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Confiabilidade da Declaragao de Nascido Vivo
como fonte de informagao sobre os defeitos congénitos no
Municipio de Sao Carlos, Sao Paulo, Brasil

Reliability of birth certificates as a source of information
on congenital defects in the City of Sdo Carlos, Sao Paulo, Brazil

Abstract The reliability of the information on
congenital defects listed in birth certificates of the
Live Birth Information System (SINASC) in the
City of Sao Carlos, Sao Paulo, Brazil, was evalu-
ated. A descriptive study that reviewed all 15,249
birth certificates from 2003 to 2007 compared the
data with information from medical records and
death certificates. Errors in accuracy and preci-
sion, mainly related to the description of the
anomaly when it was transcribed from medical
records to the birth certificates, in addition to
coding and the input to SINASC, diminished the
reliability of the birth certificates as a source of
information on congenital defects. The results
suggested that the involvement of the Municipal
Health Department is essential to improve SI-
NASC, because this is the location of the coding
and input system, and training of the profession-
als who fill out the birth certificates. With guid-
ance on the importance and function of the birth
certificates, SINASC can become an excellent
monitoring and surveillance system for congeni-
tal defects.

Key words Information systems, Birth certifica-
tes, Congenital defects

Resumo Avaliou-se a confiabilidade das infor-
magdes sobre defeitos congénitos presentes nas De-
clarages de Nascido Vivo (DNV) do Sistema de
Informagées sobre Nascidos Vivos (SINASC) no
Municipio do Sao Carlos, Sdo Paulo, Brasil, por
meio de estudo descritivo que revisou todas as
15.249 DNV, de 2003 a 2007, e as comparou com
as informagoes de prontudrios e de declaragdes de
6bito. Erros de acurdcia e precisao, relacionados
principalmente a transcri¢io da descrigio da ano-
malia do prontudrio para a DNV, e a codificagdo
e a alimentagdo do SINASC, comprometeram a
confiabilidade das DNV como fonte de informa-
¢oes sobre os defeitos congénitos. Os resultados
sugerem que para aprimoramento do SINASC, é
fundamental o envolvimento das Secretarias Mu-
nicipais de Satide, visto ser esse o local de codifi-
cagdo e de alimentacio do sistema, e também a
capacitagio dos profissionais que preenchem a
DNV. Com orientagdo sobre a importdncia e o
funcionamento da DNV, o SINASC pode ser tor-
nar um excelente sistema de monitoramento e
vigildncia para os defeitos congénitos.
Palavras-chave Sistemas de informagdo, Decla-
ragao de nascido vivo, Defeitos congénitos
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Introdugao

A Declaragdo de Nascido Vivo (DNV) é um do-
cumento padronizado pelo Ministério da Satde,
preenchido em todo o territério nacional, para
todas as criangas nascidas em estabelecimentos
de satide ou domicilio, imprescindivel para o re-
gistro civil. Ela é o documento de entrada do Sis-
tema de Informagoes sobre Nascidos Vivos (SI-
NASC), que organiza e fornece informagoes so-
bre os nascimentos para os gestores da saide em
todos os niveis. A DNV é impressa em trés vias
previamente numeradas através do Centro Na-
cional de Epidemiologia (CENEPI) e da Funda-
¢d0 Nacional de Saude; cada via possui uma cor
distinta (branca, amarela e rosa). O documento
¢ preenchido nos estabelecimentos de satide ou
nos cartorios de registro civil (nos casos dos par-
tos domiciliares sem assisténcia de satde imedi-
ata), sendo a via branca devolvida a Secretaria
Municipal de Satde, a via amarela entregue aos
pais do recém-nascido e a via rosa anexada ao
prontuério do recém-nascido no estabelecimen-
to de saide. Os dados coletados por meio das
DNV sao consolidados nas Secretarias Munici-
pais de Satude, que devem encaminhd-los men-
salmente as Secretarias Estaduais. Nas Secretari-
as Estaduais de Saude, as informagdes sdo pro-
cessadas por municipio e criticadas, para serem
enviadas ao Ministério da Satude, que as publica
por meio do Departamento de Informatica do
Sistema Unico de Satde (DATASUS).

