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O Brasil certamente ndo € uma “democracia
racial” [...]. Pode ser ingénuo de nossa parte, mas
gostariamos de acreditar que se 0s muitos brancos
brasileiros que tém DNA mitocondrial amerindio e
africano se conscientizassem disso valorizariam mais a
exuberante diversidade genética do nosso povo e,
guem sabe, construiriam no século 21 uma sociedade

mais justa e harmonica (Pena et alii 2000:25).



RESUMO

O presente estudo descritivo sobre acdes para portadores de anemia
falciforme tem o propdsito de verificar como esta organizado, no Hospital da Crianca
Conceicdo, o atendimento aos pacientes falcémicos tendo como referéncia a
normatizagdo ministerial, portaria GM/MS 822/2001, Manual de Diagnostico e
Tratamento de Doencgas Falciformes e 0 PNTN.

O Hospital da Crianca Conceicdo foi escolhido por ser referéncia para o
atendimento a doentes falciformes na regido Metropolitana de Porto Alegre.

O estudo identificou que todos o0s pacientes tém acesso ao atendimento
conforme suas necessidades. No ambulatério € aberto um prontuario em sistema
préprio que ndo cadastra os pacientes e que nao tem interface com as bases de
dados nacionais, permitindo perdas no registro de informacdes, resultando na
subnotificacdo de informacgdes para subsidiar acdes de monitoramento e avaliacao
do programa.

Conclui-se que € necesséario estabelecer mecanismos que promovam a
melhoria do fluxo de atencdo aos portadores de anemia falciforme através de
estratégias que agilizem algumas de suas etapas, bem como adequar a interface
das infomagdes com as bases nacionais, tendo como premissa o atendimento a
todos os doentes falcémicos garantindo assim os principios do SUS.

Palavras-chave: Triagem Neonatal, Anemia Falciforme, Hemoglobinopatias,

Fluxo de Atendimento, Gestdo em Saude.
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1 INTRODUCAO

As discussdes sobre a questdo racial nas acbes de saude iniciaram na
década de 80, através do Movimento Negro, juntamente com a reforma sanitaria que
delineou os principios doutrinarios do Sistema Unico de Satde (SUS). O principio da
universalidade garante o acesso as acdes e servicos de saude para todas as
pessoas, independente de sexo, raca, renda, ocupacado e outras caracteristicas
sociais ou pessoais. O principio da equidade tem como objetivo diminuir
desigualdades, respeitando as especificidades das pessoas, disponibilizando
servicos que atendam as necessidades das mesmas, ou seja, a pratica do principio
da justica social. O principio da integralidade visa a qualidade de vida do individuo,
por meio de acOes efetivas de promocao, prevencao tratamento e reabilitacdo de

doencas.

No Brasil, os temas de salde que afetam a populacdo afro-descendente sao
de relevancia direta a aproximadamente 49% de negros e pardos que compdem a

populacao do pais.

Segundo a FIBGE, a populagcao afro-descendente em 2005 no Brasil era de
91.126.487 (tabela 1).

Tabela 1 - Populagao residente, por cor ou raga, segundo a situacao do domicilio e o0 sexo -
Brasil - 2005

Populacéo residente

Situacao do Cor ou raga
domicilio e sexo
Total s
Branca Preta Parda Amarela Indigena em
declaragéo

Total 184388620 92014354 11550083 79576404 881 584 353 316 12 879
Homens 89 851 635 43921 639 5793578 39551 220 411 808 167 390 6 000
Mulheres 94 536 985 48 092 715 5 756 505 40 025 184 469 776 185926 6879

Fonte: IBGE, Diretoria de Pesquisas, Coordenacdo de Trabalho e Rendimento, Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios 2005.
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Indicadores de saude demonstram que os indices de longevidade e
mortalidade da populacdo negra no Brasil, apesar de mostrarem uma melhora,

continuam sendo alvos de atencéo (tabela 2).

Tabela 2 —Indicadores de Longevidade e Mortalidade por Raca, 1991 e
2000 - Todos os Estados do Brasil

Ano

1991 2000
Esperanca de vida ao nascer (Brancos) 66,071 71,527
Esperanca de vida ao nascer (Negros) 59,502 66,151
Mortalidade até um ano de idade (Brancos) 40,381 24,506
Mortalidade até um ano de idade (Negros) 64,498 36,463
Mortalidade até cinco anos de idade (Brancos) 52,206 28,876
Mortalidade até cinco anos de idade (Negros) 92,962 49,471
Probabilidade de sobrevivéncia até 40 anos
(Brancos) 88,101 92,729
Probabilidade de sobrevivéncia até 40 anos
(Negros) 81,609 88,262
Probabilidade de sobrevivéncia até 60 anos 73.268 82.773
(Brancos)
Probabilidade de sobrevivéncia até 60 anos 61,539 73.100

(Negros)

Fonte: Atlas do Desenvolvimento Humano no Brasil

Um dos fatores preponderantes para que estes indices ndo equanimes
permanecam envolve determinadas doencas relacionadas a populacéo

afrodescendente.

1.1 DEFINICAO DO PROBLEMA

No Brasil, segundo as estimativas disponiveis, a maior incidéncia ocorre na

Bahia, com a média de um caso para cada 650 nascidos vivos. Estima-se que a



11

cada ano ocorra no pais cerca de 3,2 mil nhovos casos de pacientes com doenca
falciforme. Sendo o Brasil um pais de uma populacdo miscigenada, estas doencas
falcémicas ndo devem ser tratadas como uma “doenca das minorias”. Devemos
levantar questdes nao sO sobre a doenca, mas também sobre “quem realmente é a
populacdo afrodescendente”, considerando o alto grau de miscigenacdo da

populacéo brasileira.

Apesar da triagem de doencas falciformes ou daquelas de carater congénito,
realizada no periodo neonatal, grande parte da populacdo e dos profissionais de

saude ainda desconhecem o problema.

A deteccdo de individuos portadores das formas imperceptiveis de
hemoglobinopatias € extremamente importante para a saude publica, pois pode,
através de casamentos entre portadores, originar portadores de hemoglobina SC
(Hb SC), que manifestam uma forma clinica. Os individuos diagnosticados

positivamente deverdo ser devidamente encaminhados a orientacdo médica para

tratamento precoce, minimizando as manifestacdes clinicas.

O diagnoéstico e o tratamento precoce dessas hemoglobinopatias aumentam
significativamente a sobrevivéncia e a qualidade de vida dos seus portadores,
diminuindo as suas sequelas e atenuando as suas complicacfes clinicas. Dai a

importancia do seu diagnostico neonatal.

