, mas também para a
familia 9.

Com relacdo ao género, o maior numero dos casos de MCs é masculino
37,4% (65 casos) seguido de 34% (60 casos) do sexo feminino. Essa informacao é

compartilhada com os estudos de Silva ©% (22)

, Duarte *“*“, que demonstraram maior
incidéncia para malformag&o no género masculino com os seguintes resultados 52%
(178 casos) e 61% (61 casos) como respectivamente.

Em trés pesquisas se evidenciaram maior numero de RNs masculinos, nos
despertando a propor uma discussdo quanto a esta informacao, o que seria valido
para questionar se em linhas gerais os fetos do sexo masculino apresenta maior
suscetibilidade para o desenvolvimento das malformag6es congénitas.

O peso ao nascer, o0 percentual abaixo de 1 kg prevaleceu com 27,6% (48
casos), seguido de 24,1% (42 casos) entre 2 a 3 kg. Como se observou em muitas
pesquisas e mesmo durante nossa vivéncia como profissional obstetra, os fetos com
malformacéo congénita, em sua grande maioria, apresentam um desenvolvimento
retardado.

Quanto ao diagnostico das malformacdes, verificou-se que 80,8% (142
casos) ocorreram no pos-parto imediato; 17,8 % (31 casos) durante a gestacdo e
0,6% (1 caso) no pos-parto tardio. O que equivale a dizer que a falta do pré-natal
desde o inicio da gravidez compromete o diagndstico precoce.

Com relacdo as condicdes do nascimento, varidvel mensurada por meio
dos valores de APGAR no primeiro minuto de vida indicou valores mais criticos -
variando de 0 a 7- para a grande maioria dos recém-nascidos 79,3% (138 casos) e,
no quinto minuto de vida, observamos que ndo houve uma melhora consideravel

uma vez que somente 27% (47 casos) passaram a apresentar o valor entre 8 a 10.
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Esse resultado é diferente ao de Duarte 2 que foram de 55,4% (61 casos) e
80% (89 casos) no 1° e 5° minuto respectivamente o que indica melhora significativa
nesses indices.

O indice de APGAR ¢ um indicador diretamente relacionado a qualidade da
assisténcia no momento do parto. Apesar da influéncia das condi¢des prévias do RN
durante o periodo intrauterino, que podem determinar a vitalidade no momento do
nascimento, fatores como uma ma assisténcia, em que ocorra sofrimento fetal,
podem implicar em um nascimento com APGAR abaixo de oito .

A maior parte dos casos de malformados 96,6% (168 casos) ndo foram
submetidos a cirurgias corretivas, apenas 2,9% (5 casos) realizaram algum tipo de
procedimento cirargico, o que pode ser justificado pelo fato de que os dois hospitais
analisados (HRCAF e HSL) n&o sao referéncia para cirurgias pediatrica e neonatal.

Em se tratando de resolutividade dos problemas relacionados a MC, é
possivel afirmar que esta depende da qualidade e disponibilidade de tratamento
médico e cirtrgico, efetividade da prevencado primaria e planejamento do parto®.

As malformacdes congénitas sao responsaveis por grande parte da
morbimortalidade em criancas, muitas das quais sdo graves, sendo indispensavel o
diagndstico precoce durante o periodo do pré-natal, jA que as mesmas necessitam
de tratamento especializado e continuo apés o nascimento para sobreviverem ©®.

Outras limitacdes do estudo se referem as informacgBes ausentes, incompletas
ou ignoradas no preenchimento de campos importantes dos prontuarios, como a
idade da mae, a duragdo da gestacdo, o nUmero de consultas pré-natais, pois sao
dados fundamentais para identificar fatores de risco as malformacdes. Fatores estes
qgue no estudo foram subnotificados e que representam valores relevantes na
determinacdo de uma variavel como fator de risco. Deve-se ressaltar que a
prevencdo € possivel numa parcela significativa de malformacbes, porém vai

depender de deteccéo precoce e qualidade na assisténcia.

4.6 CONSIDERACOES QUANTO AS VARIAVEIS ESTUDADAS EM RELACAO AS

MALFORMACOES CONGENITAS

No decorrer do estudo foi possivel caracterizar quanto aos aspectos

sociodemogréaficos que as méaes dos portadores de MCs encontram-se em sua
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maioria da faixa etéria entre 21 a 30 anos, em grande parte moradoras no municipio
de Céaceres-MT, de cor parda, casadas, primiparas, tendo realizado até seis
consultas de pré-natal. Tendo como caracteristicas dos recém-nascidos uma maior
incidéncia em RNs do sexo masculino, com peso inferior a um quilo, a deteccao da
malformacdo congénita ocorreu no poés-parto imediato e com maior incidéncia em
natimortos.