A partir de 2000, o Brasil adotou uma nova
versdo da DNV na qual consta o Campo 34, que
registra a presenga ou auséncia de “malforma-
¢do congénita e/ou anomalia cromossémica”.
Malformagao congénita é definida como uma
anomalia estrutural presente ao nascimento, re-
sultado de um desenvolvimento intrinsecamente
anormal. A expressdao “defeito congénito” con-
templa uma defini¢do mais ampla, que inclui toda
anomalia funcional ou estrutural, decorrente de
fator originado antes do nascimento, seja genéti-
co, ambiental ou desconhecido, mesmo quando
o defeito ndo for aparente no recém-nascido e sé
se manifestar mais tarde. Portanto, do ponto de
vista bioldgico, os defeitos congénitos (DC) re-
presentam um grupo heterogéneo de distirbios
do desenvolvimento embriofetal, com fatores
etioldgicos distintos, muitas vezes simultanea-
mente envolvidos. E possivel identificar etiologia
genética, cromossdmica ou génica em cerca de 20
a 30% dos DC. Situagdes nas quais hd compo-
nente ambiental ou interagdo gene-ambiente sdo
mais numerosas e dificeis de serem reconheci-

das, de forma que aproximadamente 60% dos
DC permanecem sem etiologia definida®.

A incidéncia geral dos DC no Brasil ndo dife-
re daquela encontrada em outras regides do
mundo e, de modo geral, 2 a 5% dos recém-nas-
cidos brasileiros apresentam algum DC. Neste
contexto, os DC surgem como um problema de
satide publica e requerem atengdo especial. Prin-
cipalmente, quando se considera que a medida
que os indicadores de satde da popula¢io me-
lhoram, e as doengas causadas por ma nutri¢éo,
condigoes insalubres e patogenos exégenos sao
controladas, uma propor¢do crescente dos 6bi-
tos entre as criangas é atribuida as doengas gené-
ticas e aos DC**. E 0 que acontece no Brasil, onde,
desde 2005, essas afeccoes, representadas pelo
capitulo XVII da Classificagdo Internacional de
Doengas (CID-10) — “malformagdes congénitas,
deformidades e anomalias cromossémicas” — sao
a segunda causa de mortalidade infantil em to-
das as regides do pais®.

A introdugdo do Campo 34 na DNV é um
marco importante para a genética comunitaria
do pais. Até entdo, as informagdes sobre os DC
eram obtidas somente a partir das Declaragoes
de Obito (DO), cujos dados sao organizados pelo
Sistema de Informacdo de Mortalidade (SIM).
Com a nova DNV, o SINASC passou a ser um
importante instrumento de monitoramento po-
pulacional dos DC*”"*. Para que sistemas de in-
formagdes, como o SINASC e o SIM, sejam efeti-
vos no monitoramento e no planejamento de
acoes em satde publica, a informacdo divulgada
precisa ser confidvel. Isso s6 é possivel com o
preenchimento correto dos instrumentos de co-
leta e 0 adequado fluxo de dados através dos
diferentes niveis do sistema.

Analisando as informagdes do SINASC do
Municipio de Sdo Carlos, Sdo Paulo, publicadas
pelo DATASUS, observa-se uma subnotificacao
dos DC. A cidade de Sdo Carlos estd localizada
no centro geogréfico do Estado de Sdo Paulo,
possui cerca de 220.000 habitantes e um indice de
desenvolvimento humano de 0,841'%. Até 2008, o
Municipio de Sdo Carlos possuia duas materni-
dades; uma delas, a Maternidade da Santa Casa
de Misericérdia, era responsével por cerca de 80%
dos partos. Em funcdo da taxa de natalidade do
municipio (cerca de 3.000 criangas/ano), sdo es-
perados 60 a 150 recém-nascidos com DC por
ano. No entanto, de acordo com o DATASUS, no
periodo entre 2003 e 2007, hd registro de apenas
17 criangas nascidas com DC, e em 465 casos o
Campo 34 da DNV foi assinalado como “igno-
rado”®. A taxa de mortalidade infantil de Sao