A identificacdo de portadores de anemia falciforme é realizada através das
diretrizes definidas pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal - PNTN,
preconizada pela Portaria n® 822, de 6 de junho de 2001, do Ministério da Saude. O
PNTN orienta a triagem com deteccao de casos suspeitos, confirmacdo diagnoéstica,
acompanhamento e tratamento dos casos identificados de doencas congénitas
como Fenilcetonuria, Hipotireoidismo, Doencas Falciformes e outras

hemoglotinopatias, e Fibrose Cistica, organizando os servicos e o fluxo das ac¢des.

O diagnoéstico e o tratamento precoce dessas hemoglobinopatias aumentam
significativamente a sobrevivéncia e a qualidade de vida dos seus portadores,
diminuindo as suas sequelas e atenuando as suas complicacfes clinicas. Dai a

importancia do seu diagnostico neonatal.
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No Rio Grande do Sul os hospitais de referéncia no atendimento & Anemia
Falciforme sé@o: o Hospital Conceicéo, o Hospital da Criangca Conceicao e o Hospital

de Clinicas de Porto Alegre.

O estudo aqui proposto tem como objetivo descrever e analisar a organizacao
das acles de atendimento aos pacientes falcémicos em um hospital de referéncia e,

para tal, foi escolhido o Hospital da Crianga Conceigao.

1.2 JUSTIFICATIVA

A anemia falciforme € a doenca hereditaria monogénica mais comum do
Brasil. A doenca originou-se na Africa e foi trazida as Américas pela imigracéo

forcada dos escravos.

E uma doenca hereditaria decorrente de mutacdo genética ocorrida ha
milhares de anos no continente africano. A doenca, que chegou ao Brasil através do
trafico de escravos, é causada por um gene recessivo - pode ser encontrado em
frequéncias que variam de 2% a 6% na populacdo brasileira em geral, e de 6% a
10% na populacdo negra - que leva a uma deformacdo das hemacias (globulos

vermelhos).

De modo geral, além da anemia cronica, as diferentes formas de doencas
falciformes caracterizam-se por numerosas complicagbes que podem afetar quase
todos os Orgaos e sistemas, com expressiva morbidade, reducdo da capacidade de

trabalho e da expectativa de vida.

Estudo de Rodrigues (2004, p.13), na cidade de S&o Paulo, evidencia que a
ascendéncia negra € principalmente originaria de Angola e Mocambique,
predominando a anemia falciforme do tipo Banto, a mais grave. Este grupo étnico € o
de maior prevaléncia na populacao brasileira, segundo Associa¢do Pré-Falcémicos

(2003).

Dos portadores de anemia falciforme, 25% morrem antes dos 5 anos de idade
e 70% morrem antes dos 25 anos, segundo dados da Organizacdo Mundial de

Saude.
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Por se tratar de doencas crbnicas e hereditarias, causam grande impacto
sobre toda a familia, que deve ser o foco da atencdo meédica. A abordagem
adequada depende da colaboracdo de equipes multiprofissionais treinadas em

centros de referéncia, da participacéo da familia e da comunidade.

Portanto, um programa voltado para as doencas falciformes deve incluir um

forte componente de educacdo da comunidade e dos profissionais de saude.

Quando diagnosticadas precocemente e tratadas adequadamente com o0s
meios disponiveis, no momento, e com a participacdo da familia, a morbidade e
mortalidade podem ser reduzidas expressivamente. O aconselhamento genético em

um contexto de educacgéao pode contribuir para reduzir sua incidéncia.

Identificacdo e tratamento precoces da doenca sao, consensualmente,
apontados como os meios mais eficazes de se evitar a morbimortalidade que pode
resultar da anemia falciforme. Sendo assim, movimentos sociais, profissionais de
salde e pesquisadores tém sido os principais reivindicadores de politicas publicas
capazes de habilitar o sistema publico de saude ao satisfatério atendimento das
pessoas portadoras deste tipo de hemoglobinopatias. Como resultado do
reconhecimento da importancia epidemiolégica da anemia falciforme e das
reivindicacdes recebidas, dois importantes passos foram dados pelo Estado: a
elaboracdo do “Programa Anemia Falciforme” (PAF), em 1996; e a criagcdo do
“Programa Nacional de Triagem Neonatal” (PNTN), em 2001, que estabelece a
inclusdo de testes para identificacdo de doencas falciformes nos exames de rotina

realizados em recém nascidos brasileiros, conforme diz Cristiano Guedes® .

No Rio Grande do Sul a politica Estadual de Controle da Anemia Falciforme e
outras Hemoglobinopatias (PECAH) foi implantada em 08 de dezembro de 1999,
através do decreto 39860/66, com a finalidade de identificar os portadores da
doenca e definir a organizacao para 0 acesso a assisténcia adequada, envolvendo

atencdo médica e psicossocial, medicamentos e imunobiolégicos necessarios.

! Cristiano Guedes é assistente social, filiado ao Instituto de Bioética, Direitos Humanos e Género
(Anis/UnB) e bolsista internacional da Fundacao Ford. Artigo publicado no ‘Correio Braziliense’:
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As acOes de saude prestadas aos portadores de anemia falciforme foram
definidas na Portaria GM/MS 822/200 e no Manual de Diagndstico e Tratamento de

doencas Falciformes.

Neste estudo foram descritas as a¢cfes para portadores de anemia falciforme

no Hospital da Crianca Conceicao.
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1.3 OBJETIVOS

1.3.1 Objetivo Geral

Descrever as acdes de atencdo a saude aos portadores de anemia falciforme

no Hospital da Crianca Concei¢cdo como hospital de referéncia em Porto Alegre.

1.3.2 Objetivos Especificos

= Descrever a normatizacdo do Ministério da Saude, conforme a Portaria
Ministerial GM/MS 822/2001,

= Descrever 0 processo de identificacdo de portadores de anemia

falciforme, usuarios do Hospital da Crianca Conceicao;

= Descrever a rotina das acbes de atencdo de saude, apds a identificacao

dos portadores da doenca.
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2 REVISAO TEORICA

2.1 ADOENCA

Anemia falciforme é a doenca genética mais comum do Brasil. E, devido a sua
prevaléncia e morbidade, as doencas falciformes €m sido objetivo de numerosos

estudos no Brasil e no exterior.

Ha mais de 30 anos os segmentos sociais organizados de homens e mulheres
negras do Brasil vém reivindicando o diagnostico precoce e um programa de

atencéo integral as pessoas com doenca falciforme.

No Brasil, varios trabalhos cientificos tém ressaltado a alta prevaléncia da
doenca, os varios aspectos clinicos, as dificuldades de diagndstico e tratamento e
tém, mais recentemente, revelado as caracteristicas genéticas predominantes da

populacao afro-brasileira, que tém nitida associacdo com a gravidade clinica.