Observou-se que as variaveis quando relacionadas apresentam grau de
significancia quanto aos fatores de risco, pois ao correlacionarmos a idade materna,
a situacdo conjugal com o numero de consultas de pré-natal e idade gestacional,
concluimos que o fator idade influencia diretamente nas condi¢cdes gestacionais. A
gestacdo em adolescentes e mulheres jovens requer cuidados, pois apresentam
maiores riscos de complicacdes, como relatado na pesquisa realizada em Maringa,
que relacionou as malformacdes congénitas com significancia quanto a idade
materna 2

Acredita-se que o grau de esclarecimento das gestantes também sao fatores
significantes quanto a prevencdo, o que seria garantido com a regularidade das
consultas e exames diagnésticos e até mesmo quanto aos cuidados com os bebés
nascidos vivos na condicdo de malformado que requerem um acompanhamento e
busca regular no tratamento. A atuacdo de profissionais da atencdo basica em
saude, o acolhimento, acompanhamento e tomada de decisdes, ajudam as maes a
conduzirem a realidade de maneira amena, sem maiores complicacdes.

Afirma-se ainda que, quando as mées sao aconselhadas, seja no campo
genético ou mesmo dos riscos gravidicos e cuidados preventivos, por meio de
“politicas publicas de saude voltadas a prevencao das malformagdes congénitas” e

“programas de genética clinica” ¥

, muitos casos de malformacdes congénitas
poderiam ser prevenidos. Como exemplo pode-se citar a implementacao do acido
folico, o controle do calendario vacinal, bem como ag¢bes educativas, campanhas
preventivas e servigos especializados, que com certeza irdo prevenir e melhorar o
acesso ao tratamento de criancas com DCs melhorando a qualidade de vida ©.
Como se denota as taxas de malformacdes congénitas vem aumentando a
cada ano, e, ja se registra no Brasil © acdes direcionadas aos defeitos congénitos
como monitoramento, tratamento de doencas genéticas, medidas de prevencédo para
defeitos congénitos especificos, e propostas para a elaboracdo de politica de saude

direcionada aos DCs.
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Com a organizacdo e sistematizacdo dos dados epidemiolégicos o pais
ganhara subsidios para desenvolver e propor estratégias que certamente
influenciardo na garantia da qualidade dos servicos prestados em saude publica.
Com o passar do tempo o sistema de informacdo em saude vem se aprimorando,
garantindo o acesso as informacdes epidemioldgicas a todo e qualquer cidadao,
porém registra-se a caréncia, sobretudo dos profissionais da salde no
preenchimento devidamente completo dos instrumentos informativos como DN,
notificacdes compulsérias dentre outros .

O reconhecimento das malformagdes congénitas pode ser considerado como
um problema de saude publica, sdo questdes concernentes a importancia atribuida a
fontes de informacdes pelos profissionais da area da satde ©”, logo, cabe uma
reflexdo quanto a necessidade emergente de implantacdo de politicas publicas de
saude e, a implementacao dos servigos voltados a prevencdo, deteccao e cuidados
com os acometidos por uma DC @.

O treinamento para os profissionais, no sentido de melhor entenderem a
importancia da DNV e de seu preenchimento correto, com a inclusdo de outras
informacdes relevantes nesse documento, como histéria de doengas maternas na
gestacdo poderd mostrar outros fatores associados a origem das malformacdes
congénitas. Destacamos Campo 34 da DNV e sua importancia para o registro,
quantificaco e classificacdo dos DCs em consonancia com o CID 10 ©®

As malformacdes congénitas representam a segunda causa de mortalidade
em neonatais . Em Mato Grosso esta realidade se repete. Desse modo, conhecer
as informacdes sobre a incidéncia de malformacdes congénitas em nosso contexto,
mais especificamente em Caceres, € de suma importancia para criar subsidios que
contribuirdo para o planejamento de acbes politicas de saude a partir do
reconhecimento desta realidade ainda ndo evidenciada em nosso estado e
municipio.

