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Resumo

Este trabalho teve como objetivo realizar uma andlise da frequéncia dos casos,
distribuicdo regional e andlise do perfil dos estabelecimentos em que ocorreram
nascimentos com malformacoes congénitas de abordagem ciriirgica imediata
no Estado do Rio de Janeiro, Brasil. E um estudo descritivo, de abordagem
quantitativa, que utilizou como fonte de informacao as bases de dados sobre
nascidos vivos e o cadastro nacional de estabelecimentos de satide. Os dados
analisados apontam uma grande dispersao dos nascimentos com malforma-
¢oes congénitas, sendo que a grande maioria das unidades de saiide registrou
menos de um nascimento/ano. Essas unidades também ndo tém infraestrutura
com capacidade potencial para que os cuidados neonatais ciriirgicos ocorram
no mesmo local do parto. A manutencdo dessa configuracao de dispersao dos
nascimentos e estruturacdo dos servicos de saiide resulta em perdas de oportu-
nidades tanto do ponto de vista da qualidade e seguranca — ndo contribui para
0 alcance do volume minimo de procedimentos/ano definido por especialistas
para a potencializagdo dos resultados na atengdo de casos cirurgicos neona-
tais — quanto de economia de escala e acesso oportuno. Com base na andlise e
classificacdo das unidades, utilizando os critérios de volume de atendimento e
capacidade instalada potencial, foi possivel apontar caminhos para a definicdo
de unidades de referéncia e a organizacdo da rede de atencao.
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Introducdo

Estudos apontam melhorias nos indicadores de saide de mulheres e criancas no cenério nacional,
decorrentes entre outros fatores da ampliacdo do acesso a contracepcio, a assisténcia pré-natal e par-
to, melhoria na infraestrutura das maternidades e nas taxas de aleitamento materno 1,2.34. No entanto,
permanecem desafios como inadequacdes do cuidado pré-natal na atencio basica e na incorporacdo
das acdes de humanizagao 56, desigualdades no acesso 789, altas taxas de cesariana e permanéncia de
casos de sifilis congénita 2. Esses sdo somados ao crescimento de casos que exigem a ampliagio e a
organizagao de servicos de referéncia de maior densidade tecnoldgica, como os nascimentos prema-
turos e as anomalias congénitas 2,10,

Essa sobreposicdo resulta muitas vezes numa priorizacdo nas agendas nacional e regional dos
problemas relacionados ao pré-natal e parto de risco habitual, e uma indefini¢ao sobre o papel e o
perfil dos servicos especializados, o que dificulta a continuidade do cuidado e a articulacdo entre os
niveis assistenciais.

Dados da Organiza¢ao Mundial da Satide (OMS) demostram que as anomalias congénitas estao
entre as principais causas de mortalidade infantil, condi¢des cronicas e incapacidade no mundo 11,12,
Essas constatacdes nao sao recentes e ja levaram muitos paises a congregarem esforcos para a quali-
ficacdo dos dados epidemioldgicos, elaboracio de diretrizes diagndstico/terapéuticas e definicdo de
linhas de cuidado e centros de referéncias para as anomalias congénitas, o que nao se configura como
uma realidade no contexto nacional 13.

Entre o conjunto de anomalias congénitas existe um grupo de malformag¢des congénitas que
tem caracteristicas semelhantes por serem passiveis de diagndstico no pré-natal, compativeis com a
vida, demandarem cuidados intensivos e cirurgicos neonatais imediatos apds o nascimento. Por esse
motivo foram consideradas como um grupo de casos para o desenho de uma linha de cuidado, e neste
trabalho foram definidas como malformagdes congénitas de abordagem cirdrgica imediata.

Considerando as necessidades de cuidado desse grupo especifico de malformacdes congénitas,
foram identificados alguns requisitos estratégicos que orientam a forma de organizacdo e a progra-
macdo dos servicos de satide. Sdo eles: planejamento do parto em unidades com infraestrutura para
prestar os cuidados intensivos neonatais e cirtirgicos, evitando o transporte do recém-nascido apds o
nascimento; a concentracao de um volume minimo de atendimento cirtrgico e intensivo neonatal que
impacte positivamente nos indicadores de qualidade; e equipe multiprofissional especializada e com
experiéncia no manejo de casos neonatais cirirgicos com malformacdo congénitas 14.

Existem evidéncias de que essas estratégias aumentam a possibilidade de sobrevivéncia, dimi-
nuem as intercorréncias, ampliam a seguranga, a qualidade e melhoram o progndstico desses recém-
nascidos 14. Do ponto de vista do planejamento e da organizacido das Redes de Atencio a Saude (RAS),
como se trata de pontos de atencao com alta densidade tecnoldgica, a incorporacdo desses requisitos
estratégicos para a definicao de centros de referéncia também qualifica o acesso, a integracio dos
servigos, gerando otimizacdo dos recursos e economia de escala 15.

Para isso, é fundamental a organizacdo da rede de cuidados pré-natal, a programacao do parto/
nascimento, a identificacdo do perfil adequado dos servicos especializados e de alta complexidade, de
modo que ocorra o diagndstico precoce dos casos e a referéncia adequada da gestante. No entanto,
para elaborar uma proposta de organizacdo da rede de atencdo é preciso conhecer a situagao atual dos
servicos disponiveis no territério.