Segundo, Silva, Ramalho e Cassorla et al. (1993), apesar de ser a doenca
hereditaria de maior prevaléncia no Brasil, na literatura nacional ha caréncia de
investigacdes a respeito dos aspectos de Saude Publica da anemia falciforme. Os
autores afirmam que ha necessidade da implantacdo de programas comunitarios de
diagnostico precoce e de orientacdo médica, social e psicoldgica dos doentes, bem
como de aconselhamento genético ndo diretivo dos casais de heterozigotos com o

traco falciforme.

Estudo também realizado em Ribeirdo Preto (ORLANDO et al., 2000) aborda
a importancia do diagnostico laboratorial de hemoglobinopatias, bem como as
atividades de prevencdo que permitam o aconselhamento genético, o tratamento
precoce nos casos de homozigose e a realizacdo de uma triagem mais especifica

em doadores de sangue.

A pesquisa denominada: “Prevencao de hemoglobinopatias a partir do estudo

em gestantes”, realizado em Ribeirdo Preto, defende a importancia da triagem de
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hemoglobinopatias quando realizada com base no diagnostico pré-natal, neonatal e
em gestantes, para a deteccdo de portadores assintomaticos, realizando orientacéo
adequada a cada caso, minimizando, assim, 0s problemas clinicos, psicossociais e
financeiros relacionados a doenca (VIANA-BARACIOLI et al., 2001).

Os estudos acima citados trazem como ponto comum a conclusao de que os
diagndsticos realizados no pré-natal e neonatal sdo de suma importancia quando o
resultado esperado € a reducdo da morbimortalidade dos portadores de doencas
falcémica, considerando que a expectativa de vida dos afro-descendentes é menor

do que da populacao branca, conforme tabela abaixo.

Tabela 3 - Esperanca de Vida ao Nascer, por Raca, 1980 a 1999 — Todos os Estados do

Brasil
Ano Brancos Negros
1980 65,69 60,11
1991 69,87 66,15
1992 70,24 66,67
1993 70,6 67,14
1993 70,6 67,14
1994 70,95 67,57
1995 71,28 67,97
1996 71,59 68,32
1997 71,90 68,64
1998 72,19 68,93
1999 72,47 69,18

Fonte: IBGE — Censo Demogréafico, Brasil de 1980 a 1999.

O primeiro passo rumo a construcdo de um programa de diagndstico precoce
e de atencao integral as pessoas falcémicas foi dado com institucionalizacdo da
Triagem Neonatal no Sistema Unico de Salde do Brasil, por meio de Portaria do
Ministério da Saude de 15 de janeiro de 1992, com testes para fenilcetondria e

hipotireoidismo congénito. Mais tarde, em 2001, no intuito de ampliar as medidas e
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os esforgos para que fossem criados 0os meios capazes de produzir a redugédo da
morbimortalidade relacionadas as patologias congénitas no Brasil, institui, no ambito
do Sistema Unico de Salde, o Programa Nacional de Triagem Neonatal, através da
portaria GM/MS 822/2001.

Todas as acdes mencionadas como preventivas nao terdo resposta caso nao
se reconheca como acéo de prevencao a promoc¢ao do conhecimento da doencga, a
facilitacdo do acesso aos servicos de diagndstico e tratamento, bem como as acfes
educativas dirigidas aos profissionais de saude e a populagédo, conforme Oliveira
(2003).

Este trabalho tem como objetivo a descricdo das acdes realizadas no Hospital
da Crianca Conceicéo.

2.2 FLUXO DE ATENDIMENTO NA REDE DE ATENCAO

Varios sédo os estudos referentes ao fluxo de atendimento na area de saude,
sua relevancia para otimizacao dos recursos existentes bem como para promocéao a

saude dos pacientes.

O fluxo de atendimento possibilita organizar o servico para acolher o usuario,
considerando a importancia do trabalho em equipe multiprofissional, tornando este
mais qualificado e prazeroso. Além disso, devera proporcionar ao servico maior
clareza para realizagdo da coleta de dados, o que permitira um cuidado mais
elaborado e integralizado, com possibilidades de avaliacdo de processo de trabalho
e de resultado na promogéo a saude da populacdo. Para Luciana Marcia Felisberto
(2005, p.10) o fluxo ainda possibilita a educagdo em saude, refletindo com os

usuarios sobre sua responsabilidade nos cuidados em saude.

No estudo denominado “Construcdo e implementacdo de acdes de
enfermagem em ambulatério de gastroenterologia”, Cristina Hitomi Kubo (2003),
expressa em seu resultado que: “... o fluxo de atendimento ndo era controlado, n&do
sendo respeitada a ordem de chegada dos clientes no ambulatorio; a falta de

informacgéo aos clientes e a falta de clareza quando da marcacédo de exames faziam
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com que retornassem desnecessariamente ao ambulatério”, demonstrando a

importancia e necessidade de um fluxo de atendimento organizado.

Para Texeira et. al [s.d.], compreender a l6gica do usuario de servicos de
salde no que tange ao seu padrdo de consumo e, particularmente a escolha pelos
servicos de emergéncia em condi¢cdes “ndo emergenciais”, segundo referenciais
técnicos, € uma questdo desafiadora e relevante, que pode fornecer subsidios para
a estruturacdo e organizacdo interna do préprio servico e, de maneira mais
abrangente pode se caracterizar em instrumento de adequacéo de recursos para a
garantia da assisténcia a saude na sua integralidade, preconizada pelo Sistema
Unico de Salde (SUS), que traduz assisténcia como “disponibilizacio da alternativa
assistencial mais adequada as necessidades do cidaddo, de forma equanime,
ordenada, oportuna e qualificada”, conforme estudo realizado no Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo demonstrando o

quéo relevante pode ser um fluxo.

O Centro de Referéncia Secundaria em Oftalmologia - CERESO, do
Departamento de Oftalmologia da UNIFESP, por meio de um modelo de fluxo de
atendimento interno, seleciona os casos de menor complexidade para tratamento
oftalmoldgico, passiveis de atendimento no mesmo dia, e encaminha os demais para
o nivel terciario de atencdo ocular, conforme pesquisa denominada “Avaliacdo da
resolutividade e da satisfacdo da clientela de um servico de referéncia secundaria
em oftalmologia da Universidade Federal de Sdo Paulo — UNIFESP” (GENTIL,
2003).

Teixeira, através do fluxograma (figura 1), demonstra a reorganizacdo do
fluxo de atendimento aos pacientes do Pronto Socorro, e conclui que, diante do
cendrio caracteristico dos servicos de emergéncia, a reorganizacao do fluxo de
atendimento garantiu priorizagdo das urgéncias, melhor qualidade na assisténcia e
humanizacdo do atendimento. Constatou maior satisfacdo dos clientes diante da
reducdo do tempo de espera e melhor acolhimento, além da menor sobrecarga da

equipe decorrente da prévia demanda de pacientes sem risco de morte.

