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Resumo

Objetivo: identificar as redes de colaboragdo internacional para vigilancia das anomalias congénitas, elencar os programas
que as compdem e comparar suas principais caracteristicas. Métodos: revisio narrativa de literatura, mediante busca na base
MEDLINE (via PubMed), em enderecos on-line, relatorios e documentos oficiais. Resultados: foram identificadas seis redes
de colaboragdo internacional para a vigilancia de anomalias congénitas (ECLAMC, ICBDSR, EUROCAT, BINOCAR, SEAR-NBBD e
ReLAMC), compostas por 98 programas presentes em 58 diferentes paises de todos os continentes, exceto a Africa; as principais
caracteristicas quanto ao tipo de vigildncia, cobertura e localizagdo foram discutidas de modo comparativo. Conclusao: as
redes colaborativas internacionais constituem importantes atores para a vigilancia das anomalias congénitas, contribuindo
com o entendimento do cendrio epidemioldgico global desses agravos, além de atuar tanto para o fortalecimento de programas
individuais ja existentes quanto para a criacdo de iniciativas de vigilincia em regiées desassistidas.
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I Redes de vigilancia de anomalias congénitas

Introducao

Anomalias congénitas (ACs), defeitos congénitos ou
malformagdes congénitas sdo alteragdes estruturais ou
funcionais que ocorrem durante a vida intrauterina,
detectadas durante a gestacao, no parto ou em algum
momento posterior da vida. De acordo com a Organizacio
Mundial da Saide (OMS), anualmente, cerca de 300
mil recém-nascidos morrem a causa das ACs em todo
o mundo. Além da morte prematura, as ACs podem
ocasionar incapacidades graves, de grande impacto nos
afetados, suas familias, sistemas da saide e sociedade.!

Alguns defeitos congénitos podem ser evitados com
medidas de prevengao, tais como vacinagao, suple-
mentacdo alimentar e cuidados pré-natais; ademais,
a carga associada a muitas dessas anomalias pode ser
diminuida, sobretudo quando o diagnéstico ocorre
precocemente. Também existem variacoes geograficas e
temporais, importantes na frequéncia de determinados
defeitos congénitos, tornando o conhecimento sobre
o cendrio epidemioldgico das ACs uma informacao
valiosa para o planejamento estratégico de acdes pela
Saiide Publica."?

Todas as redes, exceto a rede de
colaboragdo entre os paises do Sudeste
Asidtico (SEAR-NBBD), apresentaram
programas que fazem parte de

outras redes.

Desde a tragédia da talidomida na década de 1960,
governos e instituicoes tém investido esforcos e recursos
na elaboragdo de programas de vigilancia de ACs com o
objetivo primdrio de monitorar e investigar essas alte-
ragoes, de maneira a preveni-las, assim como reduzir
o impacto de suas consequéncias.>* Atualmente, os
modelos de vigilancia de ACs podem ser classificados
em dois tipos principais: de base populacional, que
investigam nascimentos com ACs na populagio resi-
dente em uma drea geogrifica delimitada; ou de base
hospitalar, que investigam nascimentos com ACs dentro
de hospitais, maternidades ou facilities selecionados e
cuja cobertura corresponde a0s nascimentos ocorridos
nesses locais. Dentro da vigilancia de base hospitalar, hd
ainda a vigilancia sentinela, geralmente implantada em
lugares especificos com o objetivo de obter estimativas
rapidas da ocorréncia de um desfecho gestacional.
Quanto 2 cobertura, programas especificos podem

promover a vigilancia de ACs em uma drea restrita,
dentro de um pais (cobertura subnacional), de uma
nagdo inteira (nacional) ou mesmo englobar diferentes
paises (multinacional).>®

Ainda nos anos 1960, percebeu-se que a organizagao
dos programas de vigilancia de ACs em redes interna-
cionais de colaboragdo poderia ajudar na superagio
de algumas questdes comuns: reduzida frequéncia de
casos para determinadas ACs; expansio de achados
epidemioldgicos para dreas mais amplas; comunicagio
entre os programas; e padronizagao de defini¢oes e
métodos para captacio das ACs, tornando possivel a
comparacao de estimativa de magnitude e avaliago de
medidas de prevencao em diferentes lugares.>®

Atualmente, existem redes consolidadas e outras
recém-criadas, com diferentes caracteristicas, propositos
e localizacao em regioes diversas, havendo, portanto, a
necessidade de sistematizar tais informagoes.

Os principais objetivos deste trabalho foram identificar
as redes de colaboracio internacional para vigilancia
das anomalias congénitas ao redor do mundo, elencar
0s programas que as compdem e comparar suas prin-
cipais caracteristicas.

Métodos

Trata-se de uma revisao narrativa de literatura,
constituida de duas etapas principais: (i) a revisio da
literatura cientifica especializada, mediante busca na
base MEDLINE (via PubMed); e (ii) a revisdo de ende-
recos on-line, relatérios e documentos oficiais sobre
a tematica das ACs.

A busca na base MEDLINE foi realizada em 10 de
janeiro de 2020, a partir da seguinte estratégia de
busca eletronica:

((((((congenital abnormalities|[MeSH Major Topic])
OR congenital abnormalities[MeSH Subheading]) OR
birth defect[Title/Abstract])) OR microcephaly)) AND
((((Population Surveillance[MeSH Major Topic]) OR Public
Health Surveillance[MeSH Major Topic]) OR Surveillance|[Title/
Abstract]) OR Epidemiological Monitoring[MeSH Major Topic])

Foram incluidos trabalhos com relato de pelo menos
uma rede de colaboragio internacional para a vigilancia
de ACs. Nao houve restri¢io quanto ao idioma, ano de
publicagdo ou desenho de estudo. Foram excluidos
trabalhos que (i) ndo mencionavam programas de
vigilancia de ACs, (ii) nao forneciam resumo/abstract,
(i) que abordavam a vigilancia de algum defeito ou
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desfecho especifico ou, ainda, (iv) que tratassem, indi-
vidualmente, de programas de vigilancia com cobertura
nacional ou subnacional.

Abusca eletronica resultou em 3.024 registros. Apds
rastreamento de titulo e resumo, e aplicacio dos critérios
de elegibilidade, foram selecionados 113 artigos para
leitura do texto completo (Figura 1). Os artigos finais
e redes de vigilancia selecionados a partir deles foram
analisados por dois autores, de maneira independente
e aleatorizada.

Um mapa temadtico ilustrativo, com a distribui¢ao
geogrifica dos programas de monitoramento dos
defeitos congénitos cobertos pelas redes internacionais
encontradas nesta revisao, foi gerado com uso do
software Quantum GIS (QGIS) versio 3.4.14. O software
Cytoscape versdo 3.7.2 foi utilizado para gerar uma
rede de interacdes entre esses programas.

Augusto César Cardoso-dos-Santos e colaboradores

Resultados

A partir dos artigos considerados elegiveis e das
informacoes provenientes de outras fontes, foram
identificadas seis redes de colaboragdo internacional
para a vigilancia de ACs: ECLAMC, ICBDSR, EURO-
CAT, BINOCAR, SEAR-NBBD e ReLAMC. Os signifi-
cados das siglas estao apresentados na Tabela 1,
bem como as principais caracteristicas de cada rede.