Assim, o objetivo do trabalho foi realizar uma analise da frequéncia dos casos, distribuicdo regio-
nal dos nascimentos e anélise do perfil dos estabelecimentos em que ocorreram os nascimentos com
malformacdes congénitas de abordagem cirurgica imediata no Estado do Rio de Janeiro, Brasil.

Com esta andlise pretende-se identificar possiveis lacunas e desafios na organizagao da ofer-
ta do cuidado hospitalar, baseando-se no didlogo com critérios e fundamentos da organizacio
de redes de atencdo, contribuindo para pensar o planejamento e a programacio da atencdo as
malformacdes congénitas.

Cad. Saude Publica 2022; 38(2):e00109521



MALFORMAGOES CONGENITAS DE ABORDAGEM CIRURGICA IMEDIATA

Metodologia

E um estudo descritivo, de abordagem quantitativa, sobre os nascimentos ocorridos com malforma-
¢Oes congénitas de abordagem cirtrgica imediata no Estado do Rio de Janeiro, no periodo de 1o de
janeiro de 2014 a 31 de dezembro de 2018, e o perfil dos estabelecimentos que registraram estes casos.

Este trabalho é uma etapa de um estudo maior denominado Planejamento e Programacdo nas Redes
de Atencdo a Saiide: Organizacdo da Atencao as Malformacdes Congénitas, que iniciou com a andlise estra-
tégica das malformacoes congénitas, a construcdo de recomendacdes e requisitos de programacao, e
a organiza¢ao do caminho assistencial 14. Este artigo apresenta o resultado do terceiro momento que
¢ a andlise situacional, e subsidiou 0 momento seguinte de estruturacao da proposta de organizacio
dos servicos de referéncia para o Estado do Rio de Janeiro.

Como fonte de dados foram utilizados o Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivos (SINASC),
disponibilizado pela Secretaria Estadual de Satide do Rio de Janeiro, na sua plataforma de tabulacao
(http://sistemas.saude.rj.gov.br/tabnet); e o Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saide (CNES),
disponibilizado pelo Ministério da Sadde (http://cnes.datasus.gov.br/).

Para o desenvolvimento do trabalho foram consideradas as patologias de maior magnitude entre
as malformagdes congénitas de abordagem cirdrgica imediata e agrupadas em dois segmentos assis-
tenciais: o segmento assistencial cirurgico pediatrico, composto pelas malformacdes osteomusculares
da parede abdominal (gastrosquise e onfalocele) 16,17 e toracica (hérnia diafragmética congénita) 18; e o
segmento assistencial neurocirurgico pediatrico, representado pela principal malformacio do sistema
nervoso central, a espinha bifida 16,17,18.

A primeira etapa do trabalho foi o levantamento de dados no SINASC, incluindo as variaveis como
o ndmero de casos notificados com malformacdes congénitas, o local de ocorréncia do nascimento,
o local de residéncia da mae, a regido de satide e o volume de nascimentos por estabelecimentos de
saude. As malformacdes congénitas selecionadas correspondem ao capitulo XVII (Malformacoes
congénitas, deformidades e anomalias cromossomicas) da Classificacdo Internacional de Doencas —
102 revisdo (CID-10), e para a identificacdo dos casos no SINASC foram usados os cédigos: Q05
(Espinha bifida), Q79.0 (Hérnia diafragmatica congénita), Q79.2 (Onfalocele) e Q79.3 (Gastrosquise).

Dentre o conjunto de unidades que registraram esses casos foram selecionadas todas aquelas que
apresentaram um volume igual ou superior a 5 casos no periodo estudado (5 anos), tanto para o seg-
mento cirtrgico pediatrico quanto para o segmento neurocirurgico pediatrico, com o seu cédigo de
identificacdo para a busca de informacdes referentes ao perfil assistencial no CNES.

Na segunda etapa utilizou-se a base de dados do CNES, na qual foram acessadas as fichas de
cadastro de cada estabelecimento para consulta das seguintes variaveis: natureza juridica, tipo de esta-
belecimento, atividades primaria e secundéria, infraestrutura, profissionais cadastrados e habilitacdes
ativas (habilitacdo para atendimento de gestacdo de alto risco).

Apés a analise dos dados os estabelecimentos de satde foram classificados conforme duas varia-
veis: volume de nascimentos com registro de malformacdes de abordagem cirdrgica imediata e a
capacidade instalada com potencial para agregar os processos de cuidado relacionados ao nascimento,
cuidados intensivos neonatais e cirdrgicos, como descritos a seguir.

Para o volume de atendimento, o critério definido foi o nimero total de nascimentos/ano noti-
ficados com malformacdes congénitas de abordagem cirdrgica imediata, no periodo de 2014 a 2018.
Foram classificadas como sendo de alto volume as unidades que registraram 20 ou mais casos/ano,
e como de baixo volume as que notificaram menos de 20 casos/ano, considerando-se o total de
registros dos dois segmentos (cirirgico pediatrico e neurocirdrgico). Essa classifica¢io seguiu o para-
metro definido por um grupo de especialistas de uma unidade de referéncia nacional no cuidado as
malformacdes congénitas do segmento cirtirgico pediatrico e neurocirdrgico pediatrico, e se baseou
na importancia do volume de atendimentos realizados por cada unidade hospitalar e seu impacto
positivo no alcance de melhores resultados na aten¢ao de malformagdes congénitas cirdrgicas 14.