O aumento da populacdo idosa exige dos gestores da area da salude
mudancas nos modelos assistenciais, em decorréncia da significativa ampliagdo dos
respectivos custos. Este artigo discute uma proposta de fluxo de acesso e definicao

de prioridades em uma rede ambulatorial.
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Para os idosos identificados como de risco 1, 2 ou 3 (respectivamente riscos
meédio, médio-alto e alto), Renato Veras (2001) propde um fluxo de atendimento que
se inicia na marcacdo de consulta ambulatorial com um clinico, precedida dos
procedimentos iniciais de avaliagdo funcional, tal como delineado nos trabalhos

referentes a avaliacao funcional.
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atendimento

médica

| | | |
RECEPCAO : ACOLHIMENTO : REGISTRO : ATENDIMENTO INICIAL : PRONTO SOCORRO : SERVICO
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| | | | |
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| | | | |
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| | | | |
I I I 5 I I
| | | Nao | |
| | | | |
| | [ | | |
I I I I I
| | | | |
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2 I I I f Sim I
E caso de ] enfermagem | : Necessita g Internagao :
ORL, OFT | [ | avaliacéo I I
I Define especialidade | I I I
~ | | | | |
Nao | | | Nio |
I I I I Sim
I I I I i I Direciona a servicos
[ [ [ [ E alta [ -
arede publica
: : : : hospitalar? : P
! 4 ' Na ! Realiza ! !
I E caso de I Nao I I I
| ] ] | |
I emergéncia? I I consulta — I ‘ I
I I I I I
Sim | I I médica I I
: Sim : Realiza ficha de : : Realiza consulta :
T T T T |
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I I I I I
I I I I I
| | | | |

Figura 1 — Fluxograma Atual De Atendimento do Pronto Socorro do Hospital das Clinicas da FMUSP

*Casos de ORL, OFT e OBST - referem-se a casos definidos desde seu ingresso como pertinentes as especialidade de Otorrinolaringologia, Oftalmologia e

Obstetricia, respectivamente.

FONTE : TEIXEIRA, José Manoel de Camargo et. Al. Organizagéo do fluxo de atendimento em um servico de emergéncia.
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Segundo Renato Veras (2003), um dos estrangulamentos dos sistemas de
saude € a captacao eficiente dos que mais necessitam de cuidado no momento
certo. O modelo aqui apresentado e testado reformata a estrutura do sistema de
porta de entrada até entdo utilizado nas unidades de saude. A partir do novo modelo
(figura 2), o idoso é captado, avaliado e referenciado adequadamente, permitindo
uma melhor organizagao do atendimento e um manejo mais adequado das filas, tédo

comuns nas unidades de saude.
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Captacao de clientela

Usudario>= 65 anos

Triagem Rapida (TR)

Identificacdo de prioridade de

atendimento, estratificacéo de risco

1 T
Risco baixo Risco
médig/altc
Marcacédo de consulta
Incluséo no
cadastro

Sala de —7 Acg0Oes da promocao da saude e prevencgéo
espera de doenca

Avaliacao funcional breve (AFB)

Atendimento médico — analise AFB

Alterac6es funcionais e/ou sindromes

Referéncia com
informacgdes da TR e da
AFB

Nao Sim

Acompanhamento clinico na Centro de avaliagéo e
propria unidade reabilitagdo geriatrica

Figura 2 — Fluxo de Atendimento

Fonte: VERAS, Renato. Rio de Janeiro, 2003
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Os autores propdem modelos de fluxo de atendimento, demonstrando que a
organizacdo das acOes pode trazer beneficios ndo sO para a populacdo atendida,

mas também para os profissionais de saude e para a propria instituicao.

Na busca bibliogréfica ndo foi encontrado material referente ao fluxo de
atendimento aos portadores de anemia falciforme. Acredito que isto decorra da
recente priorizacdo dos servi¢cos nesta area. Por outro lado, a portaria que institui o
PNTN, o Manual de Diagnéstico e Tratamento de Doencas Falciformes e o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas — Doenca Falciforme definem a organizacédo das

acOes aos pacientes falcémicos.
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3 O PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL —PNTN

No Sistema Unico de Saude, o Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN) tem como objetivo o desenvolvimento de agdes de triagem neonatal em fase
pré-sintomatica, acompanhamento e tratamento das doencgas congénitas detectadas
em todos nascidos-vivos. Promove 0 acesso, 0 incremento da qualidade e da
capacidade instalada dos laboratorios especializados e servicos de atendimento,
bem como prop&e a organizagéo e regulacdo do conjunto dessas a¢fes de saude. O
PNTN se ocupa da triagem com deteccdo dos casos suspeitos, confirmacao
diagnostica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados de doencas

congeénitas, dentre elas as doencas falcémicas.

Em 2002, a Secretaria de Assisténcia a Saude aprovou o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas — Doenca Falciforme, que contém o conceito geral da
doenca, os critérios de inclusdo/exclusdo de pacientes no tratamento, critérios de
diagndstico, esquema terapéutico preconizado e mecanismos de acompanhamento
e avaliacdo deste tratamento, que é utilizado pelas Secretarias de Saude dos
estados, Distrito Federal e municipios na regulagdo e dispensacao de

medicamentos.

A Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, em 2002, desenvolveu o Manual
de Diagnéstico e Tratamento das Doencas Falciformes, coordenado pela Dra.
Beatriz Mac-Dowell Soares. No capitulo que trata das medidas gerais para
tratamento das doencas falciformes, informa que os programas preventivos para
hemoglobinopatias, principalmente para Doencas Falciformes, devem levar em
consideracdo a populacdo analisada, a melhor forma de coleta das amostras e da
resposta ao programa, visando a reduzir a mortalidade dos doentes. Além disso, o
correto aconselhamento genético e educacional e o acompanhamento dos casos
diagnosticados poderdo auxiliar sobremaneira a diminuicdo da morbidade e
mortalidade. Para tanto é fundamental o auxilio dos Orgdos oficiais de saude,
treinamento de pessoal capacitado para diagnéstico e aconselhamento

genético/educacional dos portadores e casais de risco. Os avancos na prevencao de
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infeccbes e crises de falcizacdo tém proporcionado uma maior sobrevida aos
pacientes de modo que, a longo prazo, a manutencdo da boa qualidade de vida é
essencial para os individuos com doencas falciformes e deve ser objetivo dos
profissionais que tratam destes pacientes (Manual de Diagndstico e Tratamento de

Doencas Falciformes — Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria, 2002).

Em 2005, através da portaria GM/MS n° 1.391, foi instituido no ambito do
Sistema Unico de Saude, as diretrizes para a Politica Nacional de Atencéo Integral
as Pessoas com Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias, que se apdiam
na promocao, na prevencéao, no diagnostico precoce, no tratamento e na reabilitacao
de agravos a saude, articulando as areas técnicas cujas acdes tém interface com o
atendimento hematolégico e hemoterapico, e ainda trata da promocao da integracao
da politica Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacdo da fase Il do
PNTN e a atencdo integral as pessoas com doenca falciforme e outras

hemoglobinopatias.