A Tabela 2 mostra, em detalhes, os programas de
vigilincia de ACs cobertos pelas redes. Foram identificados
98 programas, presentes em 58 diferentes paises, que
fazem parte de alguma das redes identificadas nesta
revisao. Vinte e dois programas (22,4%) apresentaram
cobertura nacional, e apenas um (1,0%) cobertura
multinacional (ECLAMC); os demais 75 foram pro-
gramas com cobertura subnacional. Entre aqueles
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Figura 1 - Fluxograma de selecao dos trabalhos para a revisdo narrativa
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1 Programas com cobertura nacional dentro de
* alguma rede internacional

@>5  Nimero de programas com cobertura subnacional
® 3.4 gentro de alguma rede internacional
<3

Figura 2 — Paises que fazem parte das redes internacionais por meio de programas com cobertura nacional,
subnacional ou ambos

Tabela 1 - Principais caracteristicas das redes internacionais de colaboracao para vigilancia de

anomalias congénitas

e Anode Numerode Coberturados - . N
Rede Descricao criagio  programas  programas Numero de paises  Localizagao
Estudio Colaborativo Programa de investigacao
Latino Americano epidemioldgica e clinica de - .
de Malformaciones anomalias congénitas em hospitais 1967 - - 2 América Latina
Congénitas (ECLAMC)  latino-americanos
. Organizacao voluntdria, sem fins
g;mm e for Birth lucrativos, com o objetivo de Nacional: 18 30 (mais a América Todos os
DefectsgSurveiIIance prevenir defeitos congénitos ao 1974 45 Subnacional: 26  Latina, pormeiodo  continentes,
and Research (ICBDSR) redor do mundo e diminuir suas Multinacional: 1° ECLAMO) exceto a Africa
consequéncias
. Rede europeia de registros com
Elfjrc%[;]egaer:“stl;rlvelllance ba§e popu[acjonal paraa vigiléncia 1979 ab Naciqnal: 9 23 Europa
Anomalies (EUROCAT) epidemioldgica das anomalias Subnacional: 33
congénitas
British and Irish Grupo de pesquisadores que Europa
Network of Congenital  trabalham com registros de 1985 3 Nacional: 2 4 (Inglaterra, Pais
Anomaly Researchers  anomalias congénitas para a Subnacional: 11¢ de Gales, Escdcia
(BINOCAR) populagdo das Ilhas Britanicas elrlanda)
Rede de registros nacionais e
Red Latinoamericana  subnacionais (além do ECLAMC) que Nacional: 5
de Malformaciones faz, de modo voluntdrio, vigildncias 2016 10 Subnacional: 4 8 América Latina
Congénitas (ReLAMC)  de anomalias congénitas na Multinacional: 1°
América Latina
. Sistema on-line para coletar dados
South-East Asia i
> de vigilancia perinatal com o (o .
Region's Newborn and objetivo de prevenir e melhorara 2014 - - 9 Rsia (regiao do

Birth Defects Database
(SEAR-NBBD)

satide de criancas com anomalias
congénitas

Sudeste Asiatico)

a) Inclui o ECLAMC.

b) Esta contagem engloba 36 membros completos e 6 membros associados que fazem parte da EUROCAT.
¢) Desde 2015, os registros de anomalias congénitas na Inglaterra vém sendo incorporados ao Registro Nacional de Anomalias Congénitas e Doengas Raras daquela pais (NCARDRS).

Epidemiol. Serv. Saude, Brasilia, 29(4):e2020093, 2020
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Tabela 2 — Programas de monitoramento das anomalias congénitas cobertos pelas redes internacionais

Local Rede Internacional Programa Cobertura Tipo de vigildncia
EUROCAT Birth Registry Mainz Model Subnaslonal Populacional
(Mainz)
Alemanha Subnacional
ICBDSR e EUROCAT Malformation Monitoring Saxony-Anhalt ;JSar::(AIr?E; Populacional
América Latina ICBDSR e ReLAMC Estudio Colaboratl_vo Latino A,mgrlcano de Multinacional Hospitalar
Malformaciones Congénitas
Ardbia Saudita ICBDSR Medical Service Department- Birth Defect Registry (MSD-BDR) Nacional Hospitalar
Argentina ICBDSR e ReLAMC National Network of Congenital Anomalies of Argentina (RENAC) Nacional Hospitalar
9 ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Australia ICBDSR Western Australian Register of Developmental Anomalies (WARDA) Subnacional Populacional
(Australia Ocidental)
Austria EUROCAT Styrian Malformation Registry Su:)srl;z:)nal Populacional
Subnacional .
Bangladesh SEAR-NBBD - (20 hospitais) Hospitalar
EUROCAT - Subnaslor}al Populacional
) (Antuérpia)
Bélgica Subnacional
EUROCAT - (Hainaut-Namur) Populacional
< Subnacional .
Butdo SEAR-NBBD - (7 hospitais) Hospitalar
Bolivia ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Brasil ECLAMC - Subnacional Hospitalar
- Subnacional .
Bulgdria EUROCAT - (Pleven) Hospitalar
. . . Subnacional .
Canads ICBDSR Alberta Congenital Anomalies Surveillance System (ACASS) (Alberta) Populacional
ICBDSR Canadian Congenital Anomalies Surveillance Network (CCASS) Nacional Populacional
Regional Register Congenital Malformational Maule Health Service Subnacional .
Chile ICBDSR e ReLAMC (RRMC-SSM) (Maule) Hospitalar
ECLAMC - Subnacional Hospitalar
. . . Subnacional .
ICBDSR e ReLAMC Congenital Malformations Surveillance Programme (CMSP) (Bogots) Hospitalar
Colombia ICBDSR e ReL AMC Congenital Birth Defects Surveillance Programme (CBDSP) S”b("caa‘l:;’”a' Hospitalar
ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Costa Rica ECLAMC - Subnacional Hospitalar
ICBDSR e ReLAMC Costa Rican Birth Defects Register Center (CREC) Nacional Populacional
Croddia EUROCAT - Subnaciona| Populacional
(Zagreh)
Cuba ICBDSR Cuban Register of Congenital Malformation (RECUMAC) Nacional Hospitalar
. Subnacional .
Dinamarca EUROCAT - (0dense) Populacional
Equador ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Eslovaquia ICBDSR Programme of Slovak Teratological Information Center (STIC) Nacional Populacional
ICBDSR e EUROCAT Spanish Collaborative Study of Congenital Malformations (ECEMC) Nacional Hospitalar
. . - Subnacional .
EUROCAT Registro Anomalias Congénitas CAPV (RACAV) (Pais Basco) Populacional
Espanha EUROCAT Congenital Anomalies Registry of Navarra (RACEHNA) S?ﬁg:;:?:)al Populacional
. . . . . Subnacional .
EUROCAT Congenital Anomalies Registry of Comunitat Valenciana (Regiao de Valéncia) Populacional
. . . . Subnacional .
Escécia BINOCAR Glasgow Register of Congenital Anomalies (Glasgow) (6lasgow) Populacional
. o Subnacional )
ICBDSR Arkansas Reproductive Health Monitoring System (ARHMS) (Arkansas) Populacional
ICBDSR Metropolitan Atlanta Congenital Defects Program (MACDP) Sliz?lzzlfar;al Populacional
Estados Unidos ICBDSR lowa Registry for Congenital and Inherited Disorders (IRCID) Sulzroa\;;o)nal Populacional
ICBDSR Texas Birth Defects Epidemiology and Surveillance Branch (BDES) Su?geaxc;(:)nal Populacional
ICBDSR Utah Birth Defects Network (UBDN) Sul;ﬂ;:;;gnal Populacional
continua
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I Redes de vigilancia de anomalias congénitas

continuacdo

Tabela 2 - Programas de monitoramento das anomalias congénitas cobertos pelas redes internacionais