Quanto a capacidade instalada utilizaram-se os seguintes critérios: ter como natureza juridica a
administragao publica; contar com o registro de pelo menos 4 leitos de UTI neonatal (tipos II e III) 19;
no minimo 4 leitos cirtrgicos pediatricos e ter cirurgido pediatrico cadastrado entre os profissionais
de saude para o segmento pediatrico cirturgico. No caso do segmento assistencial neurocirdrgico, além
de todos os critérios citados, foi considerado também o cadastro de um profissional neurocirurgiao.
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Esses critérios auxiliam na identificacdo de hospitais com capacidade potencial para realizar os
cuidados neonatais cirturgicos ao grupo de malformacdes congénitas selecionadas no estudo. Uma das
principais formas de identificacao desses recursos refere-se a habilitacdo dos leitos neonatais, sendo
que as unidades hospitalares que tém leitos habilitados como UTI neonatal tipos II e III atenderam os
critérios estabelecidos na Portaria ne 930/2012 do Ministério da Sadde 19, e contam com 0s recursos
minimos exigidos para a atencdo de recém-nascidos graves ou potencialmente graves.

As unidades que atenderam esses critérios compuseram o grupo denominado como capacidade
instalada potencial alta, e as demais foram incluidas no grupo com capacidade potencial baixa.

Optou-se por levantar apenas o local de nascimento e ndo necessariamente o local de realizacdo da
cirurgia porque isto demandaria um trabalho de linkagem de duas bases de dados — SINASC e Sistema
de Informacdes Hospitalares (SIH) — o que foge ao escopo deste trabalho. No entanto, como um dos
critérios para a organizagao dos servigos é que o procedimento cirdrgico ocorra no mesmo local do
nascimento, a analise do volume de nascimentos e das carateristicas da capacidade instalada potencial
dessas unidades permite uma aproximacio a avalia¢do do cuidado prestado atualmente.

Resultados

Foram registrados 1.132.904 nascimentos no Estado do Rio de Janeiro no periodo entre 2014 e 2018,
o que corresponde a uma média de 226.581 nascidos vivos/ano. Desse total, 8.162 (0,7%) Declaracdes
de Nascidos Vivos (DNV) foram registradas com a presenca de algum problema congénito, 1.097.539
(96,9%) apresentavam registro negativo para problemas congénitos e 27.203 (2,4%) estavam sem
informacao e sdo consideradas como ignoradas.

A busca conforme a codificagio das patologias incluidas nesse grupo de casos resultou na identi-
ficacdo de 749 nascimentos com malformacdes congénitas de abordagem cirtirgica imediata no total
de cinco anos, o que corresponde a 6,6 casos por 10.000 nascidos vivos/ano (Tabela 1). Desses nas-
cimentos, 450 foram classificados como malformacoes do segmento cirirgico pediatrico (286 casos
de gastrosquise, 74 de onfalocele e 90 casos de hérnia diafragmatica congénita), representando uma
frequéncia de 4,0 casos por 10.000 nascidos vivos; e 299 nascimentos foram do segmento neuroci-
rurgico (espinha bifida), correspondendo a uma frequéncia de 2,6 casos por 10.000 nascidos vivos.

Tabela 1

Numero de nascimentos registrados com malformacées congénitas de abordagem cirdrgica imediata por regido de ocorréncia e residéncia da mae.
Estado do Rio de Janeiro, Brasil, 2014-2018.

Regido de Saude Segmento pediatrico cirargico Segmento neurocirirgico
Local de residéncia Local de ocorréncia Local de residéncia Local de ocorréncia
Baia da Ilha Grande 9 6 4 2
Baixada Litoranea 17 5 15 9
Centro Sul 7 2 7 3
Médio-Paraiba 14 9 16 15
Metropolitana 1 309 377 189 218
Rio de Janeiro 184 332 128 172
Metropolitana 2 52 26 35 27
Noroeste 4 2 (N 8
Norte 18 18 16 13
Serrana 22 5 12 4
Total * 452 450 305 299

Fonte: Secretaria Estadual de Saiide do Rio de Janeiro (http://sistemas.saude.rj.gov.br/tabnet).
* A diferenca total deve-se aos nascimentos ocorridos em outros estados de mées residentes no Rio de Janeiro.
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Os casos de malformacdes congénitas de abordagem cirtirgica imediata foram identificados pela
regido de saude do local de ocorréncia do nascimento e pelo local de residéncia da mae (Tabela 1).
Com relacdo aos dois segmentos, pode-se observar uma concentrac¢io de casos na Regido Metropo-
litana 1, onde foram registrados 65,8% dos nascimentos por local de residéncia da mae e 67,3% por
local de ocorréncia do nascimento.

A Tabela 1 mostra a cidade do Rio de Janeiro em destaque por ser o local que apresentou a maior
frequéncia de nascimentos no estado, por receber casos de outras cidades e provavelmente de outras
regides. O volume de nascimentos registrados por local de ocorréncia na cidade do Rio de Janeiro foi
44,6% maior que o nimero de mies residentes na cidade do Rio de Janeiro para o segmento cirtrgico
pediatrico e 25,6% maior para o segmento neurocirtrgico.