Jesus? (2006) apresenta os dados estatisticos referentes a doenca falciforme

no Brasil, em um “blog” denominado “Anemia Falciforme”:

= N° de pacientes: nascem 3.500 criancas por ano no Brasil com a AF e

200.000 com traco falciforme, segundo o PNTN;

= Distribuicdo: disperso na populagédo de forma heterogénea, com maior

prevaléncia nos estados com maior populacéo de afrodescendentes;
= Recorte social: concentrado entre os mais pobres;

= Taxa de mortalidade: 25% das criancas ndo alcancam a idade de 5 anos

se nao estiverem sendo cuidadas;

= Mortalidade perinatal: de 20 a 50% .

2 Joyce Aragado de Jesus (coordenadora da Politica Nacional de Atencao Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme do Ministério da Saude) - http://anemiafalciforme.blogspot.com/
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4 A PORTARIA GM/MS 822/2001

A portaria GM/MS 822/2001 institui em 16 de junho de 2001, no ambito do
Sistema Unico de Saude, o Programa de Nacional de Triagem Neonatal - PNTN com
o intuito de ampliar as medidas e os esforcos para que fossem criados meios

capazes de produzir a reducdo da morbimoralidade relacionadas as patologias
congénitas no Brasil.

Esta portaria tem por objetivo o desenvolvimento e organizagdo de acdes de
triagem neonatal em fase pré-sintomatica, acompanhamento e tratamento das
doencas congénitas detectadas inseridas no Programa para todos os nascidos
vivos, promovendo 0 acesso, o0 incremento da qualidade e da capacidade instalada
dos laboratérios especializados e servicos de atendimento, bem como organizar e

regular o conjunto destas acdes de saude.

O Programa Nacional de Triagem Neonatal, segundo a portaria, se ocupara
da triagem com deteccdo dos casos suspeitos, confirmacdo diagndstica,
acompanhamento e tratamento dos casos identificados nas seguintes doencas

congénitas, de acordo com a respectiva Fase de Implantagcéo do Programa:
a. Fenilcetondria;
b. Hipotireoidismo;
c. Doencas Falciformese outras hemoglobinoatias;
d. Fibrose Cistica.

Em virtude dos diferentes niveis de organizacdo das redes assistenciais
existentes nos estados, da variacdo percentual de cobertura dos nascidos vivos da
triagem que vinha sendo realizada no pais e da diversidade das caracteristicas
populacionais existentes, houve a opcdo de implantar o Programa Nacional de

Triagem Neonatal em fases, conforme descrigdo abaixo:

1. Fase | — Triagem, confirmacao diagndstica, acompanhamento e tratamento

da fenilcetondria e hipotireoidismo congénito.
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2. Fase Il — Triagem, confirmacao diagndstica, acompanhamento e tratamento
da fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito + doencas falciformes e outras

hemoglobinopatias.

3. Fase Il — Triagem, confirmacdo diagndstica, acompanhamento e
tratamento da fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, doencas falciformes e outras
hemoglobinopatias + fibrose cistica. (fase restrita as UFs com cobertura superior a

70% dos Nascidos Vivos na Fases | e 1I).

Segundo a Portaria, ficou a cargo dos estados organizarem a Rede de Coleta
de material para exame e organizarem e realizarem o cadastramento dos Servi¢cos
de Referéncia em Triagem Neonatal e Acompanhamento e Tratamento de Doencas
Congénitas, de acordo com a Fase de Implantacdo, que garantam a realizacdo da
triagem, confirmacdo diagnostica e ainda o adequado acompanhamento e

tratamento dos pacientes triados.

De acordo com o nivel de responsabilidade no Programa, as Secretarias de
Salde dos estados deverdo organizar Redes Estaduais de Triagem Neonatal que

deverdo ser integradas por:
a. Postos de Coleta;

b. Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal / Acompanhamento e
Tratamento de Doengas Congénitas Tipo I, Il ou lll.

Principios e diretrizes:

a. Todo recém-nascido tem direito ao acesso a realizacdo de testes de
Triagem Neonatal. Os testes deverao ser realizados até o 30° dia de vida
(preferencialmente entre o 2° e 7°), com a coleta de material efetuada de
acordo com os critérios estabelecidos no Manual de Normas Técnicas e

Rotinas Operacionais do PNTN.

b. O PNTN devera ser organizado de maneira a garantir plenamente o
acesso aos recém-nascidos ndo sé a realizacdo de exames preconizados
e a confirmacao diagnéstica, mas também ao acompanhamento e
tratamento das doencas detectadas. Devem ser estruturados os fluxos de
referéncia e contra-referéncia, os Postos de Coleta adequados e os

respectivos Servicos de Referéncia Neonatal / Acompanhamento e
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Tratamento de Doencas Congénitas de acordo com a Fase de

Implantacéo do Programa.

c. Todo recém-nascido suspeito de ser portador de uma das patologias
triadas devera ser reconvocado para a realizagdo dos exames

complementares confirmatorios.

d. Todo recém-nascido vivo identificado / confirmado como portador de uma
das patologias triadas tem direito ao acompanhamento, orientacdo e

tratamento adequado.

A Portaria GM/MS 822/2001 estabelece também a organizacédo dos servicos
de referéncia a fim de que possam atender a totalidade dos recém-nascidos de sua

area de abrangéncia.

Os Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal sdo classificados de acordo
com sua capacidade operacional no que diz respeito ao acompanhamento e
tratamento das doencas congénitas estabelecidas nas Fases de Implantacdo do
Programa e com 0s exames que sao capazes de realizar — capacidade técnica do
laboratorio especializado — proprio ou terceirizado e seréo classificados como |, Il ou
1l

Os Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e
Tratamento de Doencas Congénitas sdo destinados a operacionalizacdo, execugao
e controle do Programa Nacional de Triagem Neonatal na sua area de abrangéncia.
Estes servigos séo responséaveis pelo cumprimento de todo o processo referente a
triagem neonatal, desde a coleta, realizacdo dos exames, busca ativa, confirmacéo
diagnéstica, acompanhamento e tratamento dos casos positivos detectados,

conforme definido no PNTN e, portanto, devem englobar:
= Rede de Coleta,;

» Laboratério Especializado em Triagem Neonatal — Laboratério/Biologia

Molecular;
= Ambulatério Multidisciplinar Especializado;
= Sistema de Registro de Informac¢fes Automatizado;

* Rede Assistencial Complementar;
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= Recursos Humanos;
= Ambulatério Multidisciplinar Especializado.