Local Rede Internacional Programa Cobertura Tipo de vigilancia
Finlandia ICBDSR e EUROCAT Finnish Register of Congenital Malformations Nacional Populacional
EUROCAT Centre d'Etude des Malformations Congénitales en Auvergne S(:l:lczfgonnea)l Populacional
ICBDSR e EUROCAT Registre des Malformations Congénitales de Bretagne (Reg?;c?zgc[;?:t?nha) Populacional
EUROCAT Registre des Malformations des Antilles ( AntSiluht:;aFcrI::caelsas) -
Frana i . . . Subnacional .
EUROCAT Registre des Malformations Congenitales de la Reunion (Isle de Réunion) Populacional
ICBDSR e EUROCAT Paris Registry of Congenital Malformations Sulz;g:;:)nal Populacional
ICBDSR ¢ EUROCAT REMERA (;ﬁggs‘z:z; Populacional
Holanda ICBDSR e EUROCAT EUROCAT Registration Northern Netherlands (Hols::(;‘:;';”h‘;'rte) Populacional
Hungria ICBDSR e EUROCAT Hungarian Congenital Abnormality Registry (HCAR) Nacional Populacional
Subnacional .
i SEAR-NBBD - (76 hospitais) Hospitalar
ICBDSR Birth Defects Registry of India (BDRI) S?é’;:;:g?;' Hospitalar
Indonésia SEAR-NBBD - é‘ibh"oa:[;?t:?:) Hospitalar
National Congenital Anomaly and Rare Disease Registration Service . _
ICBDSR e BINOCAR (NCARDRS) Nacional
East Midlands and South Yorkshire Congenital Anomalies Register Subnacional .
EUROCAT e BINOCAR (EM&SY CAR) (East Midlands & South Yorkshire) Populacional
EUROCAT e BINOCAR Northern Congenital Abnormality Survey (NorCAS) (Nori:?jgigggat:arra) Populacional
EUROCAT e BINOCAR South West Congenital Anomaly Register (SWCAR) 54 doz;'tl;”;;'l‘r’]gﬂte"a) Populacional
Inglaterra . ) . . )
The Congenital Anomaly Register of Oxfordshire, Berkshire and Subnacional .
EUROCAT e BINOCAR Buckinghamshire (CAROBB) (Vale do Tamisa) Populacional
EUROCATeBINOCAR  The Wessex Antenatally Detected Anomalies Register (WANDA) S‘:W‘:S‘S'::)a' Populacional
BINOCAR West Midlands Congenital Anomaly Register (WMCAR) " dISal:)(ir;a(glc(i);:rI\tais) Populacional
BINOCAR Yorkshire and the Humber Congenital Anomalies Register (YHCAR) (Yorkss"ht::‘:;'ﬁ:f]:ber) Populacional
Ird ICBDSR Tabriz Registry of Congenital Anomalies (TROCA) SU?TI;T’?;;WI Hospitalar
EUROCAT e BINOCAR Cork and Kerry Congenital Anomaly Register (Czlrll?;]:gz:?rly) Populacional
Irlanda EUROCAT e BINOCAR South East Congenital Anomaly Register (SudSeusl:Z?icaI(I)rr;::wda) Populacional
EUROCAT e BINOCAR Dublin Congenital Anomaly Register Su(%nua;lli?]?al Populacional
Israel ICBDSR Israel Birth Defects Surveillance Program (IBDSP) (Regiéts)u(be?]ig?zael|srae|) Hospitalar
. i . . . Subnacional )
EUROCAT Congenital Anomalies Registry for the Metropolitan Area of Milan (Regido Metropolitana de Milo) Populacional
ICBDSR Birth Defects Registry of Campania (BDRCam) S(g::]apc;z?sl Populacional
ICBDSR e EUROCAT Emilia-Romagna Registry of Congenital Malformations (IMER) (En?illligr-];:lr?lgaglna) Populacional
Itdlia )
ICBDSR Register of Congenital Anomalies of Veneto Region Su&gzgﬁgal -
ICBDSR e EUROCAT Tuscany Registry of Congenital Defects (RTDC) Sl(l]l?::él::)ﬂ Populacional
ICBDSR Congenital Malformation Registry of Northern Lombardy (RMCL) (Stjobr:zg::ﬂ:)l Populacional
Japao ICBDSR Japan Association of Obstetricians and Gynaecologists (JAOG) Nacional Hospitalar
continua
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continuacdo

Tabela 2 — Programas de monitoramento das anomalias congénitas cobertos pelas redes internacionais

Local Rede Internacional Programa Cobertura Tipo de vigildncia
. Subnacional .
Maldivas SEAR-NBBD - (12 hospitais) Hospitalar
Malta ICBDSR e EUROCAT Malta Congenital Anomalies Registry (MCAR) Nacional Populacional

Mexican Registry and Epidemiological Surveillance of External . .
ICBOSR Congenital Malformations (RYVEMCE) Nacional Hospitalar
. . . . Subnacional .
México ICBDSR Birth Defects Prevention and Surveillance Programme (BDPSP) ) Populacional
(Nuevo Ledn)
Registro de Defectos Congénitos Hospital Universitario UANL Subnacional _
ICBDSR e ReL AMIC (ReDeCon HU) (Nuevo Ledn)
Subnacional .
Myanmar SEAR-NBBD - (14 hospitais) Hospitalar
Subnacional .
Nepal SEAR-NBBD - (5 hospitais) Hospitalar
Nova Zelandia ICBDSR New Zealand Birth Defects Monitoring Programme Nacional Populacional
Nicardgua ReLAMC Sistema de Vigilancia de Defectos Congénitos (SVDC UNAN) Nacional -
Noruega ICBDSR e EUROCAT Medical Birth Registry of Norway (MBRN) Nacional Populacional
Pais de Gales  ICBDSR, EUROCAT e BINOCAR  Congenital Anomaly Register and Information Service (CARIS) Nacional Populacional
Panams ReLAMC Programa Nacional de Malf(()lgr’\rl\'\e;‘ccl;mes Congénitas de Panama Nacional _
Programa Nacional de Prevencidn de Defectos Congénitos del . _
Paraguai ReLAMC Ministerio de Salud Pdblica del Paraguay (PNPDC) Nacional
ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Peru ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Subnacional )
Polonia EUROCAT - (Wielkopolska) Populacional
EUROCAT Polish Registry of Congenital Malformations (PRCM) Nacional Populacional
Subnacional .
Portugal EUROCAT - (Sul de Portugal) Populacional
Republica ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Dominicana
Repiblica A . . . . .
Tcheca ICBDSR e EUROCAT (zech Republic National Registry of Congenital Anomalies Nacional Populacional
ICBDSR e EUROCAT Swedish Register of Congenital Malformations Nacional Populacional
Suécia EUROCAT Registry of Vaud (Switzerland) Su?c::ho)nal Populacional
. Subnacional .
Sri Lanka SEAR-NBBD - (81 hospitais) Hospitalar
T Subnacional .
Tailandia SEAR-NBBD - (929 hospitais) Hospitalar
Ucrania ICBDSR e EUROCAT OMNI-Net Ukraine Birth Defects Program (OMNI-Net) subnacional Populacional
(Noroeste da Ucrénia)
Uruguai ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Venezuela ECLAMC - Subnacional Hospitalar
Legenda:

BINOCAR: British and Irish Network of Congenital Anomaly Researchers.

ECLAMC: Estudio Colaborativo Latino Americano de Malformaciones Congénitas.

EUROCAT: European Surveillance of Congenital Anomalies.

ICBDSR: International Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and Research.

ReLAMC: Red Latinoamericana de Malformaciones Congénitas.

SEAR-NBBD: South-East Asia Region's - Newborn and Birth Defects Database.

Notas:

Para as redes hospitalares ECLAMC e SEAR-NBBD, cada pais participante foi contabilizado como um programa de vigilancia.
0 ECLAMC é uma rede internacional por si s6, e também faz parte da ICBDSR e da ReLAMC.
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ICBDSR

ECLAMC

EUROCAT

BINOCAR

S

EAR-NBBD

Figura 3 — Rede das redes: quantidade e distribuicao dos programas que fazem parte das redes internacionais

de vigilancia de anomalias congénitas
Notas:

(ada esfera representa um programa de monitoramento de anomalias congénitas contida em alguma rede internacional, rep

Para ECLAMC e SEAR-NBBD, cada esfera representa um pais participante da rede hospitalar.

com cobertura nacional, a2 maior parte localizou-se
no continente europeu (n=11, 50,0%), seguido da
América Central (n=4, 18,2%), Asia, Américas do Sul
e do Norte (n=2,9,1% cada) e Oceania (n=1, 4,5%).
0 continente africano no apresentou nenhum registro
em quaisquer das redes identificadas (Figura 2).

A Figura 3 mostra um diagrama de interaco entre
os programas que fazem parte das redes internacionais
de colaboragio para a vigilancia das ACs. Todas as redes,
exceto a rede de colaboragdo entre os paises do Sudeste
Asiatico (SEAR-NBBD), apresentaram programas que
fazem parte de outras redes. Uma delas, 0 ECLAMC, além
de ser uma rede de colaboragao internacional por si so,
colabora com outros dois sistemas internacionais de
vigilancia, ReLAMC e ICBDSR. Informacdes detalhadas
sobre cada uma delas sdo apresentadas a seguir.

Estudio Colaborativo Latino Americano de
Malformaciones Congénitas (ECLAMC)

Criada em 1967 como um programa de investigacao
das ACs limitado a cidade argentina de Buenos Aires, o
ECLAMC expandiu suas atividades para outros paises
do continente sul-americano em 1969. Trata-se de um
programa para a investigagdo clinica e epidemiolégica

q

das pelas elipses

dos fatores de risco para as ACs em hospitais latino-
-americanos, utilizando-se de uma metodologia de
caso-controle, isto é: cada recém-nascido com ACs
(caso) € pareado ao proximo nascido sem malforma-
¢oes, do mesmo sexo e no mesmo hospital (controle).
Este programa tem como objetivo principal prevenir
ACs por meio da pesquisa.*” O ECLAMC possui cari-
ter voluntdrio e colaborativo entre profissionais de
hospitais latino-americanos que desejam participar
do estudo e, em mais de 50 anos de existéncia, conta
com centenas de hospitais participantes em 12 paises
da América Latina.® Além de dezenas de trabalhos
académicos, publicados nas mais diferentes areas de
investigacdo relacionadas aos defeitos congénitos, a
estratégia latino-americana disponibiliza manuais de
prevencao primdria e tercidria. Para os profissionais
que trabalham com descrigdo, codificacio e/ou anilise
de ACs, o programa também criou o Congenital Mal-
Jormations Browser, ferramenta on-line que relaciona
0 nome da alteragio ou o cddigo da Décima Revisao
da Classificacao Estatistica Internacional de Doengas
e Problemas Relacionados a Satide (CID-10) com
imagens das malformagdes mais comuns.’
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International Clearinghouse for Birth
Defects Surveillance and Research (ICBDSR)

0 ICBDSR (ou somente Clearinghouse) € uma rede
internacional voluntaria, sem fins lucrativos, vinculada a
OMS. Criado em 1974, o Clearinghouse conta atualmente
com 45 programas de vigilancia de ACs com diferentes
caracteristicas e presentes em quase todos os continentes
(exceto a [\frica), sendo 18 programas com cobertura
nacional, 26 programas com cobertura subnacional
e um com cobertura multinacional — 0 ECLAMC. Em
conjunto, o ICBDSR monitora aproximadamente 4
milhoes de nascimentos por ano. A principal missao
desta organizagdo € promover e conduzir a vigilancia
de ACs ao redor do mundo, bem como pesquisas
cientificas sobre suas causas e determinantes, com
o objetivo de prevenir os defeitos congénitos.” A rede
ainda disponibiliza recursos educacionais voltados para
a prevencao, vigilancia e pesquisa de ACs.?

European Surveillance of Congenital Anomalies
(EUROCAT)

0 EUROCAT € uma rede de registros de base de
dados populacional, criada em 1979 com os propdsitos
principais de coletar dados populacionais e realizar
vigilancia epidemioldgica de ACs no continente europeu.
0 acronimo EUROCAT decorre de seu nome original:
European Concerted Action on Congenital Anomalies
and Twins. Em janeiro de 2020, esta rede contava com
42 registros, entre membros completos e associados,
cobrindo mais de 1,7 milhao de nascimentos em 23
paises diferentes (para os fins deste trabalho, as nages
integrantes do Reino Unido foram contabilizadas como
paises diferentes), o que implica, aproximadamente,
29% da populagdo anual de nascimentos na Europa.'®!!
Além de fornecer informagdo epidemioldgica sobre
ACs, o EUROCAT pretende atuar como um centro de
informagao e pesquisa para a populacio, profissionais
de satde e administradores que lidam com o tema
das malformacbes congénitas, agentes teratogénicos e
outros fatores de risco. Outro objetivo da rede € avaliar
a efetividade de medidas de prevengdo primdria e o
impacto dos programas de screening pré-natal na
populacio europeia.'®!!

