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Resumo

Objetivo: Identificar registros de anomalias congénitas com cobertura nacional
existentes no mundo, destacando suas principais caracteristicas historicas e operacionais.
Métodos: Revisdo documental, mediante busca na base Medline/Pubmed e consulta a
dados provenientes de relatorios, documentos oficiais e sitios eletronicos. Foram
incluidos trabalhos com relato de pelo menos um registro nacional. Resultados:
Identificou-se 40 registros nacionais de anomalias congénitas em 39 paises diferentes.
Todos os registros incluidos no estudo localizavam-se em paises de renda alta ou média
superior, com concentracdo na Europa. A maior parte dos registros foi de base
populacional, de notificagdo compulséria e com tempo limite para notificagdo de até um
ano de idade. O registro brasileiro apresentou a maior cobertura anual. Conclusao: Os
registros discutidos apresentaram caracteristicas diversas, relacionadas a realidade de
cada pais. Os resultados apresentados fornecem subsidios para a tematica da vigilancia
das anomalias congénitas, sobretudo em locais onde se deseja implementar tal atividade.

Palavras-chave: Anormalidades Congénitas; Declaracdo de Nascimento;
Vigilancia Epidemiolédgica; Revisdo; Cooperagdo Internacional; Servicos de Saude;

Registros de Doengas.
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Objective: To identify registries of congenital anomalies with national coverage
existing around the world, highlighting its main historical and operational characteristics.
Methods: Document review of literature on the Medline/Pubmed database and data from
reports, official documents and websites. Works relating at least one national register
were included. Results: 40 national registries of congenital anomalies were identified in
39 different countries. All registries included in the study were located in high- or upper-
middle-income countries, with a concentration in Europe. Most of the registries were
population-based, with mandatory notification and time limit of notification of up to one
year of age. The Brazilian registry presented the highest annual coverage. Conclusion:
The registries discussed here presented different characteristics, which were related to the
reality of each country. The presented results provide subsidies for surveillance of
congenital anomalies, especially in places that wish to implement such an activity.

Keywords: Congenital Abnormalities; Birth Certificates; Epidemiological

Monitoring; Review; Health Services; Diseases Registries.

Introduciao

Anomalias congénitas sdo alteracdes estruturais ou funcionais que ocorrem
durante a vida intrauterina.! Além de importantes causas de Obito perinatal e neonatal,
elas podem levar a incapacidades cronicas, impactando significativamente a vida dos
individuos afetados, suas familias e os sistemas de satde.'? Segundo a Organizagdo
Mundial da Satde, cerca de 295 mil bebés morrem nas primeiras quatro semanas de vida
por conta de anomalias congeénitas, a cada ano.!

A colecdo sistematica e continua de informagdes sobre casos de anomalias
congénitas em uma popula¢do bem definida configura um registro.> No mundo, diferentes
registros de anomalias congénitas foram criados a partir da segunda metade do século
XX, apos o episodio conhecido como “tragédia da talidomida”, quando mais de dez mil
criangas, em 46 paises, nasceram com graves anomalias congénitas em decorréncia do
uso desse farmaco durante a gravidez.* Os registros de anomalias congénitas sdo uteis
para monitorar tendéncias temporais ou geograficas dessas alteragdes, auxiliar na
identificacdo de fatores de risco, delinear grupos populacionais vulneraveis, planejar e

avaliar ofertas de cuidado a satde, entre outras finalidades.>”
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Conhecer o perfil epidemioldgico das anomalias congénitas, por meio do sistema
de registro de notificagdo com cobertura nacional e do monitoramento com cobertura
nacional, proporciona aos paises a possibilidade de entender seu impacto na populacao e
em seus sistemas de satde. Esse conhecimento também produz informagdes uteis no
sentido de advogar por medidas de prevengao e cuidado adequadas ao cenario especifico
de cada local.®®

Os registros de anomalias congénitas podem cobrir paises inteiros ou uma parcela
representativa da populagdo nacional (registros nacionais), ou ainda, lugares especificos
dentro de um pais (registros locais ou subnacionais). Além disso, eles podem abranger
todos os nascimentos de determinada area geografica (base populacional) ou cobrir
apenas nascimentos em um Unico hospital ou hospitais selecionados (base hospitalar).”!°
Todavia, inexistem dados na literatura cientifica sobre o panorama global e atualizado
dos registros nacionais de anomalias congénitas e suas particularidades.

Este trabalho teve como objetivo identificar registros de anomalias congénitas
com cobertura nacional existentes no mundo, destacando suas principais caracteristicas

historicas e operacionais.