Quando algum caso suspeito é detectado no laboratério, 0 mesmo devera

imediatamente acionar a Busca Ativa do Servi¢o de Referéncia.

4.1 FENILCETONURIA

Os pacientes com fenilcetondria terdo o primeiro Acompanhamento
Multidisciplinar em Triagem Neonatal (AMTN) com: médico pediatra, nutricionista,
psiclogo e assistente social. Receberdo orientacdo sobre o diagnostico,
terapéutica, orientacdo nutricional e aconselhamento genético especifico para a
patologia quanto ao risco de recorréncia. A continuidade do atendimento seguira o

protocolo e diretrizes terapéuticas para tratamento da fenilcetonuria.

4.2 HIPOTIREOIDISMO CONGENITO

Os pacientes com hipotireoidismo congénito terdo o0 primeiro
Acompanhamento Multidisciplinar em Triagem Neonatal (AMTN) com: meédico
endocrinologista, psicélogo e assistente social. Receberdo orientagdo sobre o
diagnostico, terapéutica e aconselhamento genético especifico para a patologia
guanto ao risco de recorréncia, quando necessario. A continuidade do atendimento
seguird o protocolo e diretrizes terapéuticas para tratamento do hipotireoidismo

congénito.

4.3 DOENCAS FALCIFORMES E OUTRAS HEMOGLOBINOPATIAS

Os pacientes com doencas falciformes e outras hemoglobinopatias terdo o
primeiro Acompanhamento Multidisciplinar em Triagem Neonatal (AMTN) com:
médico pediatra, psicologo e assistente social. Receberdo orientacdo sobre o

diagndstico, terapéutica e aconselhamento genético especifico para a patologia
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guanto ao risco de recorréncia. A continuidade do atendimento seguira o protocolo e
diretrizes terapéuticas para tratamento das doencas falciformes e outras
hemoglobinopatias no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal ou em outro
servico, como Hemocentro, conforme acordo operacional.

Segundo o Protocolo de Diretrizes Terapéuticas para Tratamento de
Portadores de Sindromes Falcémicas - considerando que estes doentes séo
propensos a infecgcdes - além das vacinas habitualmente utilizadas no Programa

Nacional de Imunizacao, os portadores de doencas falciformes devem receber, de
forma rotineira, as seguintes vacinas:

= Vacina contra Haemophilus:

2 a 6 meses: 4 doses
7 a 11 meses: 3 doses

1 a 18 anos: dose Unica ou conforme especificacao do fabricante.

= Vacina contra Hepatite B recombinante:

todas as idades: 3 doses

= Vacina contra Pneumococos;

A partir dos 2 anos: dose Unica com refor¢co apos 5 anos
Antibioticoterapia profilatica:

= Penicilina:
Deve ser iniciada a partir do 2° més de vida até os 5 anos
de idade.

=  Penicilina Benzatina:

Criancas até 10 kg: 300.000 U (21 em 21 dias)
Criangas de 10 a 25 kg: 600.000 U (21 em 21 dias)
Criancas > 25 kg: 1.200.000 U (21 em 21 dias)

Ou

= Penicilina V (fenoximetilpenicilina):

Criangas até 3 anos: 125 mg



32

Crianga acima de 3 anos: 250 mg

= Eritromicina (aos alérgicos a penicilina): 250 mg

4.4 FIBROSE CISTICA

Os pacientes com fibrose cistica terdo o primeiro Acompanhamento
Multidisciplinar em Triagem Neonatal (AMTN) com: meédico pediatra, psicologo e
assistente social. Receberdo orientacdo sobre o diagnéstico, terapéutica e
aconselhamento genético especifico para a patologia quanto ao risco de recorréncia.
A continuidade do atendimento seguird o protocolo e diretrizes terapéuticas para
tratamento da fibrose cistica, no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal ou em

outro servigo, conforme acordo operacional.

4.5 COMPOSICAO DA REDE

A rede devera prover acesso, conforme a necessidade do Servico de

Referéncia em Triagem Neonatal, em uma unidade ou mais, aos seguintes servicos:

= Servico Ambulatorial Especializado em Doencas Falciformes (DF) e

Hemoglobinopatias (Hb):

O Servico devera dispor de uma equipe minima composta de um
hematologista pediatrico e um hematologista de adulto, ambos com titulo de

especialista.
=  Servigco Ambulatorial Especializado em Fibrose Cistica (FC):

O Servico devera dispor de uma equipe minima composta de um
pneumologista pediatrico e um pneumologista de adulto, ambos com titulo de

especialista, além de um fisioterapeuta e servico de radiologia.

= Rede hospitalar de retaguarda credenciada para o atendimento
emergencial, internamento e UTI para pacientes portadores de Doencas

Falciformes, Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica. O Hospital de
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referéncia devera ser um Hospital Geral/Especializado, com UTI infantil e

de adulto, servico de emergéncia e internacao.

A portaria acima mencionada, bem como o Manual de Diagndstico e
Tratamento de Doencas Falciformes organizam a rede de atencao como também as

acles de saude para portadores de anemia falciforme.
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5 METODO

A metodologia utilizada para elaboracdo deste trabalho é formada por um
estudo descritivo realizado com base no processo de atendimento aos pacientes

falcémicos do Hospital da Crianca Conceicao (HCC).

A pesquisa foi previamente avaliada pelo Comité de Etica do Grupo

Hospitalar Conceicéo e protocolado sob o n°® 155/06.

Os dados foram coletados a partir de aplicacdo de questionario, diretamente
com o responsavel pela area de onco-hematologia infantil do HCC, para identificar
guais atendimentos e recursos sdo disponibilizados pelo servico aos pacientes
falcémicos. A descricdo das acdes de atendimento aos doentes falcémicos foi feita
a partir de informacdes coletadas junto ao responsavel pela area de atendimento da
onco-hematologia. Inclui as acdes realizadas desde o ingresso do paciente no
hospital de referéncia, como também de exames realizados, tratamento,
dispensacédo de medicamentos e 0 acompanhamento por equipes multiprofissionais,

tanto aos pacientes quanto aos seus familiares.

As informagdes coletadas foram descritas e avaliadas tendo como referéncia

a normativa ministerial.
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6 RESULTADOS

6.1 HOSPITAL DA CRIANCA CONCEICAO

O Hospital da Crianca Conceicdo® é um hospital geral pediatrico, recebendo
criancas de todo o territério gaucho e mesmo de Estados vizinhos, pertencente ao
Grupo Hospitalar Conceicdo. Conta com 252 leitos, 25 consultérios, 852
funcionarios. Realizou no ano de 2005, 175.296 consultas, 83.342 consultas de
emergéncia, 91.954 consultas programadas, 8.258 internacdes, 3.101 cirurgias. Dos
exames ambulatoriais foram realizados 22.036 de radiologia, 681 ecografias e 91
tomografias e dos exames de internacdo 10.308 de radiologia, 1.686 ecografias e

236 tomografias.