British and Irish Network of Congenital

Anomaly Researchers (BINOCAR)

0 BINOCAR compreende uma rede de registros de
ACs espalhados pela Inglaterra, Escdcia, Pais de Gales e
Irlanda. Com o inicio de suas atividades datando de 1985,
néo obstante ter passado por uma série de modificagoes

Augusto César Cardoso-dos-Santos e colaboradores

no decorrer de sua historia, a rede mantém seu objetivo
principal: dispor de recursos e informagdes robustas
sobre a epidemiologia, causas e desfechos dos defeitos
congénitos nas populagdes assistidas.' A BINOCAR conta
com trés programas subnacionais para a vigilancia de
ACs na Irlanda, um outro subnacional na Escdcia, o
registro nacional do Pais de Gales e mais sete registros
subnacionais na Inglaterra — os quais, desde 2015, foram
incorporados a0 novo Registro Nacional de Anomalias
Congénitas e Doengas Raras da Inglaterra (NCARDRS)."3
Além dos registros supracitados, a rede conta com dois
registros focados em desfechos especificos: o National
Down Syndrome Cytogenetic Register, na Inglaterra e
Pais de Gales; e o Cleft Registry and Audit Network, na
Inglaterra, Pais de Gales e Irlanda do Norte.

South-East Asia Region’s Newborn and Birth
Defects Database (SEAR-NBBD)

Esta rede foi criada em 2014, fruto do esforgo
conjunto entre o Escritdrio da Regido do Sudeste Asidtico
ligado 2 OMS (em inglés, South-East Asia Region Office,
significado da sigla SEARO/WHO) e o Centro para
Controle e Prevencio de Doengas dos Estados Unidos
(CDC/USA). Trata-se de um sistema de vigilancia com o
proposito de coletar dados de vigilancia perinatal para
estabelecer uma avaliagao robusta da satide neonatal
e monitorar a ocorréncia de ACs no Sudeste Asidtico.
0 objetivo principal da rede é promover a prevengao
primaria e melhorar a satide de criangas com ACs.'*"
Atualmente, o SEAR-NBBD promove uma vigilancia de
tipo hospitalar em nove paises asidticos, responsaveis
pela alimentacdo de dados, com a participacao de uma
quantidade variavel de hospitais participantes.'®

Red Latinoamericana de Malformaciones

Congénitas (ReLAMC)

Criada em 2016, em um contexto pos-epidemia de
microcefalia ligada 2 infec¢io congénita pelo virus Zika
no Nordeste brasileiro,”” a ReLAMC tem por objetivo
dispor de dados epidemioldgicos atualizados sobre
as ACs provenientes dos registros latino-americanos
hospitalares e populacionais dos paises participantes.
0s dados gerados por esta rede podem apoiar estudos
de pesquisa sobre causas e prevengao de ACs, além de
auxiliar na tomada de decisoes pela Satude Publica.'s"
Atualmente, a rede conta com dez fontes de registros,
das quais cinco com cobertura nacional, quatro subna-
cionais e uma multinacional — o ECLAMC. Ressalta-se
que a ReLAMC extrapola os propdsitos do ECLAMC, a0
incluir registros de base de dados populacionais.
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Discussao

As seis redes de colaboracio internacional, abordadas
nesta revisdo narrativa de literatura, possuem diferentes
caracteristicas, buscando atender a diferentes propdsitos,
embora todas tenham como objetivo comum promover
a vigilancia dos defeitos congénitos. 0 ECLAMC foi a
primeira rede a ser criada nesse sentido; sua origem
data de 1967. A metodologia de determinagdo dos casos
(desenho de caso-controle), bem como a longevidade
do registro, permite que o ECLAMC formule tendéncias
temporais para a frequéncia de ACs, 0 que vem contri-
buindo, progressivamente, para o enriquecimento da
literatura especializada. Outra caracteristica importante
do registro hospitalar latino-americano é seu modelo
igualitario e voluntario de organizagdo: os hospitais
nao sao obrigados a relatar os dados periodicamente,
e 0s profissionais de satde envolvidos sdo considerados
investigadores e codiretores do programa, com igual
acesso aos dados coletados.*

Além do ECLAMG, outra rede com foco em vigilancia
hospitalar, o SEAR-NBBD, foi criado em 2014 e possui
como 4rea de cobertura algumas regides do Sudeste
Asidtico. A regido € especialmente relevante para o tema,
pois apresenta a segunda mais alta prevaléncia mundial
de defeitos congénitos entre criangas abaixo de 5 anos.”” A
vigilancia de ACs de base hospitalar pode ser mais factivel
com a realidade de paises de baixa e média renda que
desejam iniciar um programa de monitoramento, visto
que uma vigilancia de base populacional pode envolver
altos custos financeiros.>*' De fato, as duas redes inter-
nacionais de base hospitalar identificadas nesta revisao
localizam-se na América Latina e no Sudeste Asiatico,
onde se concentram paises com importantes desafios
politicos, sociais e financeiros a enfrentar.”

Ressalta-se que os dados obtidos a partir de uma
vigilancia de base hospitalar devem ser interpretados
com cautela, sobretudo no que diz respeito a extra-
polacio dos resultados para populagtes inteiras, haja
vista a cobertura limitar-se s clinicas ou hospitais
participantes situados dentro de uma 4rea restrita,
nao abrangendo a totalidade de nascimentos de maes
residentes em uma determinada drea geografica. Além
disso, € possivel que haja a transferéncia preferencial
de casos suspeitos de ACs para hospitais especializados,
com mais probabilidade de participar das redes de
colaboragao.>* Em conjunto, esses fatores podem levar

a incongruéncias nas estatisticas obtidas, e inclusive
resultar em falsos alarmes.**

Diferentemente, o BINOCAR e o EUROCAT re-
nem registros europeus de base populacional (para
0 EUROCAT, a tinica excec¢do € o Estudo Espanhol
Colaborativo de Malformacdes Congénitas, ECEMC, de
base hospitalar).!*** Por sua vez, 0 ICBDSR e 0 ReLAMC
possuem um cardter mais hibrido, acolhendo registros
populacionais e hospitalares. Entretanto, é importante
ressaltar que a maior parte dos programas cobertos
pelas redes exibiu cobertura subnacional, o que também
pode levar a interpretacdes enviesadas se os resultados
dos registros que vigiam ACs em uma area geografica
delimitada forem, isoladamente, extrapolados para
regioes maiores.