Carlos é uma das mais baixas do Estado de Sao
Paulo, com média de 8,5 ébitos por mil nascidos
vivos entre os anos de 2005 e 2009%. Analisando
as informacdes do SIM, observa-se que o capi-
tulo XVII da CID-10 representou a segunda cau-
sa de ¢bito infantil entre os anos de 2003 e 2007,
com 39 criangas falecidas devido a doengas gené-
ticas ou DC (22,29% de todos os ¢bitos infan-
tis)®. A comparacdo entre os dados do SINASC e
do SIM indica que morreram mais criangas com
DC do que nasceram, paradoxo explicado pelo
subregistro dos defeitos congénitos nas DNV.
Levantou-se a hip6tese de que recém-nascidos
com DC tiveram o Campo 34 de suas DNV assi-
nalado como “ignorado” ou nao preenchido (sem
informagdo). Nesse trabalho, procurou-se ava-
liar a confiabilidade da DNV como fonte de in-
formagdo dos DC no Municipio de Sdo Carlos.

Metodologia

Realizou-se estudo descritivo, por meio de revi-
sdo de todas as DNV de 2003 a 2007, arquivadas
em papel (via branca) na Vigilancia Epidemiol6-
gica (VE) do Municipio de Sao Carlos, totalizan-
do 15.249 DNV. Adicionalmente, revisou-se as
DO, também arquivadas na VE, de criangas me-
nores de um ano, falecidas em Siao Carlos entre
2003 e 2007, cuja declaragdo mencionava o capi-
tulo XVII da CID-10, totalizando 47 DO. Por fim,
revisou-se os prontudrios das criangas nascidas
na Santa Casa de Misericordia de Sao Carlos,
cujo Campo 34 da DNV foi assinalado como
“sim”, “ignorado” ou ndo preenchido, ou cuja DO
havia sido revisada, totalizando 140 prontudri-
os. As informagdes obtidas a partir dos trés do-
cumentos (DNV, DO e prontudrio) foram com-
paradas com as informagdes publicadas pelo

DATASUS e entre si. Para a avaliagdo da concor-
déancia dos trés documentos em relagdo a pre-
senca ou auséncia de DC, foi utilizado o indice
kappa (k), calculado com auxilio do programa
Statistical Analyses System (SAS, versdo 8.01),
tendo como nivel de significancia o valor de 0,05
e o intervalo de confianca de 95%. A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da UFSCar.

Resultados

Foram identificadas incongruéncias entre os da-
dos das DNV arquivadas na VE e os publicados
pelo SINASC. De acordo com o DATASUS, no
periodo de 2003 a 2007 nasceram 17 criangas com
DC e, em 465 casos, o Campo 34 da DNV foi
assinalado como “ignorado”. No entanto, para
esse mesmo periodo, os dados arquivados na
VE apontam o nascimento de 23 criancas com
DC, em apenas 2 casos o Campo 34 foi assinalo
como “ignorado” e, em 124 casos, nao havia in-
formagdo sobre os DC, pois nenhuma das trés
opgdes possiveis (“sim”, “ndo” ou “ignorado”)
foi assinalada no Campo 34 da DNV; ou seja, em
124 casos ndo houve completeza em relacdo ao
Campo 34 da DNV. A ndo completeza variou de
1,35% em 2003 a 0,43% em 2007, com média de
0,82% entre 2003 e 2007 (Tabela 1).

Quanto as DO, entre 2003 e 2007, 0 DATASUS
registra 39 ¢bitos infantis em decorréncia de pa-
tologias do capitulo XVII da CID-10, mas na VE
foram encontradas 47 DO com essa caracteristi-
ca, das quais 41 criangas nasceram no Municipio
de Sdo Carlos entre 2003 e 2007 (2 criangas nas-
ceram em 2002 e faleceram em 2003, 4 nasceram
em outros municipios e faleceram em Sido Car-
los; o que justificou a exclusdo desses 6 casos da
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Tabela 1. Comparacio entre os dados sobre defeitos congénitos do SINASC arquivados em papel na VE e publicados pelo
DATASUS, para o total de nascimentos ocorridos nos anos de 2003 a 2007, em Sao Carlos, Brasil.