Quando levadas em consideragdo as variaveis sociodemograficas, as
variaveis gestacional e a incidéncia de MC, relacionadas a sua decorréncia como,
por exemplo, a faixa etaria materna x idade gestacional correlacdo esta que pode
ampliar a incidéncia de MC. Correlacionam-se como causa significante para a
incidéncia da MC a genética dos pais x numero de gestagdo, apontando a
probabilidade de nascimento de RN com malformacdo. A exposi¢do a teratdgenos x

gestacdo em curso também sado causas incidentes de MC. Alguns autores afirmam
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que as variagbes sazonais X numero de gestacdo despertam para certa
preocupacdo no que tange a incidéncia de MC, e também apontam outras
correlacdes entre os fatores genéticos, ambientais e a gestacao.

Em se tratando de MC a educacdo em saude como principio preventivo
representa um dos principais problemas, pois seres humanos conscientes buscam
cada vez mais vivem e utilizar-se dos recursos disponiveis para a garantia de bem
estar e, sobretudo de uma gravidez saudavel. O que se acresce a escassez de

acOes investigativas para reducéo e controle das MCs.
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CONCLUSAO

Ao término desta pesquisa observa-se um aumento significativo de
MalformacBes Congénitas, o que ja vem despertando em nivel mundial e nacional a
busca de levantamento estatistico, discussfes e implantagcdo de programas de
saude governamentais e ndo governamentais voltados para esta tematica. Embora
ainda em pequena escala, ja € possivel destacar que acbes vem sendo realizadas
para o controle e monitoramento das MCs.

Os resultados deste estudo se tornam de grande relevancia uma vez que nao
existia até a presente data dados informativos relacionados as MCs em Caceres —
MT, o que abrirh um leque de reflexdo aos leitores como também aos gestores
municipal e estadual de saude.

A incidéncia das malformacBes congénitas no municipio de Céceres no
periodo de 2004 a 2009 apresentou a média de 1,43% (174 casos). No Estado de
Mato Grosso foi encontrada a média de 16,68% (315 casos) para 0 mesmo periodo
em fontes obtidas através do SINASC. Logo, o resultado encontrado no municipio de
Céceres corresponde a 8,5% das anomalias notificadas no Estado.

Dentre os resultados observou-se um alto indice de MCs acometendo o
sistema nervoso, que seria passivel de prevencdo com a suplementacdo de acido
félico, medida essa que ja vem sendo utilizada na rede publica de saude do pais.

O reconhecimento do modo de vida, da condicdo sOcio-econbmica e
ambiental das gestantes, das politicas de intensificacdo do pré-natal com inicio nos
primeiros meses da gestacdo se configura como fatores preponderantes para o
controle e reducdo das MCs. O avanco tecnoldgico possibilita um diagndstico
precoce, favorecendo a interferéncia e enaltecendo os cuidados pré-natais,
reduzindo assim a morbimortalidade perinatal.

E de suma importancia os registros do histérico antes e pos-gestacéo por
parte dos profissionais envolvidos, constando informac¢des quanto aos antecedentes
maternos como doencas pré-existentes, uso de medicamentos, alcool, droga, dentre
outras, pois somente dessa maneira se tornara possivel a sistematizacdo desses
dados e a possibilidade de se levantar as provaveis ocorréncias de MCs em

determinados pacientes.
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Cabe ainda ressaltar a necessidade da intensificagdo dos registros dos casos
ocorridos, para que estas notificacdes sejam lancadas no SINASC e em outros
Programas de Controle, tornando possivel o real panorama dos casos que abrange
o Consorcio Intermunicipal de Saude do Oeste de Mato Grosso. O que leva os
municipios integrantes deste consorcio a um repensar quanto a assisténcia as maes
e as criangas portadoras de malformacéo congénita.

Para os casos de natimortos e neomortos observa-se a importancia de uma
atencdo as condicbes de saude das méaes com vistas a evitar reincidéncia de
gravidez com fetos malformados e para os casos de nascidos vivos a implantacdo
de um Centro de Referéncia e Contra-Referéncia para atendimento dessas criancas,
uma vez que a assisténcia no municipio é feita por meio de TFD — Tratamento Fora
do Domicilio.