Métodos

Trata-se de uma nota de pesquisa de carater documental, cuja estratégia
metodologica foi detalhada em um trabalho de revisdo narrativa, sobre redes
internacionais para a vigilancia de anomalias congénitas, anteriormente publicado.® Em
resumo, para mapear e documentar os registros de anomalias congénitas com cobertura
nacional existentes ao redor do mundo, buscou-se por referéncias bibliograficas
indexadas na base Medical Literature Analysis and Retrievel System Online
(Medline)/PubMed (disponibilizada pela National Library of Medicine dos Estados
Unidos) em 10 de janeiro de 2020, a partir da chave de busca especificada na Figura 1.
Além dessa busca, informagdes relevantes, relacionadas ao tema deste trabalho, foram
obtidas de relatdrios, documentos oficiais e sitios eletronicos disponibilizados pelas redes,
registros e instituicdes que trabalham com a vigilancia de anomalias congénitas.

As principais etapas metodoldgicas, assim como as informagdes extraidas de cada
um dos trabalhos ou documentos encontrados, apresentam-se detalhadas na Figura 1. As

informagdes extraidas foram analisadas por dois revisores (Cardoso-dos-Santos AC e
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Alves SRM), de maneira independente. Informagdes sobre a renda nacional bruta per
capita de cada um dos paises relacionados foram obtidas do relatério World Economic

Situation and Prospects, elaborado pela Organizac¢do das Nag¢des Unidas.’

Resultados

Ao todo, foram identificados 40 registros de anomalias congénitas com cobertura
nacional em 39 paises, cujas principais caracteristicas se encontram no Quadro 1. A
excecdo da Africa, todos os continentes apresentaram pelo menos um registro nacional
de AC. A maior parte desses paises se concentrava no continente europeu, todos nas
categorias socioecondomicas de renda alta (28) e média superior (12), como mostrado na
Figura 2. Vinte e seis registros foram de base populacional e 12 de base hospitalar; tal
informagdo ndo foi encontrada para Chile e Panama.

O registro nacional hiingaro (Hungarian Congenital Abnormality Registry) foi o
mais longevo, suas atividades oficiais iniciaram-se em 1962, enquanto o mais recente foi
0 escoces, criado em 2018. A maioria dos registros nacionais (29/40) fazia parte de pelo
menos uma rede internacional para vigilancia de anomalias congénitas. O maior nimero
de nascimentos anuais foi apresentado pelo registro brasileiro: em torno de 3 milhdes, ele
cobria aproximadamente 100% dos nascimentos ocorridos no pais. No total, 19 registros
apresentaram mais de 98% de cobertura, quase todos de base populacional: dois deles,
Cuba e Republica Dominicana, na América Central, eram de base hospitalar.

Quatorze registros nacionais eram de carater compulsorio e desses, 12 de base
populacional; e entre os 11 de carater voluntario, apenas cinco eram de base populacional.
A idade cronologica limite para notificar um individuo com anomalia congénita também
se revelou bem diferente entre os registros, variando desde a alta hospitalar (6) até um
més (5) ou maior ou igual a um ano de idade (23).

Um total de 16 registros nacionais notificavam unicamente anomalias congénitas
maiores, ¢ 14 notificavam anomalias maiores ¢ menores. A Classificagdo Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Satude (CID, 9* e 10? revisodes) foi
o principal sistema de codificagio empregado (32); porém, dez registros nacionais
acrescentaram modificagdes a CID (sobretudo a British Pediatric Association

Classification of Diseases).
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Com relacdo aos desfechos gestacionais, 33 sistemas notificavam registros de
nascidos vivos e natimortos, e desses, 20 incluiam interrup¢des de gestagdo em seu
escopo. Os registros da Tailandia e do Brasil foram os unicos a incluir apenas nascidos
vivos. Entre os registros pesquisados, pelo menos 19 também realizavam o processo de

vigilancia de anomalias congénitas em sua area de cobertura.

Discussao

Em todo o mundo, apenas 40 registros de anomalias congénitas com cobertura
nacional foram encontrados em 39 diferentes paises. Os registros identificados se
localizavam exclusivamente em paises de rendas alta e média superior, grande parte deles
concentrada na Europa. Desse modo, as estimativas globais das anomalias tendem a
super-representar esses lugares, em detrimento dos demais. Entretanto, trata-se de uma
importante contribuicdo dos registros presentes nesses paises, para a produgao de uma
série de materiais técnico-cientificos de orientacdo das diferentes etapas da vigilancia de
anomalias congénitas.