VE DATASUS
Sem Sem Total
Sim Niao Ignorado informagao Sim Nao Ignorado informagdo ...
N % N % N % N % N % N % N % N % N

2003 4 0,13 2.930 98,52 0 0 40 1,35 3 0,10 2.885 97,00 86 2,90 - - 2.974
2004 4 0,13 2.986 99,20 0 0 20 0,67 4 0,13 2.669 88,67 337 11,20 - - 3.010
2005 6 0,19 3.017 98,88 1 0,03 27 0,90 5 0,16 3.012 98,72 34 1,12 - - 3.051
2006 5 0,16 3.059 99,06 0 0 24 0,78 5 0,16 3.082 99,80 1 0,04 - — 3.088
2007 4 0,12 3.108 99,42 1 0,03 13 0,43 0 0 3.119 99,77 7 0,23 - - 3.126
2003-2007 23 0,15 15100 99,02 2 0,01 124 0,82 17 0,11 14.767 96,84 465 3,05 - - 15.249




o
w
o]

Nhoncanse GC, Melo DG

andlise). Das 41 criangas sdo-carlenses, falecidas
com DC, em 32 casos (78,05%) ndo havia regis-
tro do defeito na DNV: em 31 situa¢cdes o Cam-
po 34 da DNV foi marcado como “nido” e em 1
situacdo ndo foi preenchido (Tabela 2).

Dos 140 prontudrios revisados, 55 (39,29%)
apresentavam descrigdo de algum DC, sendo que
a maior parte desses defeitos (51/55 casos, ou
92,7%) havia sido detectada pelos SINASC ou
SIM. Além dos 23 casos de DC registrados nas
DNV e dos 32 casos identificados nas DO, mas
nao registrados nas DNV, apenas outros 4 casos
foram identificados exclusivamente pela revisio
dos prontudrios; em todas essas quatro situa-
¢oes, 0 recém-nascido possufa algum DC, mas o
Campo 34 da sua DNV ndo havia sido preenchi-
do. Dessa forma, o cruzamento dos trés docu-
mentos revisados (DNV, DO e prontudrio médi-
o), permitiu identificar 59 criangas nascidas com
DC, no periodo de 2003 a 2007, em Sdo Carlos.

A andlise dos trés documentos e a compara-
¢do com os dados publicados pelo SINASC ex-
plicitou dois problemas referentes a acurdcia em
relacio as DNV como fonte de informac¢io so-
bre os DC: (1) hé simplificacdo da descri¢do dos
DC nas DNV, quando comparadas as descrigdes
dos prontudrios e das DO, especialmente nas si-
tuagdes nas quais os recém-nascidos possuem
multiplos defeitos; (2) no processo de codifica-
¢do e digitacdo das DNV, realizado no Centro de

Vigilancia Epidemiolégica do municipio, somente
um unico defeito, codificado com base na CID-
10, pode ser escolhido para ser repassado a Se-
cretaria Estadual de Sadde, o que obriga o codi-
ficador a fazer uso de algum critério pessoal de
selecdo nos casos com DC multiplos.

O prontudrio foi mais sensivel para o regis-
tro de DC que a DNV. Dos 59 casos identifica-
dos, apenas 4 (6,78%) nao foram registrados nos
prontudrios, enquanto 36 (61,02%) tiveram o
Campo 34 da DNV assinalado equivocadamen-
te como “ndo” ou ndo informado. A analise dos
prontudrios e das DO mostrou alto indice de
concordéncia de informacdes, pois somente 3 dos
41 casos de DC registrados nas DO (7,32%) ndo
foram descritos nos prontudrios. Por outro lado,
a comparagdo entre DO e DNV confirmou a sub-
notificagdo dos DC nas DNV, pois apenas 9 cri-
angas (21,95%) que faleceram com anomalias
haviam sido previamente identificadas pelas
DNV (Figura 1). Ou seja, existem muitos falsos
negativos em relagdo ao Campo 34 das DNV no
Municipio de Sao Carlos, pois parte considerdvel
dos casos de DC ndo é registrada nas DNV, de-
notando erros de precisio. Os cruzamentos en-
tre os resultados da revisao dos trés documentos
sdo apresentados na Tabela 3. O nivel de concor-
déncia foi desprezivel entre todos os instrumen-
tos, seja na compara¢io dois a dois, seja na com-
paragdo dos trés documentos simultaneamente.