Em linhas gerais esta pesquisa despertou para a necessidade de
aprimoramento de politicas publicas voltadas a MCs; a busca de intensificagdo em
pesquisas cientificas nesta area, a necessidade de profissionais capacitados para
atender as mulheres em idade fértil e as mées com filhos portadores de MCs,
monitoramento e avaliagdo dos dados constantes no sistema de informacgéo e
ampliacdo dos centros de referéncias e contra referéncia para atendimento das
MCs.
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SUGESTOES

A educacéo e a sensibilizacdo devem ser estimuladas, para a comunidade e
aos profissionais de saude, dado a importancia quanto ao conhecimento das MCs e
fatores de risco, bem como a dificuldade no preenchimento obrigatério de dados na
Declaracdo de Nascidos Vivos; e a capacidade para reconhecer padrées classicos
de malformacdes ou anomalias.

Intensificacdo do uso de acido folico antes e durante a gravidez com a
finalidade de reduzir as anomalias acometidas no Sistema Nervoso.

Ampliacdo da cobertura e qualidade do Pré-natal garantido a todas as
gestantes, pois medidas simples podem ser tomadas para que estas gestantes
evitem os fatores de riscos associados as malformacdes, como o tabagismo, a
ingestdo de alcool e uma alimentacdo adequada. Como exemplo podemos citar a
Intensificacdo do uso de &cido félico antes e durante a gravidez com a finalidade de
reduzir as anomalias do Sistema Nervoso

O diagnostico precoce precisa ser ampliado, estimulando a cobertura do
pré-natal na atencdo basica de saude, onde exames como toxoplasmose,
ultrassonografia fetal, ecocardiogama fetal, dentre outros.

A criacdo de um Centro de Referéncia no municipio e no estado para que
0 recém-nascido seja acompanhado por equipe multidisciplinar, ou ainda o
acompanhamento durante a gravidez apds a deteccdo de anomalia congénita.

Medidas implantadas para que os Sistemas de Informacdes sejam
valorizados e alimentados constantemente, ampliando assim o monitoramento e a
avaliacdo dos mesmos e dos dados neles contidos.

Um aprofundamento maior quanto ao estilo de vida materna e historico
familiar (fatores genéticos) se faz necessario, pois assim sera possivel tracar um
limiar quanto as acdes de planejamento preventivo em relacdo a determinadas

malformacgdes congénitas.
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APENDICES

APENDICE A- FORMULARIO INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

FORMULARIO PARA COLETA DE DADOS

1- Hospital:

2- Nome da mée:

3- Municipio de residéncia:

4- Etnia:

( ) branca ( ) parda ( ) amarela ( ) negra () indigena ( ) negra
5- Idade:

6- Estado civil:

() solteira ( ) casada ( )vilva ( ) separada judicialmente ( ) unido consensual ( ) ignorado
7- Escolaridade:

( ) nenhuma () primario () ensino fundamental

( ) 2°grau - ( ) completo ( ) incompleto

( ) nivel superior ( ) completo () incompleto

8- N° de gestacao anterior:

( )vivos () mortos ( )aborto ( )c/ malformacgéo

- Duracédo da gestacao:
()20a22sem. ()22a27sem. ()28a3lsem. ( )32a36sem.
()37a41sem. ( ) 42 e mais ( ) ignorado

10- Tipo de gravidez:

( )dnica () dupla () triplice () maisde 3 () ignorado
11- Tipo de parto:

( ) vaginal () cesareo ( ) ignorado

12- NUmero de consultas de pré-natal:

( )nenhuma ()6oumenos ( )maisque6 ( )ignorado

13- Morbidades na gestacao:

() sim () nédo qual:
14-  Sexo do RN:

( ) masculino () feminino ( )ignorado




15- APGAR:

1° min: 5%min:

16- Peso ao nascer: estatura:
17-  Obito:

()sim ()ndo () neomorto: ( ) natimorto:

18- Permaneceu em:

( ) alojamento conjunto () UTI () ignorado
19- Tempo de permanéncia hospitalar:

20-  Condicdes de alta:

( )casa ()o6bito ( )transferéncia p/ onde:

______ dias de vida:

( ) transferéncia: p/ onde:

88

21-  Cirurgias:
()sim ( )ndo ()ignorado

22-  Diagndstico de malformagéo:

( ) durante a gravidez () p6s parto imediato () pos parto tardio

23-  Tipo de malformacéo congénita:

Malformacéao:

24- Exames complementares:

() sim ( )ndo qual:

( ) ignorado.
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ANEXO A- FICHA DE ANAMNESE NEONATAL

ANAMNESE NEONATAL

Nome:

