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Notificacao das anomalias congénitas

A partir da Lei N2 13.685, de 25 de junho de 2018, a notificacdo das anomalias congénitas passou a apresentar
carater compulsoério nos servigos de saude publicos e privados em todo o territério nacional.

Presidéncia da Republica
Secretaria-Geral
Subchefia para Assuntos Juridicos

LEI N° 13.685, DE 26 DE JUNHO DE 2018.

Altera a Lei n® 12.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a notificac&o compulsédria de agravos e eventos em sadde
Vigéncia relacionados as neoplasias, e a Lei n° 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a notificaco compulséria de
malformacdes congénitas

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu sancicno a seguinte Lei

Art. 1° Esta Lei altera a Lei n° 12.732, de 22 de novembro de 2012, para estabelecer a notificacdo compulsoria de agravos e eventos em salde relacionados as neoplasias, e a Lei n® 12.662, de 5 de junho de 2012, para estabelecer a notificacao
compulsoria de malfermactes congénitas.

Art 2°Alein® 12 732 de 22 de novembro de 2012 . passa a vigor acrescida do seguinte art. 4°-A:

“Art 4°-A As doencas, agravos e eventos em satide relacionados as neoplasias terdo notificacéo e registro compulsérios, nos servicos de salde publicos e privados em tode o territdrio nacional, nos termos regulamentares.”

Art. 3° O art. 4° da Lei n® 12.662, de 5 de junho de 2012 , passa a vigorar acrescido do seguinte § 5°

§ 5° A Declarac8o de Nascido Vivo devera conter campo para que sejam descritas, quando presentes, as anomalias ou malformacbes congénitas observadas ” (NR)
Art. 4° Esta Lei entra em vigor apos decorridos cento e oitenta dias de sua publicacdo oficial.
Brasilia, 25 de junho de 2018; 197° da Independéncia e 130° da Republica.

MICHEL TEMER
Torquato Jardim
Gustavo do Vale Rocha
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Declaracao de Nascido Vivo (DNV)
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Notificacao de AC na DNV
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Bloco | ¢ Identificacao do recém-nascido

Este bloco se destina a colher dados sobre a identificacdo do recém-nascido e € composto por seis variaveis.

[1] Nome do Recém-nascido (RM)

| Numero do Cartdo Nacional de Sadde do RN

Data @ hora do nascimento
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o 2| Dat Sexo Raga / cor do Recém-nascido
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) [ | | gramas | | | | decimal || | decimat| 1] Sim 2] Wao 8] ignorade

Fonte: Coordenacao-Geral de Informacoes e Analises Epidemiologicas.

NOTA

* Sexo “Ignorado” sé devera ser assinalada em casos de disturbios da diferenciagao sexual (ex. sexo indeterminado, hermafroditismo, ou
pseudo-hermafroditismo ndo especificado), ndo esquecendo, nesse caso, de também informar a presen¢ca da anomalia congénita na
variavel 6 do bloco I, e a descri¢ao da anomalia na variavel 41 do bloco VI)

* No campo 6, preencher com um “X” a categoria correspondente. Caso seja identificada alguma anomalia congénita, informar sua
presenca nesta variavel e descrever detalhadamente todas as alternagdes estruturais, internas e externas, presentes no nascido vivo na
variavel 41 do Bloco VI — Anomalia congénita.
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Bloco VI ¢ Anomalia congénita

Bloco destinado a descricao completa de todas as anomalias congénitas identificadas no RN. Possui uma
variavel de campo aberto, que deve ser preenchida quando a varidvel 6 do Bloco | tiver a categoria 1 —

“Sim” assinalada.

41 Descrever todas as anomalias congénitas observadas

8
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Fonte: Coordenacao-Geral de Informacoes e Analises Epidemiologicas.

NOTA
* Todas as anomalias congénitas observadas no nascido vivo devem ser descritas na DNV com o maior nivel de

detalhamento possivel, sem hierarquia.

