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RESUMO

As cardiopatias congénitas (CC) sdo malformacGes anatdmicas do coracao de dificil
diagndstico pré-natal, bem como complexo tratamento. Estdo entre as principais causas
de morbimortalidade neonatal com prevaléncia crescente na populacdo. Devido a
escassez de evidéncias cientificas sobre o tema e o dificil acesso ao diagndstico e
tratamento adequado, até mesmo pelos servicos especializados em CC, em 2017 o Plano
Nacional de Assisténcia a Crianca com Cardiopatia Congénita foi instituido no SUS. O
presente estudo tem como objetivo avaliar o cenario das CC no Brasil. Nesta revisao
bibliografica foram consultadas as bases de dados da Biblioteca Virtual em Salde
(BVSBrasil), com dados dos ultimos 20 anos (2000-2020) no Brasil, LILACS,
MEDLINE, e Scielo e realizou-se uma busca com os descritores “Cardiopathy” AND
“Congenital” AND “Acyanotic” ou “Cyanotic” ou “Brazil” no periodo de 2015-2020.
Dos 87 artigos encontrados, 11 cumpriram os critérios de inclusdo, sendo, portanto,
usados neste trabalho. Os artigos analisados apontam que a realizacdo da educacdo em
salde continuada pode contribuir para a melhor qualidade de vida e compreensédo do
paciente e/ou cuidador frente as limitacoes da CC. Os fatores que apresentaram reducédo
na morbimortalidade foram: o diagnostico precoce; realizagdo de exames de triagem e/ou
imagem; e acompanhamento multidisciplinar. O contexto nacional reflete a
subnotificacdo da incidéncia de CC, por possiveis dificuldades no seu diagnostico. Vale
ressaltar que o progndstico do paciente varia de acordo com a estrutura do servico, acesso
aos exames complementares, conhecimento médico especializado e tratamento precoce:
clinico, cirargico ou endovascular. Torna-se perceptivel a necessidade da disseminacao
da triagem pré e pos-natal, facilidade ao acesso de exames diagndstico, tratamento
adequado, educacdo continuada da equipe de saude e cuidadores, assim como a realizacdo
de estudos epidemioldgicos que contribuam para um efetivo planejamento estratégico em
salde publica.

Palavras-chave: Cardiopatia Congénita, Educacao continuada, SUS, Morbimortalidade
Neonatal.

ABSTRACT

Congenital heart diseases (CC) are anatomical malformations of the heart that are difficult
to diagnose prenatally, as well as complex to treat. They are among the main causes of
neonatal morbidity and mortality with increasing prevalence in the population. Due to the
scarcity of scientific evidence on the subject and the difficult access to proper diagnosis
and treatment, even by services specialized in CC, in 2017 the National Plan for
Assistance to Children with Congenital Heart Disease was instituted in the SUS. This
study aims to assess the scenario of CC in Brazil. In this literature review, the databases
of the Virtual Health Library (BVSBrasil) were consulted, with data from the last 20 years
(2000-2020) in Brazil, LILACS, MEDLINE, and Scielo, and a search was carried out
with the descriptors "Cardiopathy" AND “Congenital” AND “Acyanotic” or “Cyanotic”
or “Brazil” for the period 2015-2020. Of the 87 articles found, 11 met the inclusion
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criteria and were therefore used in this work. The articles analyzed point out that the
realization of continuing health education can contribute to a better quality of life and
understanding of the patient and/or caregiver in face of the limitations of CC. The factors
that showed a reduction in morbidity and mortality were: early diagnosis; screening
and/or imaging exams; and multidisciplinary follow-up. The national context reflects the
underreporting of the incidence of CC, due to possible difficulties in its diagnosis. It is
noteworthy that the patient's prognosis varies according to the structure of the service,
access to complementary tests, specialized medical knowledge and early treatment:
clinical, surgical or endovascular. The need for the dissemination of pre- and postnatal
screening, easy access to diagnostic tests, adequate treatment, continuing education of the
health team and caregivers, as well as the carrying out of epidemiological studies that
contribute to an effective strategic planning in public health.

Keywords: Congenital Heart Disease, Continuing Education, SUS, Neonatal
Morbimortality.