Na anélise referente aos estabelecimentos de satide e ao volume de casos ocorridos (Figura 1)
foram identificadas 74 unidades que registraram pelo menos um nascimento com malformacao con-
génita do segmento cirdrgico pediatrico e 67 unidades apresentaram pelo menos um nascimento do
segmento neurocirurgico pediatrico.

Com rela¢io ao volume total de nascimentos nesse mesmo periodo (2014 a 2018), o que se observa
é que em ambos os segmentos a maioria das unidades (75,1%) registrou apenas 1 a 4 nascimentos, ou
seja, menos de um caso por ano.

Apenas um hospital registrou um ndmero superior a 20 casos, sendo que este foi responsavel no
periodo pelo registro da maior parte dos nascimentos com malformacao congénita de abordagem
cirurgica imediata no Estado do Rio de Janeiro, concentrando 50,8% dos casos cirturgicos pediatricos
e 21,4% dos casos neurocirurgicos.

Para a analise do perfil foi realizada a pesquisa individual de cada estabelecimento de satide no
CNES, com base no seu cédigo de identificacdo, sendo que todas as unidades constavam com o
cadastro ativo no momento da busca (primeiro semestre de 2019) e a data da tltima atualizacio nio
ultrapassava o periodo de 6 meses (Tabela 2).

Figura 1

Ndmero de casos de malformacdo congénita cirtrgica registrados por estabelecimento de sadde no periodo de 2014-2018. Estado do Rio de Janeiro,

Brasil.
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Tabela 2

Perfil dos estabelecimentos que registraram 5 ou mais nascimentos com malformacées congénitas de abordagem cirdrgica imediata. Estado do Rio de
Janeiro, Brasil, 2014-2018.

Variaveis Segmento pediatrico cirdrgico Segmento neurocirirgico Total
n % n % n %

Natureza juridica

Publico 12 66,7 12 70,6 24 68,6
Privado 4 22,2 3 17,6 7 20,0
Sem fins lucrativos 2 111 2 11,8 4 11,4
Tipo de estabelecimento
Hospital geral 10 55,6 10 58,8 20 571
Maternidade 7 38,9 6 353 13 37.1
Hospital pediatrico 1 5,6 1 5,9 2 57
Atividade obstétrica e neonatal
Sim 1 61,1 1 64,7 22 62,9
Nao 7 38,9 6 353 13 371
Leitos de UTI neonatal
Tipo Il
Sim 12 66,7 11 64,7 23 65,7
N&o 6 333 6 353 12 34,3
Tipo Il
Sim 5 27,8 3 17,6 8 22,9
N&o 13 72,2 14 82,4 27 771

Leitos especializados

Pediatrico cirurgico

Sim 8 44,4 6 35,3 14 40,0

Né&o 10 55,6 11 64,7 21 60,0
Neurocirdrgico

Sim NA NA 6 35,3 NA NA

Nao NA NA 11 64,7 NA NA

Recursos humanos

Cirurgido pediatrico

Sim 8 44,4 6 35,3 14 40,0

Néo 10 55,6 11 64,7 21 60,0
Neurocirurgiao

Sim NA NA 7 41,2 NA NA

Néo NA NA 10 58,8 NA NA
Habilitagdo *

Sim 3 16,7 2 11,8 5 14,3

Néo 15 83,3 15 88,2 30 85,7

NA: ndo se aplica (casos em que a variavel foi definida para anélise de apenas um dos segmentos assistenciais).
* Habilitagdo como centro de referéncia para aten¢do hospitalar a gestagdo de alto risco.

Dentre o conjunto de estabelecimentos de saide analisados, a maior parte era de natureza publica
(68,6%), do tipo hospital geral ou maternidade (89,2%), e apresentava o atendimento obstétrico e neo-
natal (62,9%) como uma das principais atividades. As unidades publicas foram responsaveis também
pelo maior percentual de nascimentos de malformacdes congénitas de abordagem cirtrgica imediata,
correspondendo a 91,4% do total de casos.

Na andlise das varidveis relacionadas a capacidade instalada das unidades (estrutura fisica e recur-
sos humanos) os leitos de UTI neonatal do tipo II eram os que estavam disponiveis na maioria dos
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hospitais, estando presentes em 65,7% das unidades. Observa-se, porém, que os principais recursos
selecionados para indicar a possibilidade de a unidade realizar o atendimento cirtrgico para os seg-
mentos cirurgico pediatrico e neurocirurgico pediatrico (leito especializado e recursos humanos)
nao estavam disponiveis no cadastro dos hospitais. Em torno de 60% das unidades pesquisadas ndo
apresentaram o leito cirdrgico, pediatrico e neurocirurgico, e as especialidades médicas, cirurgido
pediatrico e neurocirurgido registradas na ficha do estabelecimento no CNES.