Mae:

Idade: Cor:

Prof:
Pai:

Idade: Cor:

Prof:

Endereco:

Telefone

Convénio:

Solicitante da Transferéncia:

Local de origem:

Indicag&o da transferéncia

Dia Més Hor Duracéao do trabalho de Parto:
DUM Tipo de parto:
DPP Apresentacao:
Parto Mec6nio: nado Fino  espesso
TBR Placenta:
Vasos no Cordéo:
Gesta:  Para;____ Aborto: Gémeos:_ Prematuros:
ABO: RH: COMBS:
Cigarros por dia: durante a gestacao
Inicio do pré-natal: 1° 20 Trimestre

N° de visitas: 0 1-3 +7

Complicagoes:
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Drogas:

Recém-Nascido: Masculino ( )

APGAR: 1° 5° 10°

Feminino( )

Reanimacgao: Nenhuma ou

Aspiracao traqueal/ O, Inalatorio/Ventilagdo-Mascara/Ventilagao- TOT/

Massagem

Cardiaca/Drogas:

Dados da admissao:
Condicdes do RN:

Temperatura:

Glucometer:

FC:

Impresséao

Diagnostica:

FR:

Incubadora

Berco

FV

Cateterismo Arterial Venoso

0O, OXYHOOD Cepal nasal

Drogas:

Ventilacdo Mecanica

Vitamina
K:

Credé

Exame Fisico:

Data Nascimento | Hora

Nascimento

Estatura

Perimetro

Cefaélico

Peso

Data Admissao | Hora Admissao

Estatura

Perimetro

Cefaélico

Peso




Avaliacédo da idade gestacional: (Ballard/Capurro)
FC FR: TAX: PA:

Descricdo das Anormalidade e Achados Importantes:

Normal: (V)  Anormal: (X)

Aspecto Geral: Atitude ( ) Atividade:( ) Coloracao:( )

Pele: ()

Estado Nutricional: ()

Hidratacdo: ( )
Conformacéo Craniana: ( )
Fontanelas e Suturas: ( )
Olhos: ()

Nariz: ()

Boca: ()

Palato: ( )

Pescoco: ( )

Torax: ()

Aparelho respiratorio: ()
Aparelho cardiovascular: ( )
Pulsos Radiais: ( )

Pulsos Femurais: ( )
Abdome: ()

Umbigo: ( )

Anus: ()

Genitalia: ()

Neuroldgico: ( )
Esqueleto: Claviculas ( ) Quadris( ) Pés( ) Coluna ()
Outros: ()

Impresséo

Diagnostica:

Data: / / Assinatura:
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ANEXO B- FICHA DE RECEPCAO NEONATAL

FICHA DE RECEPCAO NEONATAL
1. IDENTIFICACAO
Mae: Idade:

2. DADOS DE PRE-NATAL

DUM: DPP: IG: ( )DUM US( )
Gesta: Para: Aborto:_ Gémeos:_ Prematuros:
ABO: RH: COMBS:
Tabagismo: cigarros/dia durante a gestacao
Etilismo: doses/dia durante a gestacao

Uso de drogas ilicitas durante a

gestacao:

Hipertensdo: ( ) ndo ( ) sim: a partir de ( ) 1°trim.( ) 2°trim. ( ) 3°trim.
Diabetes: ( ) ndo ( ) sim: diagnostica ( ) 1°trim.( ) 2°trim. () 3°trim.
Fez Pré-Natal? ( ) ndo ( ) sim:inicio ( ) 1°trim.( ) 2°trim. () 3°trim.
N° de

visitas:

Sorologias: VDRL CMV HIV
Rubéola_ Hepatite B Toxoplasmose
Infeccgdes:

ITU: () 2°trim.( ) 2°trim. ( ) 3°trim.Tratada
com:

Leucorréias: ( ) 1°trim.( ) 2°trim. () 3°trim.Tratada

com:

Complicacoes:

Medicac¢oes Durante a

Gestagéao:




3. DADOS DO PARTO

Tipo: ( ) Normal () Ceséreo Indicacgédo:

Anestesia:

Medicacdo Materna:

Data de horério do parto:

TBR:

Duracéao do trabalho de parto: Apresentacao:

Meconio: ( ) ndo ( )sim:( )fino ( ) espesso
Liquido Amnidtico:
APGAR:

Minuto FC Resp ™ IR CP Total

10

50

10°

Recebimento em campos estéreis, previamente aquecido, secado, afastado de
campos umidos.