1 INTRODUCAO

As cardiopatias congénitas (CC) sdo anomalias estruturais do coracdo e dos
grandes vasos intratoracicos presentes ao nascimento; afetam 0,8-1 crianga por 100
nascidos vivos e é o tipo mais comum de defeito congénito (ZAIDI, 2017), responsavel
por aproximadamente um terco de todas as principais anomalias congénitas (LI, 2017).
Aproximadamente um terco dos pacientes tem anomalias categorizadas como graves e
potencialmente letais e necessita de intervencéo clinica ou cirirgica no primeiro ano de
vida, exige muitas vezes procedimentos cirurgicos multiplos (ZAIDI, 2017). Portanto, as
CC tém um efeito significativo sobre a morbidade, mortalidade e cuidados de salde e
apesar dos avangos nos tratamentos e nos cuidados intensivos, continuam a ser a principal
causa de mortalidade infantil nos paises desenvolvidos. (ZAIDI, 2017).

Dentro desse cenério é importante destacar a realidade do Brasil, que influencia
no acesso desses pacientes ao tratamento e assisténcia adequada do sistema saude. O
Fundo das Nac¢des Unidas (UNICEF) divulgou um relatério de pobreza na infancia e
adolescéncia, revelando que no Brasil em 2018, cerca de 39,7% das criancas de 0 a 5
anos e 60% dos adolescentes de 14 a 16 anos, ndo tem acesso a direitos basicos como a
satde. (UNICEF, 2018)

Nos paises de primeiro mundo as CC séo responsaveis por um dos maiores custos
hospitalares no que diz respeito a doencas congénitas. Sendo assim, essas patologias
necessitam de uma estrutura organizada e atualizada. Para cardiopatias tidas como
“menores” oS tratamentos se baseiam em cateterismo intervencionista ou cirurgias, e as

“maiores” precisam de cirurgia no primeiro ano de vida. (LOPES, 2016) A realidade
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brasileira é distante desses paises, isso € visto claramente nos déficits de cirurgias de
reparos congeénitos que chegam a 90% na regido Norte e Nordeste. (JESUS et al, 2018)

A estimativa da OMS é de 1% de casos ao ano, por volta de 28.846, entretanto a
notificacio ao Sistema Unico de Satde gira em torno de 1.680 casos, relatando uma falta
de acurécia na identificacdo da real incidéncia. Acredita-se que seja devido a falta de
diagndstico dessas condi¢cdes. (OMS apud BRASIL,2017)

Devido & escassez de evidéncias cientificas sobre o tema e o dificil acesso ao
diagndstico e tratamento adequado, até mesmo pelos servicos especializados em CC, em
2017 o Plano Nacional de Assisténcia a Crianga com CC foi instituido no SUS. Dessa
forma se faz necessario conhecer a realidade da CC no Brasil.

2 METODOS

O presente estudo foi desenvolvido seguindo os preceitos de uma reviséo
bibliografica com base na literatura existente, por meio de uma pesquisa bibliografica nas
bases de dados, SCIELO (Scientific Electronic Library Online), PubMed (US National
Library of Medicine National Institutes of Health) e Lilacs (Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude). Foram utilizados os descritores: “Cardiopathy” AND
“Congenital” AND “Acyanotic” ou “Cyanotic” ou “Brazil”. A busca pelos estudos adotou
como critérios de inclusdo de artigos com a coleta de dados realizada no Brasil, com o
perfil epidemiologico em CC, nos idiomas portugués, espanhol e inglés, publicados no
periodo de 2000 a 2020, e que estivessem disponiveis integralmente para estudo nas bases
incluidas. Dos 87 artigos encontrados, 11 artigos que foram selecionados e usados neste
trabalho. Também foi feito um paralelo com um artigo publicado na revista Brazilian
Journal of Development, que foi importante para exemplificar um ponto dessa revisao
(OLIVEIRA et al, 2019).