O resultado do relacionamento das variaveis referentes ao volume de atendimento e do poten-
cial da capacidade instalada para realizar todos os cuidados (parto, cuidados neonatais e cirdrgicos)
na mesma unidade, sem o transporte do recém-nascido, foi consolidado nos Quadros 1 e 2. Esses
quadros foram elaborados para identificar qual o percentual das unidades que se encontrariam no
quadrante definido como situacdo ideal/desejada: atende os requisitos minimos de estrutura para o
atendimento da demanda de cuidado neonatal cirtrgico e concentra um volume minimo de registros

que impactaria nos indicadores de qualidade e otimizac¢do dos recursos.

Quadro 1

Analise da relagdo entre o volume de atendimentos e a estrutura das unidades do segmento pediétrico cirdrgico. Estado do Rio de Janeiro, Brasil.

Instituto Nacional de Saude da Mulher, Crianca e

Hospital dos Servidores (12)
Hospital Albert Schweitzer (7)

Alto Lo
Adolescente Fernandes Figueira (229)
Hospital da Mulher Heloneida Stuart (16)
Hospital Anténio Pedro (7)
Hospital Geral de Bonsucesso (15) Hospital Lourenco Jorge (7)
Volume Hospital Addo Pereira Nunes (13) Maternidade Carmela Dutra (7)
Baixo Hospital Plantadores de Cana (12) Hospital Cordato Vilela (6)

Maternidade Fernando Magalhées (6)
Hospital Publico de Macaé (5)
Hospital Domingos Lourenco (5)
Maternidade Escola da UFR] (5)

Alta

Baixa

Capacidade instalada potencial

Fonte: elaboracdo prépria.

Nota: ao lado de cada estabelecimento de salde esta o total de nascimentos do segmento registrados no periodo de 2014-2018.

Quadro 2

Analise da relagdo entre o volume de atendimentos e a estrutura das unidades do segmento neurocirtrgico pediatrico. Estado do Rio de Janeiro, Brasil.

Instituto Nacional de Saude da Mulher, Crianga e

Hospital dos Servidores (11)
Hospital Sdo José do Avai (7)

Alto : .
Adolescente Fernandes Figueira (64)
Hospital da Mulher Heloneida Stuart (12)
Maternidade Escola da UFR] (10)
. 5 . Hospital Antdnio Pedro (9)
Hospital Ad&@o Pereira Nunes (15) .
Volume . Maternidade Carmela Dutra (9)
) Hospital Geral de Bonsucesso (11) . . L
Baixo Maternidade Maria Amélia (7)

Hospital Plantadores de Cana (7)
Hospital da Mulher Mariska Ribeiro (6)
Hospital Lourenco Jorge (6)
Hiospital Sdo Jodo Batista (5)

Alta

Baixa

Capacidade instalada potencial

Fonte: elaborac¢do proépria.

Nota: ao lado de cada estabelecimento de salide estd o total de nascimentos do segmento registrados no periodo de 2014-2018.
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Em ambas as anélises somente uma unidade cumpriu os critérios, situando-se no quadrante con-
siderado ideal, e a maioria ficou posicionada no quadrante de baixo volume e ndo atendimento aos
requisitos minimos estabelecidos. Sendo que, entre as unidades identificadas como de baixo volume,
cinco unidades no segmento pediatrico cirurgico (Quadro 1) e quatro do segmento neurocirurgico
(Quadro 2) estdao no quadrante com capacidade instalada potencial alta, apontando para a possibilida-
de de poderem se tornar referéncia para esta linha de cuidado.

Discussao

No Brasil, as anomalias congénitas presentes no nascimento sdo descritas nas DNV e estas informa-
¢des sdo armazenadas no banco de dados do SINASC, conforme a codifica¢iao da CID-10, o que per-
mite que sejam utilizadas como uma importante fonte de dados sobre a prevaléncia dos defeitos con-
génitos no cendrio nacional 16,20, No entanto, ressalta-se a importancia do preenchimento adequado
desse campo na DNV para que os dados referentes aos desfechos, frequéncia e local de nascimento
subsidiem as anélises e proposi¢oes de organizacdo da rede de atengao.

Outros estudos ja analisaram dados de prevaléncia das malformacdes congénitas no Rio de Janei-
ro, mas nenhum com esta forma de abordagem: agrupamento de casos para a definicdo de uma linha
de cuidado que demanda processos e recursos assistenciais similares, o que dificulta a comparacdo
dos resultados.

Uma dessas pesquisas analisou os problemas congénitos por aparelhos e sistemas acometidos e
identificou que no Estado do Rio de Janeiro, no periodo de 2000 a 2004, as maiores prevaléncias ocor-
reram nos sistemas que representam o grupo de casos deste estudo, sendo: 32,1 casos/10.000 nascidos
vivos com problemas congénitos do aparelho osteomuscular e 12,3 casos/10.000 nascidos vivos com
problemas congénitos do sistema nervoso central 17. Outra analise comparou as prevaléncias das
malformacdes maiores e menores numa amostra das maternidades do Municipio do Rio de Janeiro e
apontou os problemas de fechamento do tubo neural (sistema nervoso central) como uma das princi-
pais anomalias maiores detectadas 16. Esses dados reforcam a necessidade de se pensar estratégias de
organizacdo dos fluxos assistenciais e servicos de referéncia para a atencdo dos segmentos assisten-
ciais priorizados neste trabalho.