As redes de vigilancia das ACs constituem verdadeira
referéncia para grupos de pesquisa e programas de
prevengdo e vigilancia no mundo. Seus dados vém
sendo utilizados para relatar a frequéncia de desfechos
raros, o que seria dificilmente obtido considerando-se
registros individuais. A experiéncia agregada de dife-
rentes programas também tem servido de suporte para
paises, sobretudo de baixa e média renda que planejam
desenvolver seus proprios sistemas de vigilancia.’ O
EUROCAT, por exemplo, fornece padronizacio das de-
fini¢oes, métodos de diagndstico e terminologia entre
seus membros, possibilitando que dados coletados de
programas heterogéneos sejam comparéveis.”* O ICBDSR,
em conjunto com 2 OMS e 0 CDC/USA, oferece cursos de
treinamento e material informativo para profissionais
envolvidos com a vigilancia de ACs.>? O ECLAMC, por
sua vez, contribuiu com o desenvolvimento de um
atlas fotografico que auxilia na identificagao das ACs
mais comuns.>®

Alguns programas fazem parte de mais de uma
rede de vigilancia, como o Registro de Anomalias
Congenitas e Servico de Informacoes (CARIS), que
faz parte do ICBDSR, EUROCAT e BINOCAR. Trata-
-se de um registro de base populacional, criado em
1998 e que, atualmente, cobre todo o Pais de Gales
(aproximadamente 35 mil nascimentos por ano).
Clearinghouse e EUROCAT, redes com o maior niimero
de programas, também compartilham o maior nimero
de registros individuais. Entretanto, a recém-criada
SEAR-NBBD apresenta-se isolada, em comparagao
as demais redes internacionais. O ECLAMC, além de
ser, por si s6, uma rede internacional, compartilha as
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informagdes obtidas com outras redes, como o ICBDSR
e a ReLAMC. O Brasil, por meio de alguns hospitais
associados, ¢ um membro histérico do ECLAMC. Na
ReLAMC, a participacao do pais, por meio do Sistema
de Informagoes de Nascidos Vivos (Sinasc), encontra-se
com o status de ‘convidado’.

Dentro das redes identificadas, nao foi encontrado
nenhum programa de vigilancia para algum territorio
do continente africano. Esta situacao € especialmente
sensivel porque na Africa sdo registradas as maiores taxas
mundiais de mortalidade por ACs: naquele continente,
a prevaléncia pode variar de 5,2 a 75,4 casos em cada
10 mil nascidos vivos.”? Dada a importancia do tema
e a necessidade de compreender a situagdo para propor
intervengoes factiveis, algumas iniciativas de vigilincia
de ACs vém sendo estabelecidas em paises africanos,
como um programa de vigilancia hospitalar em Kampala,
Uganda, além de ac¢oes educacionais e instrutivas sobre
o tema.®2"%% Futuramente, o desenvolvimento de uma
rede continental de integracio dos programas existentes,
bem como de fortalecimento de novas estratégias de
vigilancia, pode impulsionar o entendimento e as agoes
no tocante 20s ACs na Africa.

Para os propositos deste trabalho, nao foram con-
sideradas redes internacionais para a vigilancia de um
desfecho especifico, como a iniciativa da OMS para
vigilancia da rubéola e sindrome da rubéola congéni-
ta,”” tampouco redes cuja cobertura ndo transpoe 0s
limites de um pais, a exemplo da Rede Nacional para
Prevencao dos Defeitos Congénitos (ou NBDPN) dos
Estados Unidos.”? Outra iniciativa que ndo foi utilizada
para as andlises, a qual se deve mencao, € o Grupo de
Trabalhos em Defeitos Congénitos da Unido Internacional
da Satide Circumpolar (IUCH-BDWG), que catalogou
sistemas de vigilancia existentes e em desenvolvimento
nas regioes mais a0 Norte do globo.**3' Todavia, para
o melhor do nosso conhecimento, a referida iniciativa
ainda ndo disponibilizou informagdes sistematicas
sobre os programas que efetivamente fariam parte
dela, tampouco estatisticas e informagdes relacionadas.

0s resultados aqui discutidos devem ser interpretados
2 luz de algumas limitagdes. E possivel que existam
redes internacionais para a vigilancia de ACs que no
tenham produzido registro possivel de ser captado por
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esta abordagem metodoldgica. Apesar de algumas redes
ndo disponibilizarem todas as informagdes necessarias
em seus enderecos eletronicos ou nos artigos cientificos,
a busca na literatura e em documentos especializados
ajudou a preencher algumas lacunas nas varidveis de
interesse desta revisao. A paisagem das redes nao é
estatica: EUROCAT e ReLAMC, por exemplo, possuem
alguns registros de “candidatos” e “convidados”,
respectivamente, nao considerados neste trabalho,
que podem se filiar as redes em um futuro préximo.

A presente revisdo elencou as principais redes
internacionais de colaborago para a vigilancia de ACs
no mundo. Para as seis redes identificadas, foram
revisados aspectos historicos e caracteristicas individuais,
além das principais semelhangas e diferencas entre
elas. Importantes aspectos sobre a vigilancia de ACs
também foram discutidos. Foi possivel perceber que,
para a investigacao e prevencdo dos ACs (as quais podem
ser, individualmente, muito raros em frequéncia),
a colaboragido é uma palavra-chave, tanto para o
fortalecimento dos programas ja existentes quanto
para a criagdo de iniciativas de vigilincia em regioes
desassistidas. Ademais, as redes se revelam como
importantes produtoras e difusoras de conhecimento
entre os profissionais envolvidos com a prevengio e
vigilancia de ACs, além do publico geral.

Agradecimentos

A todos os profissionais que colaboram com o registro
de anomalias congénitas ao redor do mundo.

Contribuicao dos autores

Cardoso-dos-Santos AC, Magalhaes VS, Medeiros-de-
-Souza AC, Bremm JM, Alves RFS, Araujo VEM, Macirio
EM, Oliveira WK e Franca GVA participaram da concepcao
e delineamento do estudo, redacio ou revisao critica
relevante do contedido intelectual do manuscrito. Cardoso-
-dos-Santos AC, Magalhaes VS e Franga GVA participaram
da andlise e interpretacdo dos dados. Todos os autores
aprovaram a versao final e assumem responsabilidade
por todos os aspectos do trabalho, incluindo a garantia
de sua precisio e integridade.

Epidemiol. Serv. Saude, Brasilia, 29(4):e2020093, 2020 11



I Redes de vigilancia de anomalias congénitas

Referéncias

12

World Health Organization - WHO. Congenital
anomalies [Internet]. Geneva: World Health
Organization; 2016 [cited 2020 Jan 28]. Available
from: https://www.who.int/news-room/fact-sheets/
detail/congenital-anomalies

World Health Organization — WHO. Center for

Disease Control and Prevention —CDC. International
Clearinghouse for Birth Defects Surveillance and
Research - ICBDSR. Birth defects surveillance: a
manual for programme managers [Internet]. Geneva:
World Health Organization; 2014 [cited 2020 May
26]. 116 p. Available from: https://www.who.int/
publications-detail /9789241548724

Bermejo-Sanchez E, Botto LD, Feldkamp ML,
Groisman B, Mastroiacovo P, Value of sharing and

networking among birth defects surveillance programs:

an ICBDSR perspective. ] Community Genet [Internet].
2018 Oct [cited 2020 May 26];9(4):411-5. Available
from: https://doi.org/10.1007/s12687-018-0387-z

Castilla EE, Orioli IM. ECLAMC: the Latin-American
collaborative study of congenital malformations.
Community Genet [Internet]. 2003 [cited 2020
May 26];7(2-3):76-94. Available from: https://doi.
org/10.1159/000080776