3 DISCUSSAO

Os quadros de CC podem ser diagnosticados ainda no pré natal. Os beneficios
desse diagndstico precoce sdo cada vez mais evidentes: melhor acompanhamento do feto,
planejamento do nascimento em um centro de referéncia — o que melhora a sobrevivéncia
do recém-nascido, melhor taxa de sobrevida apds a cirurgia de correcdo da CC, reduz
custos considerando o plano de transporte para unidade de terapia intensiva (UTI) e plano
de uso de prostaglandina, além de compreender e prevenir trauma de pais que precisam

de tempo para entender a fisiopatologia da doenga do seu filho (NAYAK et al, 2016).
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Dessa forma, o pré natal feito com a ecocardiografia faz o diagndstico em muitas criancas
em que ndo haviam fatores de risco para CC (NAYAK et al, 2014). A taxa de
sensibilidade desses diagndsticos aumenta quando € feito o ecocardiograma fetal que tem
maior sensibilidade e especificidade. (PINHEIRO et al, 2019). Isso demonstra a
importancia da realizacdo do ecocardiograma, além da necessidade de treinar 0s
profissionais responsaveis por esse pré natal, para aumentar a taxa de diagnosticos,
associada a um melhor acesso ao sistema de salde, ressaltado pela elevacdo de
diagndsticos a partir do terceiro trimestre quando 0s exames passam a ser feitos em
reflexo ao sistema de salde das regides observadas. (PINHEIRO et al, 2019).

A realidade socioecondmica do pais afeta tanto o diagndstico precoce como o
curso da evolugdo desses pacientes portadores de cardiopatia congénita. As caréncias de
necessidades basicas dessas criancas refletem diretamente na sua sadde. A falta de acesso
a informagdo, condigdes precarias de moradia, saneamento e dificuldade de acesso ao
sistema de satde culminam em um pablico com grande fragilidade e seu desenvolvimento
em risco (PNAD, 2009). A educacédo continuada em satde pode melhorar a qualidade de
vida desses pacientes e dos seus cuidadores (BARROS et al, 2014), um exemplo é o
Hospital Universitario do Maranhdo que atende diariamente criangca portadoras do CC
afim de submete-las a cirurgias de correcdo, um recurso do sistema publico de satde que
tem acesso para todos. As condi¢fes socioecondmicas precarias podem atrapalhar no
processo de recuperacdo e de manutencdo de salde, porém a informacdo pode ser uma
ferramenta fundamental que auxilia nesse processo, buscando o auxilio do SUS quando
necessario, utilizando de todos os recursos disponiveis nele, assim como na adesdo ao
tratamento administrado. (BARROS et al, 2014).

Um perfil clinico tracado em 2016 busca caracterizar as criangas portadoras de
CC atendidas em um hospital no estado do Parana (BELO; OSELAME; NEVES, 2016).
Normalmente se encontravam com o0 peso e altura abaixo do limite inferior da
normalidade, estipulados pela OMS. Permaneciam em média 16 dias internados na UTI,
utilizando o cateter venoso central em 70% do tempo. A maioria apresentando quadro de
doencas cardiacas como: comunicacgdo intraventricular (CIV), comunicacao intra-atrial
(CIA), persisténcia do canal arterial (PCA) e tetralogia de Fallot (T4F). O que limitou de
maneira expressiva esse estudo foi a amostra final reduzida e o fato de ser observacional.
Estudos mais robustos, bem desenhado e com maior tempo de acompanhamento,
poderiam contribuir para evolucédo do conhecimento cientifico dos casos de CC no Brasil,
agregando informacgdes e valores acerca desse tema. (BELO; OSELAME; NEVES, 2016)
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E necessario que o sistema de satde esteja preparado e equipado para lidar com a
morbimortalidade da CC, haja vista que as dificuldades com o diagndstico precoce,
conhecimento médico e tratamento adequado contribuem para o seu pior prognéstico
(DEARANI et al, 2007). Esse manuseio é feito através de atencdo critica e reestruturagao
de uma rede de atencdo especializada, que pode servir a essa demanda. Dai a importancia
da ciéncia para mostrar a importancia de investimentos em treinamento e tecnologia de
atendimento. O estudo demonstra alta taxa de letalidade no Brasil comparada e paises
com o mesmo nivel socioecondmico, o que é preocupante devido a falta diagndstico e
tratamento adequado (CANEO et al, 2012).

Os dados da OMS mostram que 1% da populacéo apresenta CC: 28.846 pacientes,
quando comparado aos dados subnotificados do SUS, de apenas 1.680, demonstrando um
abismo no diagnostico de CC no Brasil (BRASIL, 2014.). Em 2013, a Comissdo Nacional
de Incorporacédo de Tecnologia no SUS (Conitec) e a Portaria de 2014, recomendou que
a incorporagdo da oximetria de pulso — Teste do Coragdozinho como ferramenta de
triagem neonatal seria de grande valia na triagem inicial, uma vez que detecta queda na
saturagdo mensurada, em contrapartida a cianose clinica que depende de saturagédo
inferior a 80-85% (BRASIL, 2014.).