Para a configuracao dos servicos em rede e desenho de linhas de cuidado, alguns elementos, além
dos dados de prevaléncia, sdo fundamentais para a programacao da oferta, como definicdo de pontos
de atencdo com perfil assistencial adequado e organizados no territério, de forma que facilitem o
acesso e garantam a qualidade e a seguranca do cuidado 21,22,

Uma das estratégias deste trabalho foi articular o referencial das RAS e os critérios como acesso,
qualidade e seguranca, economia de escala, definicdo de territérios e regides de satide, niveis de aten-
¢do e integracdo dos servicos, em todos os momentos do estudo 152324, Isso permitiu a identificacdo
de elementos norteadores para a construcdo do caminho assistencial e dos requisitos estratégicos
para a programacdo — que correspondem a explicitacdo de uma situa¢do ideal em termos de prati-
cas clinicas e de organizagao de servicos de satide — e orientaram esta fase de anélise do cenario do
Rio de Janeiro 14.

O levantamento da frequéncia de nascidos vivos foi realizado para identificar a popula¢ao-alvo da
linha de cuidado das malformacdes congénitas de abordagem cirtirgica imediata. Para o periodo de
2014 a 2018 no Estado do Rio de Janeiro, essas malformacdes representaram um total de 150 casos/
ano, sendo em torno de 90 casos/ano no segmento pediatrico cirirgico e 60 casos/ano no segmen-
to neurocirurgico. Para pensar a definicdo de territérios e regides foram consideradas as divisoes
estabelecidas no Plano Diretor de Regionalizacdo do Estado do Rio de Janeiro 25. A maior parte dos
nascimentos esta ocorrendo na Regido Metropolitana 1, com uma concentra¢iao no Municipio do Rio
de Janeiro que é o local onde reside a maior parte das gestantes (41,2%,), seguida da Regiao Metro-
politana 2 (11,4%). Este estudo ndo contemplou uma analise aprofundada das caracteristicas dessas
regides, mas a presenca de hospitais gerais de grande porte e unidades hospitalares com alta densidade
tecnoldgica nesses territdrios pode ser um fator que contribui para essa concentracdo de nascimentos
com malformagdes congénitas nas duas regides metropolitanas 25.
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Para a organizacdo das RAS essas informacdes precisam ser consideradas na relagdo com outros
dois elementos/fundamentos importantes: qualidade e economia de escala 22. Um dos elementos
estratégicos que orienta o processo de programacao para esse grupo de casos é o volume de aten-
dimento. Para os procedimentos cirtirgicos ja existe uma relacao bem estabelecida entre volume
cirurgico e resultado assistencial, em diferentes areas e especialidades, apontando que maior volume
de procedimentos corresponde a melhores resultados progndsticos e menor mortalidade 26,27,28,29,

Dessa forma, a concentrac¢do dos atendimentos que demandam cuidado cirdrgico em centros de
atencdo tercidrios resultaria em melhoria da qualidade e em economia de escala, tendo em vista a
possibilidade de otimizac¢do de recursos e o desenvolvimento de conhecimentos e habilidades pela
equipe de satde. Com a concentracdo dos casos e a defini¢ao de centros de referéncias as unidades
passam a operar em rede, qualificando também o acesso e garantindo o atendimento referenciado
para todos estes casos.

Um estudo direcionado para a analise dos resultados de casos de gastrosquise verificou que as
unidades com volume cirurgico entre 15 ou 17 casos/ano apresentavam menor tempo médio de
permanéncia e menores chances de mortalidade hospitalar, o que levou a orienta¢io de limitagao do
numero de hospitais que prestam cuidados cirtrgicos complexos ao recém-nascido 27. Neste trabalho,
foi utilizado como requisito o parametro definido por um grupo de especialistas de uma unidade de
referéncia nacional no cuidado as malformagdes congénitas dos segmentos cirturgico pediatrico e
neurocirtrgico pediatrico: volume minimo de 20 procedimentos/ano por segmento assistencial para
o alcance de melhores resultados nos cuidados cirturgicos neonatais 14.

Por isso, seria esperado que os casos registrados pelos estabelecimentos de satide no Estado do
Rio de Janeiro estivessem mais concentrados em algumas unidades de satide, no entanto, os dados
analisados apontam uma grande dispersdo dos nascimentos. Na Figura 1, pode-se observar que ape-
nas uma unidade consegue alcancar esse volume de cuidados, sendo que esse hospital registrou em
torno de 50% dos nascimentos do segmento cirurgico pediatrico e 20% do segmento neurocirtrgico
pediatrico. Os demais casos estdo nascendo em unidades que ndo atingem o volume estabelecido e a
grande maioria das unidades registrou menos de um caso/ano.