Tabela 2. Comparagio entre os dados sobre defeitos congénitos registrados nas DNV e nas DO de menores
de um ano, nos anos de 2003 a 2007, em Sao Carlos, Brasil.

Defeito congénito
(DO - capitulo XVII da CID-10)

2003 2004 2005 2006 2007 2003-2007

Sim
Nao
Sem informacgao (nao preenchido)

Nasc. em 2002 (DNV nao revisada)
Total

Defeito congénito
(Campo 34 das
DNV)

Nasc. outro municipio (DNV indisponivel)

2 3 2 1 1

5 6 6 6 8 31
0 0 1 0 0 1
1 1 2 0 0 4
2 - - - 2
10 10 11 7 9 47

Tabela 3. Concordéncia entre os trés documentos utilizados para registro dos defeitos congénitos, nos anos

de 2003 a 2007, em Sao Carlos, Brasil.

Documentos Valor kappa IC em 95% Valor p Concordancia
DNV x DO -0,548 -0,338 a -0,759 Nao ¢ interpretavel Desprezivel
DNV x prontudrio -0,071 0,0080 a -0,15 Nao ¢ interpretavel Desprezivel
DO x prontudrio -0,096 0,069 a -0,261 Nao é interpretdvel Desprezivel

DNV x DO x prontudrio -0,308

-0,161 a -0,455 Nio é interpretdvel Desprezivel
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Figura 1. Cruzamento dos trés documentos
utilizados para registro dos defeitos congénitos,
com identificaciao de um total de 59 casos, nos
anos de 2003 a 2007, em Sao Carlos, Brasil.

Os valores de kappa negativos indicam que as
concordancias de classificagao sdao piores do que
se a classificacdo em relacdo a presenca ou a au-
séncia de DC fosse feita ao acaso.

Discussao

A existéncia de certificados de nascimento, seme-
lhantes as DNV, é comum nos Estados Unidos
(chamados “birth certificates”) e em varios paises
da Europa (chamados “live births notifications”),
pois se reconhece a utilidade dos dados obtidos
por meio desses instrumentos no monitoramen-
to de muitos problemas de satude, inclusive os
DC. Entretanto, frequentemente a confiabilidade
das informagdes é questionada, e, de modo geral,
se reconhece também a necessidade de investimen-
to nos processos de geragao desses dados'®?’.
Confiabilidade é uma qualidade que expres-
sa o grau de confian¢a que os usudrios do siste-
ma de informacdo tém nos dados; é, portanto,
um indicador subjetivo que implica em repro-
dutibilidade da informacédo e representa¢ao dos
dados de maneira consistente, sem ambiguida-
de?. Normalmente, a confiabilidade de um siste-
ma de informacgdo estd associada a adequacdo
do seu uso para determinada finalidade (quanto
mais o sistema é usado com sucesso, mais as
informagdes sdo registradas) e ao grau de ade-
réncia entre a informacdo registrada no sistema
e a mesma oferecida no mundo real (concordan-
cia entre os mundos empirico e tedrico do siste-

ma de informagdo)”. Erros em instrumentos de
coleta, como as DNV e as DO, sdo as principais
causas de equivocos nos sistemas de informacdo
de estatisticas vitais do pais. Esses erros podem
ser de completeza, acurdcia e precisio®.

Completeza

Completeza (ou completude) diz respeito ao
grau de existéncia da informagdo no sistema?®.
Estudos nacionais de avaliacdo da qualidade das
informag¢des mostram que o SINASC apresenta
boa completeza para a maior parte dos dados
presentes na DNV, mas nao para o Campo 34.
Revisdo dos dados do SINASC do Municipio do
Rio de Janeiro dos anos de 1999 a 2001 mostrou
frequéncia de 11,7% de ndo informagdo sobre
DC™*. Estudo caso-controle de base populacio-
nal, realizado com dados dos anos de 2000 e 2001
da regiao sul do Municipio de Sdo Paulo, mos-
trou que a variavel “presenca de anomalia congé-
nita” esteve ausente no SINASC em cerca de 30%
de casos e controles®.