Entretanto, esse teste ndo foi implementado na rede publica de saude e nédo faz
parte do programa de triagem nacional. Dessa forma, nesse documento foram elaboradas
algumas opcbes para contribuirem positivamente no que diz respeito a realizacdo de
diagnosticos tentando reduzir a mortalidade por CC ndo diagnosticas e reduzir o deficit
de diagnosticos ainda muito grande no Brasil (BRASIL, 2017). Essa informacdo é
fundamental para que a crianca tenha uma boa qualidade de vida, recebendo o tratamento
adequado. As opcdes sdo: triagem pré natal — ultrassonografia e ecocardiograma fetal,
triagem neonatal — teste do coracdozinho — oximetria de pulso associado ao exame clinico
do sistema cardiovascular, 24 a 48 horas antes da alta hospitalar e triagem neonatal —
ecocardiograma do recém-nascido (BRASIL, 2017).

A realizacdo da Oximetria de Pulso (OP) é importante e possui um bom custo
beneficio, essa triagem pode ser fundamental no diagndstico de uma crianca com CC.
Entretanto, quando a oximetria € positiva, deve ser feito um ecocardiograma nas primeiras
24 horas e esse exame € fator que complica a implementacdo do Teste do Coracdozinho,
ja que ndo esta disponivel em muitos servicos pelo Brasil. Esse teste, pode ajudar no
diagnostico precoce de Cardiopatias Congénitas Criticas (CCC) ou “maiores”, com

necessidade de tratamento cirdrgico ou cateterismo no primeiro ano de vida. Além disso,
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existem cardiopatias graves que podem necessitar de intervencdo precoce, também

identificadas pelo Teste do Coragdozinho, como a Coarctacdo da Aorta (BRASIL, 2014.).

Triagem neonatal de cardiopatia congénita critica
Oximetria de pulso
Membro superior direito @ em um dos membros inferiores
Entre 24 e 48 horas de vida (antes da alta hospitalar)

SpO2 < 95%
ou uma # 23% entre as medidas

|

Realizar outra oximetria
em 1 hora

v v
SpO2 < 95% Sp0O2 295%
ou # 23% entre as medidas

!

Realizar ecocardiograma

Nao dar alta até esclarecimento diagnostico

e # < 3% entre as medidas

SpO2 295%
e uma # < 3% entre as medidas

v
Seguimento neonatal
de rotina

Fonte: Brasil, 2014

O caridtipo muitas vezes apresenta alteracoes relacionadas a CC, por volta de 15-
20% pacientes com CC tem etiologia conhecida e alteracbes cromossdmicas
identificadas. Porém, pacientes com alteracbes cromossémicas geralmente apresentam
alteracbes extra cardiacas e maior risco de mortalidade, por isso € fundamental a
realizacdo de uma investigacdo mais detalhada quando aparecem essas alteracdes no
cariotipo. A importancia desse diagndstico é determinar a etiologia, caso necessario um
aconselhamento genético é feito baseado na chance de recorréncia da CC. (TREVISAN
et al, 2014).

A ressonancia contribui para a avaliacdo estrutural do coracdo e da vasculatura
toracica, delimita as cavidades ventriculares, permite analise funcional global e segmentar
ventricular e caracteriza o tecido do miocardio. E a tomografia permite o estudo dos
territorios adrticos, pulmonar e de retorno pulmonar e sistémico. Esses exames auxiliam
em uma analise mais minuciosa estrutural, contribuindo para a melhor avaliacdo do
quadro, fazendo melhor diagndstico e plano de tratamento. (AZEKA et al, 2014).

Além disso, a falta de tratamento adequado € vista por todo o pais, sendo maior
em algumas regibes como Norte e Nordeste — onde chega a um valor de 90% de déficit
de tratamento, e tem valores menores no Sul (46,4%) e Centro-Oeste (57,4%). Esse estudo

mostrou a longa espera para a realizagdo de procedimentos, a discrepancia entre o nimero
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de cateterismos diagndsticos e intervencionistas e demonstra a falta de outros métodos
diagndsticos como tomografia computadorizada e ressonancia magnética, além da
auséncia de procedimento terapéuticos percutaneos. Esse estudo demonstra que muitos
quadros poderiam ser resolvidos com cateterismo, entretanto, 0s numeros de
procedimentos ainda s&o muito inferiores a demanda. (JESUS et al, 2018).