* Sindromes ou sequencias diagnosticadas devem ser descritas juntamente com todas as anomalias apresentadas.

* Nao é obrigatorio informar o codigo da anomalia congénita identificada de acordo com a CID-10, pois a codificacdo sera
feita, de preferéncia, posteriormente, por profissional capacitado.

|| . %= PREFEITURA DE
L a C EI nfo CI S Rogulngés, Henfroraments, T EES -~
SUS [ ] L SI N nsc & i [+ ia de Informagéo SERMAP Avaliagao @ Porcarias :s;:(’t:j SAo PAULO

CIDADEDESAOPAULO " ginformag Ao o em Salde




DE ATUALIZACAO
EM ANOMALIAS CONGENITAS
DO SINASC

Bloco VI ¢ Anomalia congénita

A identificagao das anomalias congénitas pode se dar através de:

» Informacdes prévias vindas do pré-natal;

» Exame fisico na sala de parto;

» Exame fisico completo realizado no alojamento conjunto ou UTI, entre 12 e 24 horas ap6s o nascimento;

» Pelos testes de triagem neonatal (coragdozinho, linguinha, olhinho e orelhinha), entre 24 a 48 horas apds o
nascimento.

» Exames complementares.

IMPORTANTE:

* Essa avaliacdo pormenorizada é a principal razao para se preencher a DNV, idealmente, até 48 horas apds o
nascimento, considerando que diagndstico e as consequentes intervengdes necessarias, adequadas e oportunas sao
fundamentais para a qualidade de vida do bebé.
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Bloco VI ¢ Anomalia congénita

> Diagnostico de uma anomalia congénita € um ato médico

> Descricao das alteracoes morfolégicas identificadas pode ser

feitas por outros profissionais de saude W Uy

Dados sobre anomalias congeénitas coletados na DNV sdo utilizados para
fins de vigilancia epidemioldgica, ndo tendo nenhuma implicacdo legal
para o profissional que preenche a mesma.
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EXEMPLO A

Caso clinico: uma gestante, com 34 semanas de gestacao, € internada no
hospital com fortes contracoes. Trinta e seis horas depois, da a luz. Durante a
realizacao do exame fisico no recém-nascido, na sala de parto, o neonatologista
identifica a presenca das seguintes anomalias congénitas: fissura labial na
regiao central do labio superior e dois polegares na mao direita.

PRIMEIRO PASSO: preencher com um “X" a categoria “Sim”, no campo 6 -
“Detectada alguma anomalia congénita?”.

N (2] Moma do Recém-nascido (RN) ‘ Nimaro do Cantdo Nacional de Saide do RN

[l Dats & hors do nescimento

[l [2) Data Hora Sexo ca [ eor do Reckm-na
L [0 ™ - Maseuine [ 1 - igrosado 1] Branca 3 Amarsia 5[] Indigera
[ | L L] ¥ - Femnino 2] prew 4[] Poca

Ei' 4 O 30 Nascer ] r=1* e 5* minutos menbe metro tectad uma lia congdn

) Pes indice de 1" B® Compri Peri cefilico D alg ila?
= am L & Em cim Em cim Lisar o Bloco snomalias congleits par descrevi-as

1casa 1 casa
| | |aramas . It | dacena P - T S =

SEGUNDO PASSO: preencher o campo 41 do bloco VI (anomalias congénitas),
descrevendo as anomalias congénitas identificadas.

Descrever todas as anomalias congénitas observadas

Fissura labial na regido central do libio superior, dois polegares na mio direita
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EXEMPLO B

Caso clinico: uma gestante, com 32 semanas de gestacao, com historico de
exantema durante a gestacao, € internada no hospital com fortes contragoes.
Vinte horas depois, da a luz. Durante a realizacao do exame fisico no recém-
-nascido, na sala de parto, o neonatologista identifica que seu perimetro cefalico
é inferior a 2 desvios-padrao, comparando-se com o valor médio esperado
para recém-nascidos de mesma idade gestacional e sexo, o que caracteriza
a microcefalia. Alem disso, também foi detectado um distanciamento entre
as orbitas oculares (hipertelorismo ocular), retropé em varo, antepé aduzido
e tornozelo em equino (pé torto equinovaro).