6.2 SITUACAO ENCONTRADA

O Rio Grande do Sul encontra-se na Fase Il do PNTN, implementando as
acOes de triagem para fenilcetondria, hipotireoidismo congénito e hemoglobinopatias
para as quais o Hospital da Crianca Conceicdo € referéncia, sendo a onco-
hematologia a &rea responsavel pelo atendimento das criancas portadoras de

anemia falciforme.

A coleta de material do teste do pezinho € realizada entre o 3° e o 30° dia de
nascimento, podendo ser feita nos Postos de Saude da Rede de Atencao do Estado.
O material coletado é encaminhado ao laboratério da Faculdade de Farmacia da
Universidade Federal do Estado do Rio Grande do Sul — UFRGS, por contrato

3 Site do Grupo Hospitalar Conceicao http://www.ghc.com.br/default.asp?idMenu=2&idSubMenu=3



36

firmado com a Secretaria Estadual de Saude, para analise e detec¢do das doencas

congénitas referenciadas pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal.

O laboratoério da Faculdade de Farméacia da UFRGS é a referéncia estadual
para a realizacdo das seguintes acfes: exames de triagem, confirmacéo diagndstica
e exames confirmatdérios por biologia molecular, conforme definido na Portaria

GM/MS 822/2001, desobrigando o Hospital a manter um laboratério préprio.

Os casos confirmados de doencas falcémicas, apds reconvocacdo para
exame confirmatério, sdo encaminhados pelos Postos de Saude da Rede do Estado
ou Hospitais aos servicos de referéncia: Hospital de Clinicas de Porto Alegre,
Hospital Nossa Senhora da Concei¢cdo ou ao Hospital da Crianga Conceicao, para

tratamento e acom panhamento.

Atualmente, o Hospital da Criangca Concei¢cdo possui 32 criancas na faixa
etaria de 6 meses a 16 anos cadastrados junto a onco-hematologia, em tratamento e

acompanhamento.

A partir do momento em que 0 paciente é diagnosticado como portador de
anemia falciforme € encaminhado ao ambulatério da onco-hematologia do HCC
onde € aberto um prontuério. Caso tenha sido encaminhado pelo préprio HCC, ele

tera um cadastro no sistema préprio do Hospital e passara por uma avaliacdo basal.

O primeiro atendimento, no HCC, aos pacientes falcémicos, que é a avaliagdo
basica que consiste na medicdo do tamanho do figado, do baco e avaliacdo
hematolégica dentre outras acdes, todas executadas pelo médico hematologista
(infantil), para estabelecer as condicbes do doente e fazer o encaminhamento
apropriado, é neste periodo, em que sado chamados os familiares para dar-lhes

conhecimento ndo so6 das condi¢des do paciente como também sobre a doenca.

Apoés a avaliacdo basica é iniciado o tratamento e o acompanhamento que

consiste de:
= realizar um segundo “teste do pezinho” aos 6 meses de vida da crianca;
= efetuar consultas mensais a partir da 12 consulta;
= fazer revisdes clinicas e laboratoriais;

= manter avaliacfes hematoldgicas periddicas;
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= executar exames de cardiologia e nefrologia uma vez ao ano;
= efetuar consultas nas demais especialidades no minimo uma vez ao ano;
= entregar os medicamentos especiais;

A equipe multidisciplinar que atende no Hospital da Criangca Conceicdo é
completa, atendendo a pacientes em geral através de varios profissionais de
diferentes especialidades, ndo ficando estes alocados exclusivamente para o
atendimento aos pacientes falcémicos. Os atendimentos de ortopedia sé&o
encaminhados especificamente ao Hospital Cristo Redentor que também é uma das

unidades do Grupo Hospitalar Conceicéo.

A atuacdo dos profissionais integrantes da equipe multidisciplinar é realizada
de acordo com a necessidade do paciente, ou seja, dependendo da doenca
desencadeada pela anemia falciforme, o profissional especializado na area da

moléstia apresentada faz o atendimento.

O falcémico possui um calendario especial para vacinacdo especifica,
recebendo as vacinas no CRIE - Centro de Referéncia de Imunobiol6gicos
Especiais, encaminhado pelo HCC, com excec¢éo dos pacientes em crise, pois estes

se encontram internados, motivo pelo qual recebem as vacinas no proprio hospital.

A medicacdo necessaria e especifica para o tratamento dos pacientes
falcémicos é fornecida pelo proprio HCC, que recebeu uma variedade de
medicamentos do Ministério da Saude em atencdo ao PNTN. Os demais

medicamentos sdo adquiridos pelo préprio Hospital.

O paciente falcémico em crise tem assegurada sua internacdo no Hospital de
modo a receber o tratamento adequado, tendo inclusive disponibilizada uma
ambulancia para seu deslocamento caso haja necessidade; mesmo assim, alguns
pacientes ddo entrada pela Unidade de Emergéncia do Hospital. Aqueles que
apresentam diagnostico de “traco falciforme” sdo acompanhados nas Unidades
Basicas de Saude ou no proprio HCC, onde eles e seus familiares participam de

palestras para esclarecimentos sobre a doenca.

O Hospital realiza a busca e acompanhamento de familiares de pacientes
falcémicos, proporcionando-lhes exames de eletroforese de hemoglobina e palestras

sobre a anemia falciforme, onde sdo orientados sobre o tratamento e os cuidados



38

gue devem ser dispensados aos pacientes quando estdo em suas residéncias, além

do aconselhamento genético.

Os profissionais da area de saude do Hospital da Crianca Conceicao,
recebem permanentemente capacitacdo especifica para o0 atendimento aos

pacientes falcémicos através de palestras e seminarios.

O fluxo de atendimento aos portadores doencas falcémicas realizado pelo

HCC foi demonstrado na figura 3.

FLUXO DE ATENDIMENTO AO PACIENTE FALCEMICO NO HCC

RECEPCAO AMB. HCC

ABERTURA PRONTUARIO

v

HEMATOLOGIA HCC

AVALIACAO BASICA

'

AMB-EQUIP. MULTIDISC. HCC

EQUIP. MULTIDISC. HCC

PACIENTE
EM CRISE?

TRATAMENTO
ACOMPANHAM.
LIBERAGAO MEDICAM.

l

AVALIACAO

?RlE NAO PACIENTE
APLICACAO VACINAS NECESSITA
ESPECIAIS INTERNACAO?

ESPECIALISTA

ENCAMINHAMENTO
P/INTERNAGAO HCC

!

RECEPCAO HCC

CADASTRO PACIENTE

!