Outra questao importante, identificada para a garantia da qualidade e a seguranca do cuidado,
foram as condi¢des de infraestrutura necessarias para a definicdo do perfil assistencial dos pontos de
atencdo e para que os cuidados neonatais e cirtirgicos ocorressem no mesmo local do parto, sem a
necessidade de transporte entre unidades de satide 14. Uma analise recente realizada no Rio de Janeiro
apontou que nascer fora de um centro terciirio aumentou a chance de mortalidade dos recém-nasci-
dos com gastrosquise em 5 vezes, e a auséncia de UTI neonatal do tipo III nas unidades aumentou a
chance de 6bito em 3,8 vezes 30,

Assim, a composicao do perfil assistencial adotada neste trabalho se justifica pelos indices de
complicacdes neonatais serem menores quando a gestante tem o seu parto realizado em unidades
hospitalares capacitadas para o atendimento cirtrgico e equipe com experiéncia no manejo de mal-
formacoes congénitas 30. Nessas circunstancias os riscos inerentes ao transporte do recém-nascido
e os problemas decorrentes de um diagndstico tardio sdo evitados. Sendo assim, o nascimento em
uma unidade e o transporte do recém-nascido apds o parto para outra unidade para a realiza¢do do
procedimento cirtrgico ou cuidado neonatal nao sdo consideradas uma boa pratica, e nao deveriam
constar no desenho das linhas de cuidado 14.

Dentre aquelas unidades selecionadas para analise e busca de dados no CNES sobre a infraestru-
tura (Tabela 2), somente 40% tinham o leito ou especialidade cirturgica pesquisada, e apenas 22,9%
tinham leito de UTI neonatal do tipo III cadastrado. Esses dados apontam para a possibilidade de
além dos nascimentos estarem dispersos, nao atendendo ao critério de concentra¢ido de um volume
minimo de atendimentos, também estio demandando transferéncia externa apds o nascimento por-
que as unidades nado tém infraestrutura com capacidade potencial para o cuidado neonatal cirtrgico.

A manutencao dessa configuracdo dos servicos de saide resulta em perdas de oportunidades tan-
to do ponto de vista da qualidade e seguranca quanto de economia de escala. Para apontar algumas
possibilidades de revisdo dos fluxos, principalmente na identificacdo de unidades de referéncia que
possam atender os requisitos definidos neste trabalho, as unidades foram classificadas com base no
cruzamento destes dois critérios: volume de atendimento e capacidade instalada (Quadros 1 e 2).
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Além da unidade que atendeu os dois requisitos (volume e capacidade instalada potencial), existem
5 do segmento cirdrgico pediatrico e 4 do segmento neurocirdirgico que estio no quadrante com bai-
xo volume, mas com uma capacidade potencial alta e, desta forma, poderiam ser consideradas numa
reestruturacio e desenho da linha de cuidado no Estado do Rio de Janeiro.

Para essa definicdo precisariam ser agregados outros resultados desta anélise, como os dados de
frequéncia de casos, distribuicdo pelas regides de satide e a necessidade de concentracdo dos nasci-
mentos em unidades com perfil assistencial adequado. Essas informacdes representam os elementos
considerados como o tripé para a organizacio de redes de atencdo a satude: acesso, qualidade e eco-
nomia de escala 21,22,

A anilise e definicdo do perfil assistencial precisaria considerar também, em se tratando de con-
dicodes que demandam cuidados especializados, como as malformagdes congénitas, que a pactuacio
apenas de centros de referéncia para o cuidado a gestacdo de baixo e alto riscos ndo é suficiente para
o desenho de linhas de cuidado e defini¢do do perfil assistencial hospitalar.

Seria fundamental para a organizacdo dos servi¢os que envolvem alta densidade tecnoldgica,
necessidade de concentragdo de casos especificos e equipe com experiéncia e formacdo especia-
lizada, que fossem definidas quais as patologias ou grupo de casos que serdo atendidos em cada
servico de referéncia.

Essa mesma consideracio foi feita com relagdo a organizacdo dos servicos perinatais em outro
pais, onde especialistas questionam a forma de classificagao dos servicos de risco materno e fetal.
Apontam que apesar de contarem com centros de referéncia, como hospitais de apoio perinatal dife-
renciado, com a diversidade de doencas e a resposta que é possivel dar a cada uma, torna-se muito
dificil que todos consigam dar solucdo adequada a todos os casos com que se deparam ou que sdo
referenciados. Assim, quando falamos em referéncia, provavelmente devemos particularizar a que
patologia nos referimos e, para algumas, devem existir centros especificos, porque sera ai que a orien-
tacao diagnostica/terapéutica sera a mais adequada 31.

As vantagens da especificacao do perfil assistencial citadas no artigo mostrado assemelham-se as
discutidas neste trabalho. A concentracédo de casos, para além da otimizacdo de recursos tecnoldgicos,
permite a constitui¢ao de equipes com experiéncia em lidar com casos concretos, o que qualifica a
tomada de decisdo clinica. O contrério, a existéncia de multiplas unidades de referéncia, sem uma
especificacdo do perfil assistencial por patologia, leva a uma diluicdo de casos que normalmente, pelas
suas caracteristicas epidemioldgicas, apresentam um volume muito baixo. Essa diluicao de casos, que
ocorre quando ndo se especifica o perfil assistencial dos centros de referéncia, dificulta a manutencio
de graus de exceléncia em determinadas técnicas e tratamentos que demandam um nimero minimo
de atendimentos/ano 31.

Assim, considerando o contexto da linha de cuidado as malformacdes congénitas de abordagem
cirurgica imediata, a habilitacdo de hospitais de referéncia a gesta¢io de alto risco ou a adogéo de tipo-
logias como a utilizada para classificar os leitos de UTI neonatal (tipo II ou III) 19, ndo é suficiente para
a especificacido e definicdo dos caminhos e fluxos assistenciais a estas condi¢des complexas em satde.