PRIMEIRO PASSO: preencher com um “X” a categoria “Sim”, no campo 6 -
“Detectada alguma anomalia congénita?”.

i F’ Nome do Recém-nascido (RN} I Namers do Caridio Haclonal de Sadde do RN |

Data & o do nEscimento

£ Suxo =| Raga / cor de Recdm-nascido
x 2ats Hom ] m - Mascuine  [] 1 - ignomdc ] Banca 3] Amamla * Indigena
3 R R N N N R B : [] ¥ - Famminina 3] Prta 4L Purda
E‘ 4 | Peso ao nascer §|indice de Apgar- 1% & §° minutos [ B | Comprimento ¢ |Perimatro cefdlico Dateciads alguma anomalla congdnila?
£ - | " 1 Emcm

|gr.!mu | |

L E= gm Uear 0 bloco aromalis conglinia pers descrvi-las
1 casa
|| | | decimal ‘H’_ ] nee o] tgnecuse

1 casa
| l | decimail |

SEGUNDO PASSO: preencher o campo 41 do bloco VI (anomalias congénitas),
descrevendo as anomalias congénitas identificadas.

Descrever todas as anomalias congénitas observadas

Microcefalia, distanciamento entre as orbitas oculares (Hipertelorismo ocular),

retropé em varo, antepé aduzido e tornozelo em equino (pé torto equinovaro)
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O que é registrado?

A lista de anomalias congénitas se encontra no capitulo XVII da CID-10 mais o cddigo D18 (hemangioma e linfangioma de qualquer

localizagao) > Anomalias Estruturais - Facil detec¢do ao nascimento

- CID-10

Capitulo XVII: “Malformacdes congénitas,
deformidades e anomalias cromossémicas”:
* Inclui os codigos Q00 a Q99 - anomalias
congénitas morfologicas.
Codigo D18
* Hemangioma.
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Grupos de anomalias congénitas prioritarias para vigilancia

Defeitos de tubo neural

Microcefalia

Anomalias congénitas da orelha
Cardiopatias congénitas

Outras anomalias do aparelho circulatério
Fendas orais

Anomalias congénitas do sistema digestivo
Anomalias congénitas dos 6rgaos genitais
Anomalias congénitas do aparelho urinario
10. Defeito de membros

11. Displasias esqueléticas

12. Hérnia diafragmatica

13. Defeitos de parede abdominal

14. Sindromes cromossomicas
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Perspectivas de registro: e-SUS Sinasc

UUUUU e | Anomalias congénitas na perspectiva da vigilanda em satide:
compilagao de umalista com base na C(ID-10

doi: 10.1550/51679-49742020000500015

e N
hanet ) Expansao do escopo de anomalias passiveis
de notificacao
6
4
1
“
459 159
10 7
: E Anomalias estruturais Anomalias funcionais
2 ; (fora do Cap XVII) (da triagem neonatal)
\ N Y
Programas de Vigilinda
I(]?Trl ificagal feti i a Saide — 10° Revisdo.