Anilises de dados mais atuais mostram uma
melhora no grau de preenchimento do Campo
34 da DNV. O Municipio do Rio de Janeiro regis-
trou queda do ntimero de casos ignorados de
20,2% em 2003 para 9,3% em 2004, a custa do
aumento do ntmero de nascidos vivos sem DC,
sugerindo que 0s casos que constavam como ig-
norados eram, na verdade, recém-nascidos sau-
déveis’. Essa hipdtese concorda com os resulta-
dos do presente estudo, pois a revisio dos pron-
tudrios dos recém-nascidos cujo Campo 34 da
DNV foi assinalado como “ignorado” ou nao
informado, ndo acrescentou muito na identifi-
cagdo dos DC; apenas 4 dos 59 casos identifica-
dos (6,78%) o foram por meio dessa revisdo,
indicando que, no Municipio de Sdo Carlos, as
criangas com DC tém, na maioria das vezes, o
Campo 34 das suas DNV assinalado como “ndo”.

No Municipio de Sdo Paulo, em uma coorte
de 84.846 nascidos vivos durante o primeiro se-
mestre de 2006, 12,8% apresentaram o Campo
34 das suas DNV assinalado como “ignorado”
ou em branco (ndo preenchido)'’. Para orientar
o preenchimento do Campo 34 no Municipio de
Sao Paulo, em 2008 foi criado, por meio de par-
ceria entre a Coordena¢do de Epidemiologia e
Informagdo da Secretaria Municipal de Saude e o
Centro de Genética Médica da Universidade Fe-
deral de Sao Paulo, o projeto “Qualificacdo do
Preenchimento do Campo 34 da Declaragdo de
Nascido Vivo — Malforma¢ao Congénita e/ou
Anomalia Cromossémica, no Municipio de Sdo
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Paulo”. Com base nesse projeto, uma interven-
¢do educativa nos bergdrios de quatro materni-
dades, que contemplou inclusive avaliagdo a dis-
tancia de casos clinicos por médicos geneticistas
utilizando a Internet, conseguiu reduzir o nime-
ro de DNV sem informacdo e ignoradas de
12,79% em 2004 para 0,76% em 20082

Acuracia

Acurdcia — cuidado, exatidao — diz respeito ao
grau de corregdo sintatica do dado/informacéo e
também a sua seméntica®. Acredita-se que a
maioria dos DC é reconhecida na crian¢a nas pri-
meiras horas de vida pelos profissionais da sat-
de, sendo o principal problema o registro da in-
formagdo no préprio Campo 34 da DNV e sua
codifica¢do de acordo com a CID-10". Em uma
maternidade de Ribeirdo Preto, Sao Paulo, a com-
paracido entre 6.418 DNV e prontudrios médicos,
comprovou que mais de 60% dos casos de DC
diagnosticados ndo foram notificados nas DNV®.

A DNV comumente é preenchida pelo pedia-
tra, por algum membro da equipe de enferma-
gem da sala de parto ou do bergdrio, ou por ou-
tra pessoa previamente treinada para tal fim. Nao
¢ obrigatorio que seu preenchimento seja feito
por profissional de satde, sendo esta tarefa fre-
quentemente delegada a funciondrios técnico-
administrativos do estabelecimento de saude.
Problemas relacionados a transcrigdo da descri-
¢do do DC do prontudrio para DNV sido co-
muns, especialmente nas situagdes nas quais as
DNV sio preenchidas por profissionais ndo fa-
miliarizados com a terminologia médica ou com
acesso restrito ao prontudrio®.

A Declaragdo de Nascido Vivo é clara na sua
pergunta: “Detectada alguma malformagao con-
génita e/ou anomalia cromossdmica?”; existem
trés opgoes de resposta: “sim”, “nao” ou “ignora-
do”, diante de resposta positiva, o defeito deve
ser descrito, sucintamente, em uma tnica linha.
A pergunta aberta, sem um grupo de anomalias
previamente determinadas, permite o registro de
qualquer tipo de condigdo, evitando que DC pou-
co comuns ndo sejam notificados, mas também
aumenta a complexidade do preenchimento do
documento. O préprio manual de preenchimen-
to da DNV do Ministério da Satide nao estabele-
ce nenhuma defini¢ao de “malformagdo congé-
nita e/ou anomalia cromossdmica”. Os respon-
séveis pelo preenchimento podem ter duvidas se,
por exemplo, anomalias menores ou erros ina-
tos do metabolismo devem ser incluidos, o que
contribui para subnotificacio.