A auséncia de representatividade em paises de renda média inferior e baixa ¢
importante porque, nesses contextos, o impacto das anomalias em satide pode ser maior,
devido a baixa oferta de servigos assistenciais adequados para o cuidado de criangas
afetadas.® Além disso, nesses paises, as demais causas de mortalidade infantil, como
desnutri¢do, baixas condi¢des de saneamento e suscetibilidade a infec¢des, dificuldade
de acesso aos servicos de saude, entre outras, ainda sdo comuns, o que pode ajudar a
“mascarar” a real magnitude das anomalias congénitas, em termos epidemiologicos ®!!
Grandes eventos, envolvendo consequéncias teratogénicas, como a tragédia da

412 o desastre de Chernobyl'? € a epidemia de sindrome congénita associada a

talidomida,
infec¢do pelo virus Zika,'* vém mobilizando as nagdes e seus territorios para o
monitoramento das anomalias congénitas. A despeito do registro hiingaro ser o mais
antigo encontrado neste trabalho (1962), o programa da Republica Tcheca iniciou suas
atividades em 1961 mas o monitoramento regular teve inicio em 1964.'3

Os registros com cobertura nacional apresentaram diferentes caracteristicas entre

si. A maior parte deles foi de base populacional, o que torna as prevaléncias obtidas de

tais sistemas menos suscetiveis a vieses, comparadas aquelas obtidas a partir de registros
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hospitalares.>'® Programas de base hospitalar podem ser uma escolha interessante,
sobretudo em paises com registros incipientes e/ou recursos financeiros limitados; além
disso, existe a possibilidade, no futuro, de esses mesmos programas se expandirem para
programas de base populacional.>'” Também ¢ importante mencionar que alguns
registros complementam suas informagdes por meio da busca ativa de dados, a exemplo
da revisdo de relatorios de alta hospitalar (caso de alguns estados dos Estados Unidos),'®
auditoria perinatal (Australia e Nova Zelandia)'® e rotinas de vinculagdo (/inkage) entre
bases de dados (Escdcia).?’

O que, até quando e como notificar as anomalias congénitas também foram
questdes revisadas. A maior parte dos registros mostrou notificacdo de carater
compulsdrio, sobretudo de anomalias maiores de acordo com a CID, em nascidos vivos,
natimortos e criangas com idade maxima notificada igual ou abaixo de um ano.

Embora o trabalho tenha investigado apenas registros com cobertura nacional, a
proporcao de nascimentos cobertos anualmente variou bastante. O registro brasileiro —
Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (Sinasc) — foi aquele que apresentou o
maior numero absoluto de nascimentos cobertos anualmente. O documento bésico do
Sinasc ¢ a Declara¢ao de Nascido Vivo, na qual, desde 1999, constam dados sobre a
presenga e o tipo de anomalia congénita.?!??

Apesar de a vigilancia hospitalar ser realizada em alguns poucos hospitais do pais,
por meio do Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformagdes Congénitas
(ECLAMC), a vigilancia de anomalias congénitas ainda ndo acontece sistematicamente,
em todo o territério nacional. Entretanto, um modelo de vigilancia nacional vem sendo
estruturado na Secretaria de Vigilancia em Saude do Ministério da Satde brasileiro, em
articulagdo com demais secretarias do 6rgdo, membros da comunidade académica e
sociedades médicas.?-%

Este trabalho apresentou algumas limitagdes, como a possibilidade de haver
registros com cobertura nacional ndo capturados pela abordagem metodologica utilizada,
devido, por exemplo, a inexisténcia de material publicado online. Ademais, os registros
sdo dinamicos e caracteristicas como a cobertura podem mudar ao longo do tempo.

Em conclusdo, este trabalho revisou os principais registros de anomalias
congénitas com cobertura nacional ao redor do mundo. Os 40 registros analisados

apresentaram diferentes caracteristicas, constituindo-se em material de consulta para
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profissionais interessados pela tematica e, sobretudo, fornecendo subsidios a reflexao
sobre atividades de vigilancia e quais caracteristicas s3o desejaveis ou possiveis de serem

implementadas, considerando a realidade de cada nagao.

Contribuiciao dos autores

Cardoso-dos-Santos AC, Alves RSM, Medeiros-de-Souza AC, Bremm JM, Gomes JA,
Alves RFS, Araujo VEM e Franga GV A participaram da concepgdo, delineamento do
estudo, redacdo ou revisdo critica relevante do conteudo intelectual do manuscrito.
Cardoso-dos-Santos AC, Alves RSM e Franca GVA participaram da andlise e
interpretagdo dos dados. Todos os autores aprovaram a versao final desta nota de pesquisa
e assumem responsabilidade por todos os aspectos do trabalho, incluindo a garantia de

sua precisdo e integridade.

Conflitos de interesse

Nao ha qualquer conflito de interesse dos autores em relag@o a este manuscrito.

Referéncias

1. World Health Organization. Congenital anomalies [Internet]. Geneva: WHO; 2020
[acesso 28 May 2020]. Disponivel em: https://www.who.int/health-
topics/congenital-anomalies#tab=tab 1

2. Thong M-K. Birth defects registries in the genomics era: challenges and
opportunities for developing countries. Front Pediatr. 2014 Jun 16;2:60. doi:
https://doi.org/10.3389/fped.2014.00060.