Luquetti DV, Koifman RJ. Surveillance of birth defects:
Brazil and the US. Ciénc Sadde Coletiva [Internet].
2011 [cited 2020 May 26];16(supl. 1):777-85.
Available from: https://doi.org/10.1590/51413-
81232011000700008

Kouame BD, N’Guetta-Brou IA, Kouame GS, Sounkere
M, Koffi M, Yaokreh JB, et al. Epidemiology of
congenital abnormalities in West Africa: results of a
descriptive study in teaching hospitals in Abidjan: Cote
d’'Ivoire. Afr ] Paediatr Surg [Internet]. 2015 Jan-Mar
[cited 2020 May 26];12(1):51-5. Available from:
https://doi.org/10.4103/0189-6725.150983

Poletta FA, Lopez Camelo JS, Gili JA, Leoncini

E, Castilla EE, Mastroiacovo P Methodological
approaches to evaluate teratogenic risk using birth
defect registries: advantages and disadvantages.
PLoS One [Internet]. 2012 Oct [cited 2020 Jan
21];7(10):e46626. Available from: https://dx.plos.
org/10.1371/journal.pone.0046626

Poletta FA, Gili JA, Castilla EE. Latin American
collaborative study of congenital malformations
(ECLAMC): 2 model for health collaborative studies.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

Public Health Genomics [Internet]. 2014 [cited
2020 Jan 21];17(2):61-7. Available from: https://doi.
0rg/10.1159/000356568

Castilha EE, Zarante I, Guatibonza P, Contreras G,
Mosquera D, et al. Congenital malformations browser
[Internet]. [S.1.]; 2013 [cited 2020 Jan 21]. Available
from: http://en.atlaseclamc.org/

Kinsner-Ovaskainen A, Lanzoni M, Garne E, Loane

M, Morris J, Neville A, et al. A sustainable solution

for the activities of the European network for
surveillance of congenital anomalies: EUROCAT as
part of the EU Platform on Rare Diseases Registration.
Eur ] Med Genet [Internet]. 2018 Sep [cited 2020
May 26];61(9):513-7. Available from: https://doi.
org/10.1016/j.ejmg.2018.03.008

European Comission. EUROCAT network | EU RD
Platform [Internet]. [S.1.]: European Comission; 2019
[cited 2020 Jan 20]. Available from: https://eu-rd-
platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-network/
eurocat-network-overview

British and Irish Network of Congenital Anomaly
Researchers - BINOCAR [Internet]. Londres:
BINOCAR; 2019 [cited 2020 Jan 21]. Available from:
http://www.binocar.org/

Stevens S, Miller N, Rashbass J. Development and
progress of the National Congenital Anomaly and Rare
Disease Registration Service. Arch Dis Child [Internet].
2018 Mar [cited 2020 May 26];103(3):215-8.
Available from: http://dx.doi.org/10.1136/
archdischild-2017-312833

World Health Organization - WHO. Improving newborn
and child health: a strategic framework (2018—2022)
[Internet]. Geneva: World Health Organization: 2018
[cited 2020 May 26]. 116 p. Available from: https://
apps.who.int/iris/handle/10665/274311

World Health Organization - WHO. Birth defects in
SEARO [Internet]. Geneva: World Health Organization;
2020 [cited 2020 Jan 21]. Available from: https://www.
who.int/southeastasia/health-topics/birth-defects

World Health Organization - WHO. Perinatal
surveillance and prevention of birth defects: progress
review [Internet]. Bali: World Health Organization;
2017 [cited 2020 May 26]. 32 p. Available from:
https://www.who.int/docs/default-source/searo/cah/
bds-bali-mtg-17.pdf?sfirsn=49a46¢d8 2

Epidemiol. Serv. Saude, Brasilia, 29(4):e2020093, 2020


https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/congenital-anomalies
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/congenital-anomalies
https://www.who.int/publications-detail/9789241548724
https://www.who.int/publications-detail/9789241548724
https://doi.org/10.1007/s12687-018-0387-z
https://doi.org/10.1159/000080776
https://doi.org/10.1159/000080776
https://doi.org/10.1590/S1413-81232011000700008
https://doi.org/10.1590/S1413-81232011000700008
https://doi.org/10.4103/0189-6725.150983
https://dx.plos.org/10.1371/journal.pone.0046626
https://dx.plos.org/10.1371/journal.pone.0046626
https://doi.org/10.1159/000356568
https://doi.org/10.1159/000356568
http://en.atlaseclamc.org/
https://doi.org/10.1016/j.ejmg.2018.03.008
https://doi.org/10.1016/j.ejmg.2018.03.008
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-network/eurocat-network-overview
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-network/eurocat-network-overview
https://eu-rd-platform.jrc.ec.europa.eu/eurocat/eurocat-network/eurocat-network-overview
http://www.binocar.org/
https://apps.who.int/iris/handle/10665/274311
https://apps.who.int/iris/handle/10665/274311
https://www.who.int/southeastasia/health-topics/birth-defects
https://www.who.int/southeastasia/health-topics/birth-defects

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

Schuler-Faccini L, Ribeiro EM, Feitosa IML,
Horovitz DDG, Cavalcanti DP, Pessoa A, et al.
Possible association between zika virus infection
and microcephaly — Brazil, 2015. MMWR Morb
Mortal Wkly Rep [Internet]. 2016 Jan [cited 2020
May 26];65(3):59-62. Available from: https://doi.
org/10.15585/mmwr.mm6503e2

Wilder-Smith A, Preet R, Brickley EB, Ximenes

RAA, Miranda-Filho DB, Turchi Martelli CM, et al.
ZikaPLAN: addressing the knowledge gaps and
working towards a research preparedness network in
the Americas. Glob Health Action [Internet]. 2019 Oct

[cited 2020 May 26];12(1). Available from: https://doi.

0rg/10.1080/16549716.2019.1666566

Global Birth Defects. New surveillance network

in Latin America—ReLAMC—building strength
[Internet]. [S.L.]: Global Birth Defects; 2019

[cited 2020 Jan 21]. Available from: https://
globalbirthdefects.tghn.org/news/new-surveillance-
network-latin-americarelamcbuilding-strength/

World Health Organization - WHO. Global health
observatory data repository - number of deaths by
region congenital anomalies [Internet]. Geneva:
World Health Organization; 2018 [cited 2020 May 26].
Available from: https://apps.who.int/gho/data/view.
main-eu.CM1002015REG6-CH15?lang=en

Mumpe-Mwanja D, Barlow-Mosha L, Williamson D,
Valencia D, Serunjogi R, Kakande A, et al. A hospital-
based birth defects surveillance system in Kampala,
Uganda. BMC Pregnancy Childbirth [Internet]. 2019
Oct [cited 2020 Jan 27];19(372). Available from:
https://doi.org/10.1186/s12884-019-2542-x

Kohli A. Coping with globalization: Asian versus Latin
American strategies of development, 1980-2010.