Figura 3 - Anomalias congénitas que se encontram na Classificacao Estatistica Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados & Saude — Décima Revisao (CID-10), de acordo com as fontes de dados
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Notificacao tardia
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Notificacao tardia (até um ano de idade)
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Ministério da Salde
e ey Secretaria de Vigilancia em Sadde e Ambiente

Departamento de Analise Epidemioldgica e Vigilancia de Doengas ndo Transmissiveis
— —— Coordenacdo-Geral de Informacdes e Analises Epidemioldgicas

NOTA TECNICA N2 87/2024-CGIAE/DAENT/SVSA/MS

1. ASSUNTO

1.1. Orientacdes sobre a inclusdo de informacdes referentes a anomalias congénitas identificadas até a alta hospitalar ou dbito
do nascido-vivo na Declaracdo de Nascido Vivo (DNW).
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Notificacao tardia (até um ano de idade)

T

Exame fisico do recém-nascido (RN)
realizado pelo médico

1

[ Preenchimento da Declaragao ]

do Nascido Vivo (DNV)
I

Sem anomalias congénitas

Com anomalias congénitas

Bloca | - Campo & - da DNV
= (x) Nao

Bloco | - Campo 6 — da DNV
= (%) Sim

Descrigao de todas as anomalias
congénitas presentes no RN

I}

A codificagio das anomalias
descritas na DNV & realizada por
profissional treinado e os dados
sao digitades no Sinasc

J

‘ Bloco VI - Campo 41 — da DNV =

1

A 1] | da Sadde
valida & envia os dados da DNV para a
Secrataria Estadual de Sadde (via web)

Descarte do
caso

I}

A Secretaria Estadual de Sadde visualiza,
wvalida e envia os dados para o Ministério
da Saide (via web)

1

0 Ministério da Sadde visualiza e valida
os dados presentes no Sinasc

SUS + @)

SINASC CElinfo
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Qutros
sistemas de
informacées

Anomalia
ja notificada no
Sinasc?

Sim

Cadigos
correspondentes?

Nao

¥

Fluxo de
qualificagéo local

Exame fisico
completo, 12 a 24
horas apés o parto,

Exames
confirmatdrios
complementares

Consultas de
puericultura

Informagaes 3
pre’vias(im Exame fisico na Testes de Triagem
pré-natal sala de parto Neonatal

) )

Descrever detalhadamente os achados
referentes as anomalias congénitas nos
campos 6 e 41 da DNV

e

DNV ja foi preenchida?

Sim
L4

Preencher formulario
I de notificagdo de |-
anomalias congéitas

Recolhimento da
DNV pela SMS ou
DSEI

Anomalia congénita

Fluxo de
descrita corretamente?

qualificagéo local

Sim
Y @
Codificacéo das
anomalias
congénitas
descritas

=

Insercao/digitagao

CIS

& Informagio

c de Informagéo
em Salde

Y

dos dados no
Sinasc

Sacratario Exscutiva
Regulosso, Manftoramanto,
SERMAP i s Fovtari
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Sistema de Informacoes Sobre Nascidos Vivos (Sinasc)

O Sistema de Informac¢des Sobre Nascidos Vivos (Sinasc), € um sistema desenvolvido para coletar dados
sobre os nascimentos em todo territdrio nacional e fornecer dados sobre natalidade para todos os niveis do
Sistema de Saude.

Implantado em 1990

Gerido pelas trés esferas: federal, e municipal f ; I N A S ~\

Sistema de InformagBo |
sobre Nastidos Vivos )

Cobertura estimada de mais 99%

YV V VYV V

Capta cerca de 3 milhdes de nascimentos ao ano, desses

aproximadamente 25 mil sdo registrados com alguma AC (~1%).

NOTA DE PESQUISA - Epidemiol. Serv. Salde 30 (4) - 2021 + https://doi.org/10.1590/51679-49742021000400015 = &2 copiar

@ Registros nacionais de anomalias congénitas no mundo:
aspectos historicos e operacionais
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Quantidade x Qualidade

Prevaléncia atual no Sinasc Meta minima nacional Prevaléncia esperada
por 10.000 nascido vivos por 10.000 nascido vivos por 10.000 nascido vivos

Quanto a qualidade de dados: DQI — Data Quality Indicators Tool

Processo Indicadores marcados como Ndmero total de Proporg¢ao de indicadores
"AIcan ados |nd|cadores "alcancados"