3. Lechat MF, Dolk H. Registries of congenital anomalies: EUROCAT. Environ
Health Perspect. 1993;101 (Suppl 2):153-7. doi:
http://dx.doi.org/10.1289/ehp.93101s2153.

4. Moro A, Invernizzi N. A tragédia da talidomida: a luta pelos direitos das vitimas e



SCIiELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situa¢do atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/s1679-49742021000400015

10.

1.

12.

13.

14.

15.

por melhor regulagdo de medicamentos. Hist Cienc SaudeManguinhos. 2017
Jul;24(3):603-22. doi: http://dx.doi.org/10.1590/S0104-59702017000300004.
World Health Organization. Birth defects surveillance: a manual for programme
managers. Geneva: HOW; 2014.

Cardoso-dos-Santos AC, Magalhaes VS, Medeiros-de-Souza AC, Bremm JM,
Alves RFS, Araujo V,EM, et al. International collaboration networks for the
surveillance of congenital anomalies: a narrative review. Epidemiol Serv Saude.
2020;29(4):€2020093.. doi: https://doi.org/10.5123/S1679-49742020000400003.
United Nations. World Economic situation and prospects. New York; UN; 2020
[acesso 21 Jul 2020]. Disponivel em:
https://www.un.org/development/desa/dpad/wp-
content/uploads/sites/45/WESP2020 Annex.pdf

Penchaszadeh VB. Preventing congenital anomalies in developing countries.
Community Genet. 2002;5(1):61-9. doi: https://doi.org/10.1159/000064632.
Miller JR, Lowry RB. Birth defects registries and surveillance. In: Wilson JG,
Fraser FC, editors. Comparative, maternal, and epidemiologic aspects. Boston, MA:
Springer; 1977 [acesso 22 lul. 2020].. doi: http://doi.org/10.1007/978-1-4615-8936-
5 8.

Centers for Disease Control and Prevention. Birth defects surveillance course
overview: Atlanta: CDC; 2019 [acesso 23 Jul 23]. Disponivel em:
https://www.cdc.gov/ncbddd/birthdefects/surveillancemanual/facilitators-
guide/course-overview.html

Victora CG, Aquino EM, Leal MC, Monteiro CA, Barros FC, Szwarcwald CL.
Maternal and child health in Brazil: progress and challenges. Lancet. 2011 May
28;377(9780):1863-76. doi: http://doi.org/10.1016/S0140-6736(11)60138-4.
Weatherall JAC, Haskey JC. Surveillance of malformations. Br Med Bull.
1976;32(1):39-44. doi: https://doi.org/10.1186/s12884-019-2542-x.

Wertelecki W. Birth defects surveillance in Ukraine: a process. J Appl Genet.
2006;47(2):143-9. doi: http://doi.org/10.1007/BF03194614.

Ministério da Saude (BR) BSindrome congénita associada a infec¢ao pelo virus
Zika. Bol Epidemiol. 2020;51(47):1-31.

Kucéra MJ. Congenital malformation surveillance systems. Int J Epidemiol.



SCIiELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situa¢do atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/s1679-49742021000400015

1986;15(3):430. doi: https://doi.org/10.1093/ije/15.3.430.

16. Dai L, Zhu J, Liang J, Wang Y-P, Wang H, Mao M. Birth defects surveillance in
China. World J Pediatr. 2011;7(4):302-10. doi: doi: https://doi.org/10.1007/s12519-
011-0326-0.

17. Duran P, Liascovich R, Barbero P, Bidondo MP, Groisman B, Serruya S, et al.
Sistemas de vigilancia de anomalias congénitas en América Latina y el Caribe:
presente y futuro. Rev Panam Salud Publica. 2019;43:e44. doi:
http://doi.org/10.26633/rpsp.2019.44.

18. Centers for Disease Controle and Prevention. State-based birth defects tracking
systems [Internet]. Atlanta: CDC; 2020 [acesso 28 maio 2021]. Disponivel em:
https://www.cdc.gov/ncbddd/birthdefects/states/index.html

19. Australian & New Zealand Neonatal Network (ANZNN). [Internet]. Sydney:
NPESU; 2013 [acesso 28 maio 2021]. Disponivel em:
https://npesu.unsw.edu.au/data-collection/australian-new-zealand-neonatal-
network-anznn

20. European Commission. Scottish linked routine data congenital anomaly register
[Internet]. 2020 [acesso 23 jul. 2020]. Disponivel em: https://eu-rd-
platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-members/registries/scottish_en

21. Brasil. Lein. 13.693/18 de 10 de julho de 2018, . Institui o dia nacional de doencas
raras [Internet]. Brasilia, DF: Diario Oficial da Unido [acesso 19 fev. 2020].
Disponivel em: https://presrepublica.jusbrasil.com.br/legislacao/599358970/lei-
13693-18

22. Luquetti DV, Koifman RJ. Surveillance of birth defects: Brazil and the US. Cien
Saude Colet. 2011;16(suppl 1):777-85. doi: https://doi.org/10.1590/S1413-
81232011000700008.