Rev Econ Polit [Internet]. 2012 Oct-Dec [cited 2020
May 26];32(4):531-56. Available from: https://doi.
0rg/10.1590/80101-31572012000400001

Castilla EE, Orioli IM, Lopez-Camelo JS, Dutra
MG, Nazer-Herrera J. Preliminary data on changes
in neural tube defect prevalence rates after folic
acid fortification in South America. Am ] Med
Genet [Internet]. 2003 Dec [cited 2020 May
26];123A(2):123-8. Available from: https://doi.
org/10.1002/ajmg.a.20230

Tucker FD, Morris JK, Neville A, Garne E, Kinsner-
Ovaskainen A, Lanzoni M, et al. EUROCAT: an update

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

Augusto César Cardoso-dos-Santos e colaboradores

on its functions and activities. ] Community Genet
[Internet]. 2018 [cited 2020 May 26];9(4):407-10.
Available from: http://dx.doi.org/10.1007/s12687-018-
0367-3

Flores A, Valencia D, Sekkarie A, Hillard CL, Williams
J, Groisman B, et al. Building capacity for birth
defects surveillance in Africa: Implementation of an
intermediate birth defects surveillance workshop. ]
Glob Heal Perspect [Internet]. 2015 Jan [cited 2020
Jan 27];1. Available from: http://www.ncbi.nlm.nih.
gov/pubmed/26753106

Ajao AE, Adeoye IA. Prevalence, risk factors and outcome
of congenital anomalies among neonatal admissions in
0GBOMOSO, Nigeria. BMC Pediatr [Internet]. 2019 Apr
[cited 2020 Jan 27];19(1):88. Available from: https://
doi.org/10.1186/512887-019-1471-1

Grant GB, Desai S, Dumolard L, Kretsinger K, Reef

SE. Progress toward rubella and congenital rubella
syndrome control and elimination — Worldwide,
2000 —2018. MMWR Morb Mortal Wkly Rep [Internet].
2019 Oct [cited 2020 Jan 28];68(39):855-9. Available
from: http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.mm6839a5

Kirby RS. The prevalence of selected major birth
defects in the United States. Semin Perinatol
[Internet]. 2017 Oct [cited 2020 May 26];41(6):338-
44. Available from: https://doi.org/10.1053/j.
semperi.2017.07.004

Matas JL, Agana DFG, Germanos GJ, Hansen MA,
Modak S, Tanner JB et al. Exploring classification of
birth defects severity in national hospital discharge
databases compared to an active surveillance
program. Birth Defects Res [Internet]. 2019 Nov
[cited 2020 Jan 30];111(18):1343-55. Available from:
https://doi.org/10.1002/bdr2.1539

Arbour L, Melnikov V, McIntosh S, Olsen B, Osborne G,
Vaktskjold A. The current state of birth outcome and
birth defect surveillance in northern regions of the
world. Int J Circumpolar Health [Internet]. 2009 Dec
[cited 2020 May 26];68(5):4430-58. Available from:
https://doi.org/10.3402/ijch.v68i5.17376

International Union for Circumpolar Health -
IUCH. Congenital anomalies and birth outcome
working group [Internet]. [S..]: International
Union for Circumpolar Health; 2013 [cited 2020
Jan 30]. Available from: https://iuch.net/working-
groups/#tab-id-5

Epidemiol. Serv. Saude, Brasilia, 29(4):e2020093, 2020 13


https://doi.org/10.15585/mmwr.mm6503e2
https://doi.org/10.15585/mmwr.mm6503e2
https://doi.org/10.1080/16549716.2019.1666566
https://doi.org/10.1080/16549716.2019.1666566
https://globalbirthdefects.tghn.org/news/new-surveillance-network-latin-americarelamcbuilding-strength/
https://globalbirthdefects.tghn.org/news/new-surveillance-network-latin-americarelamcbuilding-strength/
https://globalbirthdefects.tghn.org/news/new-surveillance-network-latin-americarelamcbuilding-strength/
https://doi.org/10.1590/S0101-31572012000400001
https://doi.org/10.1590/S0101-31572012000400001
https://doi.org/10.1002/ajmg.a.20230
https://doi.org/10.1002/ajmg.a.20230
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26753106
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26753106
https://doi.org/10.1186/s12887-019-1471-1
https://doi.org/10.1186/s12887-019-1471-1
http://dx.doi.org/10.15585/mmwr.mm6839a5
https://doi.org/10.1053/j.semperi.2017.07.004
https://doi.org/10.1053/j.semperi.2017.07.004
https://doi.org/10.1002/bdr2.1539
https://doi.org/10.3402/ijch.v68i5.17376
https://iuch.net/working-groups/#tab-id-5
https://iuch.net/working-groups/#tab-id-5

I Redes de vigilancia de anomalias congénitas

Abstract

Objective: to analyze the prevalence of respiratory
diseases and diarrbea among recyclable material
cooperative workers in Sdo Paulo City, Brazil, and
associated factors. Methods: this was a cross-sectional
study conducted in three cooperatives, with data collected
through structured interviews and measurement of
environmental fungal concentration; Poisson regression
was used to estimate prevalence ratios (PR). Results: 156
individuals were interviewed, the highest asthma, chronic
obstructive pulmonary disease (COPD), and diarrhea
prevalence rates occurred in cooperatives with higher
total fungal concentration, highest adjusted prevalence of
asthma was found in Cooperative A (PR=8.44 — 95%CI
1.09;65.37), and highest adjusted prevalence of diarrbea
was found in Cooperative C (PR=2.09—95%CI 1.11,3.94),
compared to Cooperative B; the bighest COPD prevalence
was found in smokers and former smokers (PR=8.66 —
95% C12.84;26.35). Conclusion. fungal control measures
must be adopted for disease prevention in recyclable
material cooperatives.

Keywords: Solid Waste Segregators; Occupational
Health, Fungi, Respiratory Tract Diseases, Diarrhea,
Cross-Sectional Studies.

Resumen

Objetivo: analizar la prevalencia de enfermedades
respiratorias y diarrea en trabajadores de cooperativas
de materiales reciclables en Sdo Paulo, Brasil, y
Jfactores asociados. Métodos: estudio transversal en
tres cooperativas, con datos recopilados por entrevistas
estructuradas y medicion de la concentracion fungica
ambiental; se uso la regresion de Poisson para estimar
las razones de prevalencia (RP). Resultados: 156
personas fueron entrevistadas, la mayor prevalencia
de asma, enfermedad pulmonar obstructiva cronica
(EPOC) y diarrea se produjo en cooperativas con la
mayor concentracion fiingica total; se observé una
mayor prevalencia ajustada de asma en la cooperativa
A (RP=844-1C,, 1,09,65,37) y diarrea en C (RP=2,09

-1IC,, 1,113, 949)% en comparacion con la cooperativa
B; la mayor prevalencia de EPOC se observé en los
Sfumadores y ex fumadores (RP=8,66 - IC s 2 8426,35 ).
Conclusion: se deben adoptar medidas de controlfiingica
como prevencion de enfermedades en cooperativas de
materiales reciclables.

Palabras clave: Segregadores de Residuos Solidos;
Salud Laboral;, Hongos; Enfermedades Respiratorias;

Diarrea, Estudios Transversales.
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