Detecgao 62.5%
3 10 30.0%
2 3 66.7%
5 6 83.3%
A lista completa dos indicadores, bem como suas férmulas de cdlculo, esta disponivel no seguinte endereco: 35
http://www.icbdsr.org/wp-content/uploads/2021/02/Data-Quality-Indicators-tool-project-v3-2022.xlsx . Indicadores
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Indicadores de qualidade de dados

Os indicadores de qualidade dos dados das anomalias congénitas foram construidos com base na Ferramenta de
Indicadores de Qualidade de Dados (DQIl — Data Quality Indicators Tool), desenvolvida pela International Clearinghouse
for Birth Defects Surveillance and Research (ICBDSR).

35 Indicadores

Sintese dos indicadores de qualidade de dados por processo de vigilancia — Sdo Paulo (Capital), 2024

Processo Indicadores marcados como Numero total de indicadores Propor¢ao de indicadores
"AIcan ados "alcancados"

Detecgao 62.5%
Descricao 3 10 30.0%
Codificagao 2 3 66.7%
Classificagdo 5 6 83.3%

Sintese dos indicadores de qualidade de dados por processo de vigilancia — Brasil, 2024

9 16 56,3%
2 10 20,0%
1 3 33,3%
4 6 66,7%

A lista completa dos indicadores, bem como suas férmulas de célculo, esta disponivel no seguinte endereco:
http://www.icbdsr.org/wp-content/uploads/2021/02/Data-Quality-Indicators-tool-project-v3-2022.xlsx .
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SUS? Q)SINQSC CEInfO - CIS SERMAP | s Woviomons,

=, PREFEITURA DE
i&? SAO PAULO

de Informagéo
CIDADE DE SAO PAULO & Informagho em Salde




DE ATUALIZACAO
EM ANOMALIAS CONGENITAS
DO SINASC

Deteccao

Anomalia Indicadores de Processo de

congénita Qualidade de Dados vigilancia Dellile HEEUERE il s

Prevaléncia de fendas orais > 11,1 por

Fendas orais Prevaléncia minima Detecgdo . Nao alcan¢ado 9.5
10.000 nascimentos
Defeitos de " . , . . Prevaléncia de defeitos de membros > 3,8 ~
Prevaléncia minima Detecgdo . Nao alcan¢ado 3.32
membros por 10.000 nascimentos
Cardiopatias Prevaléncia de anomalias cardiacas
congénitas Prevaléncia minima Detecgdo congénitas criticas > 21,5 por 10.000 Nao alcan¢ado 19.85
criticas nascimentos

PREFEITURA DE
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Descricao
Anomalia Indicadores de Processo de . . _
congénita  Qualidade de Dados vigilancia 2T e NETIEIETE]
Fendas Extensdo Descricao Proporgao (%) de casos de fenda 32.08
palatinas palatina com extensdo especificada Nao alcangado
(palato duro e/ou palato mole)
Descricdo  Proporgao (%) de casos de espinha o
bifida com nivel especificado MEDEICEELE 29.73
Nao alcancado 26.61

Espinha bifida Especificagao de nivel
Especificacdo de grau Descricdo Proporc¢ao (%) de casos de hipospadia
com grau especificado

Hipospadias

t—ﬁ PREFEITURA DE
¥ SAO PAULO

Sacretario Executiva
SERMAP | Regulogte, Manitoramento,
Avaliagéo @ Porcarios

_cIs
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lll SEMINARIO DE ATUALIZACAO
EM ANOMALIAS CONGENITAS
DO SINASC

Codificacao

Anomalia Indicadores de Processo de Definicio Resultado Métrica atual
congénita  Qualidade de Dados vigilancia

Proporgao (%) de casos de fissura
Uso de cdodigo unico Codificagdo labiopalatina codificados sob o N3ao Alcangado 94

codigo Q37

Fendas labiais e
palatinas
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Classificacao