23. Ministério da Saude (BR). Anomalias congénitas no Brasil, 2010 a 2018: analise
dos dados de sistemas de informagdo para o fortalecimento da vigilancia e atengao
em saude. Bol Epidemil. 2021 [acesso 10 jul. 2020];52(6):1-22. Disponivel em:
https://bit.ly/32S8f8h

24. Cardoso-dos-Santos AC, Medeiros-de-Souza AC, Bremm JM, Alves RFS, Araujo
VEM, Leite JCL, et al. List of priority congenital anomalies for surveillance under

the Brazilian Information system on live births. Epidemiol Serv Saude.

10



SCIiELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situa¢do atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/s1679-49742021000400015

2021:30(1):¢2020835. doi: http://dx.doi.org/10.1590/51679-49742021000100030.
25. Ministério da Saude (BR). Satide Brasil 2018: uma analise da situagdo de saude ¢
das doengas e agravos cronicos: desafios e perspectivas. Brasilia, DF: MS; 2019.

Como nascem os brasileiros: captagdo e prevaléncia das anomalias congénitas; 15-

32,

11



SCIiELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situa¢do atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/s1679-49742021000400015

*Chave de busca utilizada no Pubmed/Medline:
((((((congenital abnormalities[MeSH Major Topic]) OR congenital
abnormalities[MeSH Subheading]) OR birth

! 1
Busca por trabalhos sobre registros de anomalias congénitas ' H
l :
! 1
1
1 defect[Title/Abstract])) OR microcephaly)) AND ((((Population |
| i
! 1
! I
! I
! ]

na base de dados Pubmed/Medline*

Surveillance[MeSH ~ Major  Topic]) OR  Public  Health
Surveillance[MeSH Major Topic]) OR Surveillance[Title/Abstract])
OR Epidemiological Monitoring[MeSH Major Topic]))))))

3.024 resultados

Exclusdo de 2.523 trabalhos referentes a:

. Registros focados em apenas um tipo ou classe especifica de
AC

> Registros com cobertura local ou subnacional

. Registros que foram oficialmente descontinuados

. Relatos de unidades de vigilancia pediatrica em geral e
estudos pontuais que ndo tiveram continuidade

A4

501 trabalhos descrevendo registros de AC com cobertura

nacional ou multinacional, sem restri¢do de idioma, ano de
publicagdo ou desenho de estudo

A

32 diferentes registros de AC com cobertura nacional

Oito registros nacionais ndo-relatados a partir de documentos e
enderecos oficiais online incluindo

A

A

40 diferentes registros de AC com cobertura nacional

A4
Extragdo e compilagdo de dados:

a) Tipo de registro (hospitalar ou populacional)

b) Participacdo e redes internacionais

c) Nimero e cobertura de nascimentos

d) Carater (compulsério, ndo compulsério ou misto)

e) Idade limite para notificagdo

f) Tipo de AC (apenas maiores ou maiores e menores)

g) Sistema de codificagdo (CID-10, CID-11, etc...)

h) Desfechos gestacionais monitorados (Nascidos vivos,
natimortos e/ou perdas gestacionais)

i) Vigilancia (se o registro cumpre papel de vigilancia ou ndo)

Legenda

AC: anomalias congénitas; CID: Classificagdo Estatistica Internacional de Doengas ¢ Problemas Relacionados a Saude;
PubMed/Medline: Medical Literature Analysis and Retrievel System Online (Medline)/PubMed, servigo
disponibilizado pela National Library of Medicine dos Estados Unidos.

Figura 1 — Fluxograma das principais etapas metodologicas para a identificacio e
seleciio de registros de anomalias congénitas com cobertura nacional existentes no

mundo
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nadro 1 — Principais caracteristicas dos registros de anomalias congénitas com cobertura nacional ao redor do mundo, 10 de janeiro de 2020

Milhares de

Ano Tipo de
Pais Renda Nome do de Tipo de Redes nascimentos Compulsério Periodo anomalia | Codificacio Desfechos Vigilancia Fonte das
registro registro anuais (% de limite gestacionais informacdes
inicio cobertura) congénita
Medical Service
Department-
Birth Defect
Arabia Registry (MSD- Base https://bit.ly/2X
Saudita Alta BDR) 2010 hospitalar ICBDSR - Sim 2 anos Maiores CID-BPA - - HWSNm
National Registry https://bit.ly/3b
of Congenital CBph4
Anomalies of http://dx.doi.or
Meédia Argentina Base ICBDSR, Alta g/10.5546/aap.
Argentina | superior (RENAC) 2009 hospitalar ReLAMC 300 (40%) Nao hospitalar | Maiores CID-BPA NV e NM Sim 2013.484
Australian
Congenital
Anomalies Varia https://bit.ly/2L
Monitoring entre as qbnTQ
System Base diferentes CID-BPA e https://bit.ly/2K
Australia Alta (ACAMS) 1981 | populacional - - Hibrido colegdes Maiores AM NV e NM Sim eSImZ
Média Sistema de Base Alta https://bit.ly/3n
Brasil superior Informagdes 1999 | populacional | ReLAMC | 3.000 (100%) Sim hospitalar | Maiores CID NV Niao Id7VA
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sobre Nascidos