Uma vez que o DC esteja registrado na DNV,
um outro ponto diz respeito ao processo de co-
dificacdo desse defeito, realizado nos Centros de
Vigilancia Epidemioldgica dos municipios. Nos
casos de multiplos defeitos, o fato de somente
uma dnica anomalia poder ser escolhida para a
codificagdo e também a falta de normas operaci-
onais explicitas, faz com que o c6digo da CID-10
a ser escolhido dependa de caracteristicas prosai-
cas como, por exemplo, qual defeito foi descrito
em primeiro lugar; o que impede generaliza¢ao
das informacgdes e posterior comparagdo das
mesmas dentro e fora do municipio.

Na tentativa de diminuir os erros de acura-
cia, os Estados Unidos introduziram no birth
certificate uma lista pré-determinada de anoma-
lias que deveriam ser registradas de forma igua-
litaria. Porém, pesquisas realizadas antes e apos
a introdugdo dessa lista, ndo encontraram me-
lhora significativa na sensibilidade do birth certi-
ficate para detectar DC'?"». Aumento na sensi-
bilidade do birth certificate na notificacio de DC
foi constatado apés a criagdo de um formuldrio
especifico para anomalias congénitas no prontu-
ario do recém-nascido e a designagido de apenas
um profissional capacitado, por hospital, para a
revisdo do prontudrio e o preenchimento dessa
varidvel no certificado®.

Cursos de capacitacdo para o pessoal envol-
vido na tarefa de preencher a DNV, a elaboracio
de manuais que orientem o correto preenchimen-
to do Campo 34 e o estabelecimento de critérios
para codificagdo das anomalias registradas, sdo
iniciativas que podem contribuir para reducdo
da subnotifica¢do dos DC, como demonstrou
recente experiéncia realizada no Municipio de Sdo
Paulo™.

Precisao

Precisdo refere-se a concordancia do dado
registrado com a realidade, considerando que a
diferenca ndo ocorra por causa de erros de acu-
rdcia®. Em relagdo ao Campo 34 das DNV, erros
de precisdo aparecem principalmente nas situa-
¢oes nas quais hd duvidas diagnésticas no mo-
mento do preenchimento da DNV (e, habitual-
mente, a duvida estd explicita nos prontudrios,
mas dificilmente é registrada nas DNV) e nas si-
tuagdes nas quais o DC ndo é visivel ou é consi-
derado como sem repercussio clinica e, portan-
to, é ignorado por quem preenche a DNV.

Estudo comparando a validade dos diagnos-
ticos de DC do SINASC, em oito hospitais de sete
municipios do Brasil, totalizando 53.850 nasci-



dos vivos, verificou que o perfil de notificacdo
ndo melhorou significativamente entre os anos
de 2004 e 2007". Em Nova lorque, a criagdo, em
1982, de um registro especifico para monitora-
mento dos DC, conhecido como Congenital Mal-
formations Registry (CMR), permitiu realizar
andlise de dados sobre 10.882 recém-nascidos
portadores de anomalias entre os anos de 1996 e
2001, demonstrando que os birth certificates apre-
sentam um indice de falso negativo de 29,4%%.
No presente trabalho, ficou explicito que as DNV
deixam de registrar a maior parte dos casos de
DC, sejam eles letais ou ndo. Acontece que os DC
letais serdo identificados posteriormente por meio
das DO, de forma que o cruzamento do SINASC
e do SIM permite um monitoramento mais ade-
quado desses casos. O mesmo ndo ocorre em
relacdo aos DC ndo letais, que permanecem sub-
notificados. A ndo identificacdo dos DC com alto
fitness prejudica o planejamento de agdes em satide
e a consequente interven¢ao em termos preventi-
vos, por intermédio de aconselhamento genético
para as familias.