Anomalia Indicadores de Processo de

congénita  Qualidade de Dados vigilancia Definicao

Casos de onfalocele devem ser

Casos de anomalias classificados com maior frequéncia

Onfalocele s , Classificagdo - .
multiplas e sindromes como multiplos e sindromes do que
como casos isolados

susé @)SINQSC CEinfo EIS SERMAP [ e,

CIDADE DE SA0 PAULO dﬁdrfofmal;ﬁo

& Informagio S

Resultado Meétrica atual

Proporgao (%) de casos
com onfalocele entre
sindromes e anomalias
N3o alcangado multiplas: 33.33 |
Proporgao (%) com
onfalocele entre casos
isolados: 66.67
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Busca ativa dos casos

Setores Prioritarios
O que é Busca Ativa?

01 Bercario e Alojamento Conjunto

Identificacdo sistematica e proativa de casos de anomalias congénitas em
diferentes setores do hospital, indo além da notificacao passiva. 02 UTiNeonatal

Os nucleos hospitalares devem estabelecer rotinas de revisao de prontuarios
em setores estratégicos, utilizando critérios claros de identificacao. 03 Enfermarias Pediétricas

Permite captar casos perdidos, corrigir notificagoes e identificar padroes
gue possam indicar surtos ou eventos adverSOS. 04 Centro Cirurgico Pediatrico (cirurgias corretivas)

(05 Sservico de Verificagdo de Obitos

Periodicidade Sugerida 06 Ambulatérios de Especialidades (cardiologia,
genética, neurologia)
Semanal ou Quinzenal

(RN ]
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Conferéencia DNV x Prontuario

Frequentemente, anomalias identificadas durante o pré-natal ou ao nascimento nao sdo adequadamente registradas na
DNV.

Pontos de Verificacao
v Checar descri¢cdes de exame fisico ao nascimento
v" Comparar campos 6 e 41 da DNV com a descri¢do clinica no
prontudrio
v" Verificar as DOs e AlHs para identificar criancas com

v' Conferir resultados de exames de triagem neonatal anomalias congénitas que ndo tenham sido notificadas no
(coracaozinho, olinho, linguinha, orelhinha) sinasc;

v' Verificar laudos de ultrassonografias morfoldgicas, v |dentificar discrepancias, subnotificagbes e erros de
ecocardiogramas e outros exames realizados no pré- natal preeenchimento

Ac¢ao: Retroalimentacao do Sinasc

Quando identificadas inconsisténcias, o nlcleo deve providenciar a correcao junto a unidade notificadora e realizar a retroalimentagao do Sinasc,
garantindo que o Sistema reflita a realidade epidemioldgica
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Por que notificar?
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Por que notificar?

A notificacdo é importante pois
permite:

1) Delinear 0 cenario

epidemiologico das anomalias

congénitas em territério nacional ‘
Mortalidade

‘Morbidade

Ocorréncia

Fatores de
risco
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Por que notificar?

2) Acompanhar as o
tendéncias espaco- o
temporais de ocorréncia £
das anomalias congénitas i
no Pais, visando a adocdo » &

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 201 2012 2013 2014 2015

de medidas de prevencao

Nordeste PR . I —— T [——— Centro-Oeste Brasil

e controle A— -
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Mortalidade: Brasil e UF

3) Nortear a construcao de
politicas publicas voltadas
para a reducao da ocorréncia
e morbimortalidade
associadas a esses agravos

4) Avaliar o impacto
das politicas publicas
implementadas
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Importante lembrar...

Prevencao . Diagndstico Notificacao

Politicas Publicas
de prevencdo e Monitoramento
atencao

Perfil

epidemioldgico

Redugado da Avaliacao de
ocorréncia e politicas
morbimortalidade Tl ERIEER
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Muito Obrigado!

Joao Matheus Bremm

Telefone: (61) 3315-7704
E-mail: anomaliascongenitas@saude.gov.br
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