Vivos (Sinasc)

Canadian
Congenital https://bit.ly/3b
Anomalies EVmoU
Surveillance Base https://bit.ly/2L
Canada Alta System (CCASS) | 1966 | populacional | ICBDSR 330 (100%) - 1 més Maiores CID-CA NV e NM Sim MLUDV
Registro
Nacional de
Anomalias https://bit.1y/38
Conggénitas de GslHq
Chile https://bit.ly/3q
Chile Alta (RENACH) 2016 - ReLAMC 220 - - - - - - yZ7iq
Birth Defects https://doi.org/
Surveillance 10.1002/ajmg.c
System for the 31690
Collaborative https://doi.org/
Média Project-China Base 10.1007/s1251
China superior (BDSS-China) 1992 | populacional - 260 - 42 dias Maiores CID NV e NM Sim 9-011-0326-0
Chinese Birth https://doi.org/
Defects 10.1007/s1251
Monitoring 9-011-0326-0
Média Network Base 1.380 https://doi.org/
China superior (CBDMN) 1988 hospitalar - (8,51%) Nao 7 dias Maiores CID NV, NM e IG Sim 10.1046/j.1365
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3016.2003.004
78.x

Vigilancia de los https://doi.org/
Meédia Defectos Base 10.26633
Colombia | superior Congénitos 2010 | populacional | ReLAMC | 661 (100%) - 1 ano Maiores CID - - /RPSP.2019.44
https://bit.ly/3b
PXdWL
https://doi.org/
10.26633
Costa Rican /RPSP.2019.44
Birth Defects https://doi.org/
Meédia Register Centre Base ICBDSR, Maiores e 10.1007/s1099
Costa Rica | superior (CREC) 1985 | populacional | ReLAMC 70 (100%) Sim 1 ano menores CID-BPA NV e NM Sim 5-014-1542-8
https://doi.org/
10.26633
Cuban Register /RPSP.2019.44
of Congenital http://doi.org/1
Média Malformation Base ICBDSR, Alta Maiores e 0.26633/RPSP.
Cuba superior (RECUMAC) 1985 hospitalar ReLAMC | 120 (100%) Nao hospitalar | menores CID-BPA |NV,NM¢elG - 2017.174
Danish Medical Base https://bit.ly/3q
Dinamarca Alta Birth Registry 1973 | populacional - - - 1 ano - CID NV, NM e IG - uYJ4D




SciELO Preprints - Este documento é um preprint e sua situagdo atual esta disponivel em: https://doi.org/10.1590/s1679-49742021000400015

https://doi.org/
10.1080/14034
940210134194
https://doi.org/
10.3402/ijch.v6
8i5.17376
National
Emirados Congenital
Arabes Anomalies Base CID com https://bit.ly/39
Unidos Alta Register 1999 | populacional - 63 (100%) - 1 ano Maiores | modificagdes | NV e NM Sim LKphk
The Scottish
Linked Routine https://bit.ly/30
Data Congenital UloY1
Anomaly Base https://bit.ly/39
Escocia Alta® Register 2018 | populacional | EUROCAT | 50-55 (100%) Hibrido 1 ano Maiores CID NV, NM e IG - FYiO5
https://bit.ly/2X
Teratologic HWSNm
Information http://dx.doi.or
Centre, Slovak 2/10.1136/bmjo
Medical Base Alta pen-2018-
Eslovaquia Alta University 1964 | populacional | ICBDSR 55 (100%) Sim hospitalar - - NV, NM e IG - 028139
Spanish NVeNM (IG
Collaborative Base ICBDSR, Maiores e em alguns https://bit.ly/3i
Espanha Alta Study of 1976 hospitalar | EUROCAT 90 (20%) Nao 3 dias menores CID hospitais) Sim mtzto,
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Congenital https://doi.org/
Malformations 10.2165/00002
(ECEMO) 018-
200831060-
00008
https://doi.org/
10.1016/j.jpeds
urg.2008.07.00
2
https://bit.ly/3s
xskMG
https://doi.org/
National Birth 10.1002/bdr2.1
Defects 607
Prevention https://doi.org/
Estados Network Base CIDe 10.1155/2014/2
Unidos?* Alta (NBDPN) 1997 | populacional - - Nao - Maiores CDC/BPA |NV,NMeIG Sim 12874
https://bit.ly/3n
UTRUH
https://bit.ly/2X
HWSNm
Register of https://doi.org/
Congenital Base ICBDSR, 10.3402/ijch.v6
Finlandia Alta Malformations 1963 | populacional | EUROCAT | 60 (100%) Sim 1 ano Maiores CID NV, NM, IG Sim 8i5.17376
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https://doi.org/
10.1093/ije/11.
3.239