Diante do desconhecimento da importincia
do correto preenchimento da DNV para o pla-
nejamento em satde, muitas vezes o Campo 34
da DNV ¢ assinalado como “ndo” porque o res-
ponsével pelo preenchimento tem receio de re-
gistrar um defeito ainda ndo confirmado ou con-
sidera que, ao registrar a anomalia no documen-
to, pode contribuir para estigmatizagdo da cri-
anca. Luquetti et al., em 2009, ja tinham percebi-
do isso, quando, em pesquisa realizada em hos-
pital de Campinas, Sio Paulo, demonstraram
que dificilmente a trissomia do cromossomo 21
era registrada na DNV por meio da expressao
“Sindrome de Down”, embora frequentemente
as dismorfias classicas presentes nos pacientes
estivessem descritas nas declaracdes'. Os acha-
dos do presente estudo corroboram essa per-
cep¢ao, pois muitas vezes havia descri¢do eviden-
te de DC no prontudrio e o Campo 34 da DNV
era assinalado como “ndo”. Reforgou-se a im-
pressdo, ja descrita por outros autores®'*¥, de
que o SINASC, por meio das DNV, registra os
casos DC visiveis, que sdo facilmente detectados,
independente da sua gravidade, como os defei-
tos de fechamento do tudo neural ou de mem-
bros. Enquanto o SIM, por meio das DO, regis-
tra os casos letais, representados por situagoes
de defeitos multiplos (sindromes cromossémi-
cas) ou unicos com grande repercussdo clinica
(cardiopatias, hérnias diafragmaticas, defeitos

renais), que muitas vezes ndo sdo registrados nas
DNV porque os responséveis pelo preenchimen-
to do documento ndo reconhecem o defeito ou
julgam, arbitrariamente, quais defeitos e em quais
circunstancias deve ou nao ser feita a notificacdo.
Além do problema da qualidade da informa-
¢do que ¢é registrada nas DNV, o presente estudo
demonstrou incongruéncias entre os dados di-
vulgados pelo DATASUS e os dados que estdo ar-
quivados na Vigilancia Epidemiolégica (VE) do
Municipio de Sdo Carlos. A discordancia numéri-
ca de informacdes ente os dois bancos de dados
ndo faz sentido, porque os dados publicados pelo
DATASUS deveriam ter sido gerados a partir das
DNV. Isso denota problemas na alimentagdo do
SINASC no Municipio de Sio Carlos, que podem
ter ocorrido durante a atualizagdo dos dados, bem
como em funcdo de processos de mudanga e re-
estruturagdo do proprio sistema. Esses proble-
mas estdo relacionados a erros na digitagao, ex-
clusdo de dados ja digitados, falhas de hardware e
auséncia de rotinas de realiza¢do de copias de se-
guranga, com perda de bancos de dados.

Consideragdes finais

Erros de acurdcia e precisdo, relacionados princi-
palmente & transcrigdo da descri¢io do DC do
prontudrio para DNV e a codificagdo e alimenta-
¢do do SINASC, comprometeram a confiabilida-
de das DNV como fonte de informagdes sobre os
DC no Municipio de Sdo Carlos, entre os anos de
2003 e 2007. A escassez de dados oficiais no Brasil
referentes aos DC aponta para a necessidade do
aperfeicoamento dos sistemas de informagao ja
existentes. Para o aprimoramento do SINASC é
fundamental o envolvimento das Secretarias Mu-
nicipais de Saude, visto ser esse o local de codifica-
¢do e de alimenta¢do do sistema, mas também é
importante o maior envolvimento dos estabeleci-
mentos de saude, com capacita¢do dos profissio-
nais que preenchem a DNV. Com orientacio so-
bre a importéncia e o funcionamento da DNV, o
SINASC pode se tornar um excelente sistema de
monitoramento e vigilancia para os defeitos con-
génitos. As bases de dados do SIM e do SINASC
podem ainda ser vinculadas, o que aumenta a
sensibilidade de detec¢do, permitindo que os mu-
nicipios se planejem para atenderem corretamen-
te as criancas com anomalias, dimensionando
suas necessidades e elaborando um programa de
prevencdo as diversas etiologias.
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