Reanimacgéo ( ) ndo ( ) sim

Aspiracao traqueal/ O, Inalatorio/Ventilagdo-Mascara/Ventilacdo- TOT/

Massagem Cardiaca/Drogas:

93

Peso: Gr Altura: em PC: em PT:
Classificacdo: ( )AIG  ( )PIG () GIG

Capurro Somatico:

Kanakion: ( ) sim ( ) ndo
Credé: ( ) sim ( ) néo

Evolucédo

4. EXAME FiSICO N=NORMAL A= ANORMAL
Estado geral: ( ) BEG ( ) REG () MEG
Hidratacdo: ( ) Hidratado  ( ) Desidratado

Ictericia: ( ) sim ( ) ndo:

Cianose: () ( )néo:

Edemas: () ( ) néao:
Pele:( )N ()A
Cabeca e Pescoco: ( )N ()A




Boca: ()N ()A

Torax: ()N ()A

Aparelho respiratério: ( )N () A

Aparelho cardiovascular: ( )N () A

Abdome: ()N ()A

Extremidades. Ortolani: ( )N ( ) A

Genitalia: ()N ()A

Clavicula: ( )N ()A

Coluna Vertebral: ( )N ()A

Anus: ()N ()A

Neurolégico: Choro ( ):( )N ()A

Atividade: ( )N () A

Tonus ativo:( )N () A

Tonus passivo:( )N () A

Reflexos: Succdo: ( )N () A

Preensdo Palmar: ( )N () A

Moro: ()N ()A

Outros:
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ANEXO C-DECLARACAO DE NASCIDO VIVO

Reptiblica Federativa do Brasil
Ministério da Satde
1% VIA - SECRETARIA DE SAUDE

Declaracio de Nascido Vivo B | B | 997 780.9 .

El Cartério

7]

UF

Cartorio

3 Municipio

[el Lccal da °°°"X!_5r Estabelecimento Codige
[ Hospital Outros Estab. Sauds 3 [] Domicilio
«[outrss 9 [Jignorade | |
[ Endereco da ocorréricia, se fora do estab. ou dz resid. da mae (Rua, praca, avenida, efc) Numero Complemento CEP ’
@ Bairro/Distrito I Cédigo Municipio de ocorréncia Cédige 12l UF
’ | ! |
F Nome da Mae Cartao SUS
L () L1 o )
[E idade | (8 Estado Civil Escolaridade [  Ocupagao habitual @ ramo de atividade Nam. de filhos tidos em
1anos; 1[Jsoneira 2[Jcasada {Em anos de estuda conchidos) geslagdes anisriores
a[Clvig O 4 1C0Nentuma  2C]De1a3 . (abs,. utifizar 93 s8 igroradss)
aviva 4 3;2?;::2 judicaimente/| | 3] psda7  +[CJDesatt Codigo Nascidos uivos | Nasddos merics
m | 3 [Jignorada sC]12emais  sCignorado fop el | l L
Residéncia da mae
Logradeuro Numero Complemento CEP J
1 1 ! I I} | 1
2 Bairro/Distrito ’ codigo | Fﬂ Municipio ' Cédigo J ’E UF }
L | et i - |
2 Duraga@o da gestagao (am semanas) (28] Tipo de gravidez Tipo de parto Numero de consuitas de pré-natal
1 M 2 ¥
[ Menos de 22 Cloe2zaz7 1 Urica 2] oupta y Elvaginal 1 ElNenhema 20pe1as3 3[dpesas
a[[lpezsaat 4[CJpes2ass - e
& 3| _{Tripla 2 mais 2 El Ignorado RSSO,
s 41 5
Eloes7s El4ze mais 9 [T ignorado 47 emais | ignorado
9 [ ignorado
Nascimento Sexo indice de Apgar
Dﬂtﬂ Hora I 1 M-mascuiine [ F - Feminino
| | | | | D |- lgnorado J
Eg [ Raga/cor Peso ao nascer 1% minuto | 5° minute
oo
v ug:% - 1[J eranca 2] preta 3] Amarala 4[] Parca :Dlndmenﬂ | |em gramas J
M petactada alguma maiformagao congénita e/ou anomalia cromossomica?
Sim Nac Qual? Gédig
90 ignorade | [ |

B

Polegar direito da mie

Identificacao

[  pa direito da crianga

Rasponsavel pelo preenchimento
Nome

=
il £
3
[

Fungéo Identidade Orgdo Emissor

Para registrar esta crianca,

ATENCAO: ESTE DOCUMENTO NAO SUBSTITUI A CERTIDAO DE NASCIMENTO

O Registro de Nascimento é obrigatério por lei.
o pai ou responsavel devera levar este documento ao cartério de registro civil.