Protocolo de

Vigilancia de https://doi.org/
Meédia Anomalias Base 10.26633
Guatemala | superior Congénitas 2017 hospitalar - 155 (40%) - 1 més Maiores CID - Sim /RPSP.2019.44
https://bit.ly/2X
Hungarian HWSNm
Congenital https://doi.org/
Abnormality Base ICBDSR, Maiores e CID com 10.1111/cga.12
Hungria Alta Registry (HCAR) | 1962 | populacional | EUROCAT | 100 (100%) Sim 1 ano menores | modificagdes | NV, NM e IG - 025
National
Congenital https://bit.1y/38
Anomaly and UlJEb
Rare Disease http://dx.doi.or
Registration g/10.1136/arch
Service Base BINOCAR, Maiores e dischild-2017-
Inglaterra Alta® (NCARDRS) 2015 | populacional | ICBDSR 610 (100%) Nao - menores CID NV, NM, IG - 312833
Icelandic https://doi.org/
Register of Base 10.3402/ijch.v6
Islandia Alta Births - populacional - - - - - CID NV e NM - 8i5.17376
Italian Base http://doi.wiley
Italia Alta Multicenter 1977 hospitalar - 116 (20%) Nao 5 dias Maiores - NV e NM Sim .com/10.1002/a
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Register for jmg.132046042
Congenital 5
Malformations https://doi.org/
(IPIMC) 10.1007/BF001
62315
Japan
Association of https://bit.ly/2X
Obstetricians and TwSyV
Gynaecologists Base https://bit.ly/2X
Japao Alta (JAOG) 1972 hospitalar ICBDSR 100 (9%) - 7 dias - - NV e NM - HWSNm
https://bit.ly/30
Register of Uloy1
Patients https://doi.org/
Suffering from Base 10.1186/s1302
Letonia Alta Certain Diseases | 1987 | populacional | EUROCAT | 19,2 (100%) Sim 18 anos - - NV, NM e IG - 3-014-0147-z
Malta Congenital https://bit.ly/2X
Anomalies HWSNm
Register Base ICBDSR, Maiores e https://bit.ly/30
Malta Alta (MCAR) 1985 | populacional | EUROCAT | 4 (100%) Nao 1 ano menores CID NV e NM - Uloy1
Registro y https://doi.org/
Vigilancia 10.26633/RPSP
Epidemiologica .2019.44
Média de Base Alta Maiores e https://bit.ly/2X
México superior | Malformaciones | 1978 hospitalar ICBDSR 62 (3,5%) Nao hospitalar | menores - NV e NM Sim HWSNm
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Congénitas https://doi.org/
(RYVEMCE) 10.1016/j.bmhi
mx.2017.02.00
3
https://bit.ly/3q
qzz76
https://bit.ly/35
OTZyM
http://doi.wiley
.com/10.1034/j.
1600-
0412.2000.079
006435.x
Medical Birth https://doi.org/
Registry of Base ICBDSR, 10.1111/dmen.
Noruega Alta Norway (MBRN) | 1967 | populacional | EUROCAT | 60 (100%) Sim 1 ano - CID-BPA | NV,NMe¢elIG Sim 13552
New Zealand https://bit.ly/2X
Birth Defects RvhK4
Nova Registry Base Sem Maiores e https://bit.ly/2X
Zelandia Alta (NZBDR) 1975 | populacional | ICBDSR 58 (100%)° Sim limite menores - NV, NM e IG - HWSNm
Congenital https://bit.ly/3n
Anomaly BINOCAR, UENXh
Pais de Register & Base ICBDSR, Maiores e https://bit.ly/2X
Gales Alta® Information 1998 | populacional | EUROCAT | 35 (100%) Nao 1 ano menores CID NV, NMe IG - HWSNm
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Service for http://doi.wiley
Wales (CARIS) .com/10.1002/b
dra.23336
Programa
Nacional de
Malformaciones
Conggénitas de https://bit.ly/3q
Panama Alta Panama (PNMC) - - ReLAMC - - - - - - - yZ7iq
Programa
Nacional de
Prevencion de
Defectos
Congénitos del
Ministerio de https://bit.ly/3q
Salud Publica del wWOILG
Média Paraguay Base Maiores e https://bit.ly/3q
Paraguai superior (PNPDC) 2016 hospitalar ReLAMC Sim 1 ano menores CID - - yZ7iq
https://bit.ly/30
VZp2G
Polish Registry https://bit.ly/30
of Congenital Uloy1
Malformations Base Maiores e https://bit.ly/30
Polo6nia Alta (PRCM) 1997 | populacional | EUROCAT | 300 (85%) Sim 2 anos menores CID NV, NM e IG Sim WRSAL
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Portuguese https://bit.ly/2N
national registry gJ7DC
of congenital Fim do http://doi.wiley
anomalies Base periodo .com/10.1002/b
Portugal Alta (RENAC) 1995 | populacional | EUROCAT - Nao neonatal Maiores CID NV, NM e IG Sim dra.23530
https://bit.ly/35
QVI6U
National Registry https://bit.ly/2X
of Congenital HWSNm
Anomalies https://doi.org/
Republica (NRCA) of the Base ICBDSR, 10.21101/cejph
Checa Alta Czech Republic | 1964 | populacional | EUROCAT | 110 (100%) Sim 15 anos - CID NV, NM e IG Sim .a4201
Sistema Nacional https://doi.org/
Republica Média de Vigilancia Base Alta Maiores e 10.26633/RPSP
Dominicana | superior | Epidemiologica | 2016 hospitalar - 193 (100%) - hospitalar | menores CID - - .2019.44
http://doi.org/1
0.3389/fped.20
14.00060
National Birth Base Maiores e https://bit.1y/38
Singapura Alta Defects Registry | 1992 | populacional - - - 18 anos menores CID NV, NM e IG - S57Nk
http://doi.wiley
Swedish Medical .com/10.1080/0
Birth Registry Base ICBDSR, 100-120 001634090293
Suécia Alta (MBR) 1964 | populacional | EUROCAT (100%) Sim 1 ano - CID NV, NM e IG Sim 4696
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http://doi.wiley
.com/10.1111/.
1651-
2227.1989.tb11
122.x