Se ndo forem especificadas as patologias ou o grupo de casos que cada centro de referéncia tem
condicdes de atender perde-se a oportunidade de qualificar o cuidado e otimizar recursos que sdo
escassos, podendo resultar numa indefini¢ao do perfil assistencial, na diluicdo dos casos e na insatis-
facao das equipes de saude e usuarios.

Finalmente, cabe ressaltar que uma outra questao fundamental para a linha de cuidado abordada
neste trabalho é o diagndstico no momento do pré-natal para a programacdo adequada dos cuidados
ao parto e nascimento. Apesar de a OMS recomendar a realizagao da ultrassonografia obstétrica antes
da 24a semana — o que pode permitir o rastreamento de problemas congénitos — este exame ainda
ndo foi incorporado como uma rotina nos manuais e politicas nacionais 32. Essa situa¢do pode trazer
dificuldades para o diagndstico e encaminhamento adequado dos casos de malformacdo congénita
durante a gestacdo, contribuindo para essa dilui¢do de nascimentos encontrada no cenario do Estado
do Rio de Janeiro.

No entanto, mesmo reconhecendo o conjunto de desafios referentes a qualifica¢ao dos cuidados
a gestacdo e ao nascimento de risco habitual, o que se buscou destacar neste estudo foi a importancia
de pensar estratégias que contemplem critérios especificos para a organizacdo do cuidado de casos
complexos e especializados, como as malformag¢des congénitas.
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Os esforcos de qualificacdo do cuidado materno-infantil na atencdo primaria em satide precisam

estar articulados com andlises e propostas para a estruturacdo do cuidado especializado e terciario

ambulatorial e hospitalar, contemplando as caracteristicas e demandas de cuidado em todos os niveis

de atencdo nos processos de planejamento, programacao e organizacdo das linhas de cuidado e da

rede de atencao.

Para isso é importante que os processos de planejamento e programac¢ido em satide incorporem

elementos referentes as necessidades assistenciais, baseadas nas melhores evidéncias disponiveis, mas

também critérios estratégicos de qualidade e seguranca para a organizacido dos servigos, critérios que

sdo proprios da gestdo de servigos especializados e de alta complexidade. E esse processo demanda um

didlogo constante entre a clinica, a epidemiologia e os fundamentos de estruturacao das RAS.
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Abstract

This study aimed to analyze the frequency of cases,
regional distribution, and analysis of the profile of
healthcare establishments in which births occurred
with congenital malformation that underwent im-
mediate surgery in the state of Rio de Janeiro, Bra-
zil. This is a descriptive study with a quantitative
approach drawing on live birth databases and the
national registry of healthcare establishments. The
data reveal major dispersion of births with con-
genital malformations, in which the great major-
ity of health units reported less than one such birth
per year. These units also lack the infrastructure
with potential capacity for neonatal surgical care
to be performed in the same service as the birth.
The persistence of this configuration of dispersion
of births and structuring of healthcare services re-
sults in missed opportunities both in quality and
safety and does not contribute to achieving the
minimum volume of procedures per year for spe-
cialists, for empowering the results in neonatal
surgical care, such as economy of scale and timely
access. By analyzing and classifying units using
volume of care and potential installed capacity as
criteria, we identified paths for definition of refer-
ral units and organization of networks of care.

Congenital Abnormalities; Maternal-Child
Health Services; Tertiary Healthcare;
Health Planning
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Resumen

Este trabajo tuvo como objetivo realizar un andli-
sis de la frecuencia de casos, distribucion regional
y andlisis del perfil de los establecimientos donde
se produjeron nacimientos con malformaciones
congénitas de abordaje quirirgico inmediato, en
el estado de Rio de Janeiro, Brasil. Se trata de un
estudio descriptivo, de abordaje cuantitativo, que
utilizé como fuente de informacion las bases de
datos sobre nacidos vivos y el registro nacional de
establecimientos de salud. Los datos analizados
apuntan una gran dispersion de los nacimien-
tos con malformaciones congénitas, siendo que la
gran mayoria de las unidades de salud registra-
ron menos de un nacimiento/anio. Estas unidades
también no poseen infraestructura con capacidad
potencial para que los cuidados neonatales quirir-
gicos ocurran en el mismo lugar del parto. El man-
tenimiento de esta dispersion de los nacimientos
y estructuracion de los servicios de salud resulta
en pérdidas de oportunidad, tanto desde el punto
de vista de la calidad y seguridad, puesto que no
contribuye al alcance del volumen minimo de pro-
cedimientos/afio, definido por especialistas para la
potencializacion de los resultados en la atencion de
casos quirirgicos neonatales, como de economia
de escala y acceso oportuno. A partir del andlisis y
clasificacion de las unidades, utilizando los crite-
rios de volumen de atencion y capacidad potencial
instalada, fue posible apuntar caminos para la de-
finicion de unidades de referencia, asi como para
la organizacion de la red de atencion.

Anomalias Congénitas; Servicios de Salud
Materno-Infantil; Atencion Terciaria de Salud;
Planificacion en Salud
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