‘ersdio 12/08 - 1* Imprassdo 12/2008
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ANEXO D- APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

Universidade de Brasilia
Faculdagle de Ciéncias da Sadde
Comité de Etica em Pesquisa — CEP/FS

PROCESSO DE ANALISE DE PROJETO DE PESQUISA

Registro do Projeto no CEP: 143/09

Titulo do Projeto: “Prevaléncia de malformacGes congénitas no municipio de Cdaceres

(MT) no periodo de 2004 a 2009”.

Pesquisadora Responsével: Lucimar de Lara Aires Silvestre dos Reis

Data de Entrada: 17/11/2009

Com base na Resolucdo 196/96, do CNS/MS, que regulamenta a ética em
pesquisa com seres humanos, o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Faculdade de Ciéncias da Saide da Universidade de Brasilia, ap6s andlise dos aspectos
éticos e do contexto técnico-cientifico, resolveu APROVAR o projeto 143/09 com o
titulo: “Prevaléncia de malformacdes congénitas no municipio de Céceres (MT) no
periodo de 2004 a 2009, analisado na 11* Reunido Ordindria, realizada no dia 15 de
dezembro de 2009.

A pesquisadora responsavel fica, desde ji, notificada da obrigatoriedade da
apresentagio de um relatério semestral e relatério final sucinto e objetivo sobre o
desenvolvimento do Projeto, no prazo de 1 (um) ano a contar da presente data (item

VIL13 da Resolugio 196/96).

Brasilia, 17 de dezembro de 2009. /} o Z

Prof. Volnei Garrafa
Coordenador do CEP-FS/UnB

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos - Faculdade de Ciéncias da Salde
Universidade de Brasilia - Campus Universitario Darcy Ribeiro - CGEP: 70.910-900
Telefone: (61)-33073799  Email: cepfs@unb.br
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GOVERNO DE ESTADO DE MATO GROSSO
SECRETARIA DE ESTADO DE SAUDE

TERMO DE CONCORDANCIA

Eu, José Eduardo Barbosa Barros, Diretor Geral do Hospital Regional de
Céceres Dr. Antonio Fontes (HRAF), esiou de acordo com a realizagio neste
servigo da pesquisa: “Malformiagses Congénitas no Municipio de Céceres no
periodo de 2004 a 2009”, de responsabilidade da pesquisadora Dr* I ucimar de
Lara Aires Silvestre dos Reis, para Pés-Graduagéo (Mestrado), apds aprovacio
pelo comité de ética em pesquisa da Faculdade de Medicina da Universidade de
Brasilia (UnB), Brasilia DF.

O Estudo envolve realizagdo de pesquisa em prontuérios de pacientes
internados na Clinica Obstétrica.A coleta terd duracdo de quatro meses com

previsdo de inicio para setembro de 2009.

~ Y

Caceres, MV: {,)/éf ,2&09

e T Av. Getilio Vargas n° 1670, Bairro Santa Isabel,
l Sistema CEP 78.200.000, Caceres/MT
2% S o Fone/Fax (65)-3221-0200 ou 3221-0248

'SemtariadeEstadD de Satide e-mail: hrcac(@ses.mt.gov.br
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TERMO DE CONCORDANCIA

Eu, Idelvan Ferreira Macedo, Diretor Administrativo do Hospital Sao
Luiz, estou de acordo com a realizagdo neste servico da pesquisa:
“Malformag¢des Congénitas no Municipio de Caceres no periodo de 2004 a
20097, de responsabilidade da pesquisadora Dr* Lucimar de Lara Aires Silvestre
dos Reis, para Pos-Graduacdo (Mestrado), apds aprovagio pelo comité de ética
em pesquisa do Hospital Universitario Jalio Muller ( HUJM) Cuiaba MT.

O Estudo envolve realizagdo de pesquisa em prontuarios de pacientes
internados na Clinica Obstétrica.A coleta terda duragdo de quatro meses com

previsdo de inicio para setembro de 2009.
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