A % HCC
SIM NAO
PACIENTE ~
> INTERNACAO E

?
JEVE ALTA? TRATAMENTO

Figura 3 — Fluxo de Atendimento ao Paciente Falcémico no HCC.
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A figura 3 demonstra o fluxo de atendimento aos pacientes falcémicos no
HCC, onde é possivel verificar que os procedimentos séo realizados a luz da
normativa, mas com algumas variagdes, como a questdo da primeira avaliacdo do
paciente e a liberacdo de medicamentos especiais. Ficou demonstrado também que
0 paciente s6 é cadastrado se tiver baixa hospitalar. O modelo utilizado pelo HCC

atende a necessidades de todos 0s usuarios que buscam atendimento.
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7 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados deste estudo apontam para a complexidade do Sistema Unico
de Saude na organizacao dos diferentes programas para garantir acesso, equidade
e prioridade das acbGes de atencdo a saude a partir da legislacdo normativa do
PNTN, da organizacdo e estrutura da Rede Estadual Servico de Referéncia em
Triagem Neonatal, Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas, bem

como do fluxo de atendimento e de informacdes implantados no Estado.

Neste aspecto, a entrevista com o profissional responsavel pelo onco-
hematologia do Hospital da Crianga Conceicdo possibilitou identificar que todos os
pacientes tém acesso ao atendimento cnforme suas necessidades. Entretanto, a
forma como estd organizada a estrutura de atendimento aos pacientes no
ambulatério permite perdas no registro de informacfes da totalidade dos pacientes
falcémicos. Esta situacdo ocorre porque no ambulatério do HCC, onde séo tratados
e acompanhados os pacientes falcémicos, o registro é realizado em sistema préprio
gue inclui o prontuario eletrénico, mas que nao envia estas informacdes para as

bases de dados nacionais.

Em pesquisas as bases de dados do MS/DATASUS, no Rio Grande do Sul,
constatou-se apenas um registro do procedimento de acompanhamento em SRTN a
pacientes com diagndéstico de doencas falciformes e outras hemoglobinopatias no
ano de 2003. Este fato evidencia falha na captura do dado no momento do
procedimento de acompanhamento, que resulta em subnotificacdo de informacgdes
para subsidiar acbes de monitoramento e avaliacdo do desenvolvimento do

programa, bem como a definicdo de indicadores e prioridade em saude.

A revisao bibliografica sobre o tema, bem como do conjunto de dispositivos
normativos que orientam a organizacao das a¢des em saulde no que se refere aos
portadores de anemia falciforme, permitiu desvendar a situacdo do acesso dos
pacientes ao sistema de saude, bem como identificar o processo de invisibilidade

destes agravos no perfil de morbimortalidade nas estatisticas oficiais.
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8 CONLCUSAO

Para finalizar, ressalta-se a importancia da norma na orientacdo da
organizacdo dos servicos e procedimentos de saude para o atendimento aos

pacientes falcémicos no Sistema Unico de Satde.

Entretanto, para além do cumprimento das normativas é preciso considerar a
realidade local e sua integracéo ao conjunto de politicas desenvolvidas pelo sistema

e 0s mecanismo de avaliacéo, regulacéo e informacéo.

Neste aspecto € de suma importancia avancar na equidade da atencdo a
saude incluindo acbes e qualificando o0s servicos para o atendimento das
especificidades das doencas prevalentes da populacdo negra pela importancia da
realizacdo do diagndstico precoce, da orientacdo familiar e 0 acesso a medidas
preventivas e aos medicamentos no impacto da reducdo do 6bito de baixa idade na

populacéo negra.

A partir destas premissas apresentadas e dos pontos identificados inicialmente
neste estudo considera-se necessario estabelecer mecanismos que possam
melhorar o fluxo de atencéo a saude dos portadores de anemia falciforme por meio
de estabelecimento de estratégias que agilizem dgumas de suas etapas, o qual
pode ser realizado com estudos continuados sobre as caracteristicas e os fatores

gue possam avaliar a qualidade do servi¢o e necessidades dos usuarios.

A questdo de saude dos falcémicos evidencia a complexidade do SUS e a
diversidade das etnias no Brasil e seus rebatimentos no processo salde-doenca que
exigem permanente avaliacdo e capacitacdo dos trabalhares em saude para
garantia dos principios do Sistema do Unico de Salde e da qualidade de vida da

populacao.
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ANEXO A - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Entrevista a ser respondida pelo meédico responsavel area de atendimento

a pacientes com anemia falciforme

ADEQUAGAO NORMATIVA DAS AGOES PARA PORADORES DE ANEMIA FALCIFORME EM UM HOSPITAL
DE REFERENCIA

ROTEIRO DA ENTREVISTA

1. Qual a “porta de entrada” dos portadores de anemia falciforme no Hospital?

2. Qual o numero de pacientes falcémicos atendidos pelo Hospital?

3. O Hospital possui laboratério para triagem neonatal, atendendo as exigéncias de

funcionamento conforme a portaria GM/MS 822/2001?
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4. O Hospital mantém leitos exclusivos ao tratamento de pacientes falcémicos?

Quantos?

5. O Hospital mantém uma equipe multidisciplinar para atendimento dos pacientes com

anemia falciforme?

6. Qual a composicao da equipe multidisciplinar?

7. Este quadro de profissionais é fixo e atendem somente a estes pacientes no
Hospital?
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8. O Hospital faz o “teste do pezinho” com eletroforese de hemoglobina?

9. Quando o teste do pezinho é positivo para anemia falciforme, é feito um 2° teste

comprobatério?

10. O paciente que tem o diagndstico de " trago falciforme”, qual a acdo a ser tomada

em relacéo a ele?

11. Apos a confirmacao de anemia falciforme, para onde é encaminhado o paciente?

12. Qual a sequéncia de acbes a serem realizadas e onde?
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13. Quais as acdes realizadas pela equipe multidisciplinar e em que momento?

14. Quanto ao acompanhamento do paciente e familiares, no que consiste?

15. O aconselhamento genético é realizado no Hospital?

16. Os paciente com anemia falciforme recebem as vacinas no Hospital? Se n&o, onde

sdo realizadas?

17. O Hospital dispensa a medicacao necessaria aos pacientes falcémicos?
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18. As consultas periddicas e exames séo realizados no Hospital? Se ndo, onde sao

realizados?

19. O Hospital realiza exames de eletroforese de hemoglobina em adultos, familiar ou

nao de crianga com anemia falciforme?

20. O paciente falcémico em crise, ele tem sua baixa assegurada no Hospital ?

21. Quem define a emergéncia do atendimento a um paciente falcémico no Hospital?

22. As unidades de saude do Hospital, atuam de alguma forma no atendimento a

pacientes com anemia falciforme? Como?
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23. O Hospital atende a pacientes falcémicos de outras localidades?

24. Qual a faixa etaria das criancas atendidas?