https://bit.ly/2N
gKfqQ
https://doi.org/
Meédia Thailand Birth Base SEAR- Cinco tipos 10.1002/ajmg.c
Tailandia superior | Defects Registry | 2014 hospitalar NBBD 67 (8,3%) - 1 ano prioritarios® CID NV - 31690
Registro
Nacional de https://bit.ly/2K
Defectos umQRM
Conggénitos y https://doi.org/
Enfermedades 10.26633/RPSP
Raras de .2019.44
Uruguay Base Maiores e https://bit.ly/3q
Uruguai Alta (RNDCER) 2011 | populacional | ReLAMC 28 (58%) Sim 6 anos menores CID NV, NMe IG Sim yZ7iq

NBDPN ¢, propriamente, uma rede de base voluntaria dos sistemas estaduais ao redor dos Estados Unidos; b) A informagao ¢ relacionada ao Reino Unido; ¢) Cobre todos os nascidos vivos entregues ou tratados em um hospital

slico da Nova Zelandia; d) Sindrome de Down, defeitos de tubo neural, fissuras labiopalatinas, anomalias de membros e distrofia muscular de Duchenne.

zenda:

NOCAR: British and Irish Network of Congenital Anomaly Researchers; BPA: British Pediatric Association Classification of Diseases; CDC: Centers for Disease Control and Prevention dos Estados Unidos; CID: Classificagdo

atistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude; EUROCAT: European surveillance of congenital anomalies; ICBDSR: International Clearinghouse for Birth Defects, Surveillance and Research; 1G:

arrupgo de gestagdo; NM: natimorto; NV: nascido vivo; ReLAMC: Red Latinoamericana de Malformaciones Congénitas; SEAR-NBBD: South-East Asia Region New-born and Birth Defects.
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Tipo de registro nacional de anomalias Milhares de nascimentos
congénitas identificado cobertos por ano

I Base populacional ¢ 4-75

[ ] Base hospitalar ; Ziﬁ 1:30
[: Base populacional e hospitalar

I Registro sem informaggo sobre o tipo . L
[ ] sem registro identificado . 1381 - 3000

Nota:

Os registros da Inglaterra, Escécia e Pais de Gales foram representados, em conjunto, pelo Reino Unido, e a cobertura
anual foi representada pela soma dos nascimentos nos trés registros de anomalias congénitas. Poligonos com
preenchimento representam os paises que possuem pelo menos um registro nacional de anomalias congénitas de base
populacional, hospitalar ou ambas. O tamanho do circulo ¢ proporcional ao numero (em milhar) de nascimentos

cobertos anualmente, em cada registro.

Figura 2 — Distribuicdo mundial e cobertura anual dos registros incluidos no
presente trabalho (A), com destaque para o continente europeu (B), 10 de janeiro

de 2020
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