Investir em tratamento hemodinamicos é o caminho para reduzir essa fila de
espera. Além disso, as cirurgias de CC devem ser realizadas o quanto antes para que ndo
virem urgéncias e aumentem a fila de cirurgias cardiacas, impedindo a realizacdo de
cirurgias eletivas através do SUS. Todas essas medidas vao requerer investimento grande
nessas areas, buscando melhorar o servico de CC no Brasil e com isso reduzir a
mortalidade e melhorar a qualidade de vida desses pacientes.

Hoje a realidade brasileira é critica e necessita de investimento voltado para o
médico, pacientes e métodos de diagnostico de tratamento. Um estudo publicado na
revista Brazilian Journal of Development, relata a existéncia de 61,11% de 6bito neonatal
na UTI, e ressalta a dificuldade da populacdo e da equipe de saude em cobrir a area
extensa do estado do Para e 0s recursos mais escassos da regido Norte e Nordeste. Essa
alta mortalidade esta atrelada as desigualdades sociais e as dificuldades de acesso ao
sistema de saude. (OLIVEIRA et al, 2019).

O tratamento adequado da CC proporciona um melhor prognostico, expectativa
média de vida e qualidade de vida (SCHAAN et al, 2019). Um estudo realizado com 25
pacientes com CC ciandticas e acianoticas, avaliou a capacidade funcional dessas criancas
e concluiu que sdo raramente sedentarios, mas S0 menos ativos que as criangas e
adolescentes da mesma faixa etaria, porém saudaveis (SCHAAN et al, 2019). E que os
pacientes com CC ciandtica podem manter algum grau de inflamacao, em longo prazo,
mesmo apds a corre¢do cirdrgica. Lembrando que o conhecimento cientifico é importante
para elaboracdo de planos e metas e com isso melhorar a qualidade de vida do paciente.
E importante ressaltar que o prognostico do paciente com CC é variavel e multifatorial:
depende da alteracdo estrutural, da capacidade funcional, do tratamento, do acesso ao
sistema de saude, das condigcdes para estabelecimento e manutencdo de saude e de
conducdo do caso. (SCHAAN et al, 2019).

4 CONCLUSOES
Os artigos analisados apontam que a realizacdo da educa¢do em salde continuada

pode contribuir para a melhor qualidade de vida e compreensdo do paciente e cuidador
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frente as limitacBes da CC. Os fatores que apresentaram reducdo na morbimortalidade
foram: o diagnostico precoce, sendo a maioria dos doentes (50-75%) com baixo peso ao
nascer; realizagdo de exames de triagem e/ou imagem; e acompanhamento
multidisciplinar. O contexto nacional reflete que a real incidéncia de CC é subnotificada,
possivelmente porque esse diagnostico ndo é realizado. A triagem pré natal tem maior
sensibilidade quando realizada através de um ecocardigrama fetal. Uma ferramenta de
triagem pds natal realizada de 24 a 48 antes da alta é a oximetria de pulso ou teste do
coracgdozinho. Outra opgdo é o caridtipo para determinar a necessidade de realizacéo de
outros exames e aconselhamento genético. Podem ser utilizados outros exames de
imagem como Ressonancia Magnética Cardiaca e Tomografia. Vale ressaltar que o
progndéstico do paciente varia dependendo da estruturacdo do servico e acesso a
tratamento, inicialmente clinico, evoluindo para cirargico ou endovascular a depender do
caso e capacidade funcional do paciente. Observou-se que o dificil acesso aos exames
complementares, assim como a caréncia de uma abordagem clinica adequada, sdo o0s
principais fatores da sub-notificacdo das CC e aumento da sua morbimortalidade. Torna-
se perceptivel a necessidade da disseminacdo da triagem pre e pos-natal, facilidade ao
acesso de exames de imagem e tratamento cirdrgico, educacdo continuada da equipe de
salde assim como a realizacdo de estudos epidemiologicos que contribuam para um

efetivo planejamento estratégico em saide publica.
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