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1  INTRODUÇÃO 
 
1.1  O SUS 
 
O Sistema Único de Saúde é uma inquestionável conquista institucional. Suas premissas de 
universalidade, eqüidade e integralidade pressupõem o alcance de sua principal característica: 
atingir um sistema de saúde que atenda a toda a população, sem nenhum tipo de discriminação. 
 
Entretanto, ignorar seus paradoxos é evitar um profundo enfrentamento dos problemas postos 
pela realidade, onde por um lado temos serviços de excelência, a princípio disponíveis para 
todos os cidadãos, como transplantes, tratamentos oncológicos, acesso a medicamentos para a 
AIDS; por outro lado, há uma enorme dificuldade de acesso aos serviços básicos, unidades de 
urgências e consultas especializadas.   
 
O combate às desigualdades e a promoção da eqüidade no SUS passam necessariamente pela 
extinção definitiva de discriminações a grupos populacionais que ainda têm seu direito à saúde 
negado ou violado, em virtude das dificuldades de acesso aos serviços. Em 1988 a promulgação 
da Constituição Federal do Brasil já apontava a relevância do acesso universal e igualitário às 
ações e serviços de saúde, determinando sua promoção, proteção e recuperação.   
 
Assim, conforme preconiza o processo iniciado pela 12ª Conferência Nacional de Saúde/20031 
(vide anexo B), cujo resultado é a base da Política Nacional de Saúde que vem sendo 
implantada no país, os debates em todos os estados e municípios, fortalecendo a participação 
dos movimentos sociais e, consequentemente, o controle social, são facilitadores na 
implementação das políticas de saúde que atendam a todas as necessidades da população. 
 
 
1.2 O SUS, a doença falciforme e as principais legislações federal e estadual / MG para  
hemoglobinopatias 
 
Farta legislação de apoio e regulamentação às ações do SUS nas suas mais variadas e 
complexas esferas e instâncias já está em vigor. Em 2006 o Ministério da Saúde, buscando 
avançar ainda mais para a construção de um sólido sistema de saúde que atenda a toda 
população brasileira, respeitando a extensão territorial e as diversidades regionais do Brasil, 
elabora e aprova a Portaria Nº. 399/GM2 - 22/02/2006 - Divulga o Pacto pela Saúde 2006 - 
Consolidação do SUS e aprova as Diretrizes Operacionais do referido Pacto (vide anexo B). 
 
O Pacto parte de uma premissa inquestionável: as imensas diferenças de prioridades regionais e 
a extensão continental do país. Defende a regionalização e descentralização do SUS, bem como 
as atribuições do Ministério da Saúde que passam a ser descentralizadas para os estados e para 
os municípios. Destaca, reiterando, a indispensável participação da sociedade civil organizada e, 
consequentemente, a instituição do controle social com o compromisso de apoio à sua 
qualificação. 
 
Assim é que a Portaria Nº. 13913 de 16/08/2005 (anexo B), que institui no âmbito do SUS as 
Diretrizes para a Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doença Falciforme e 
outras Hemoglobinopatias, atua no sentido de fortalecer as ações do Ministério da Saúde - 
Coordenação da Política Nacional do Sangue e Hemoderivados - e o Pacto pela Saúde, 
considerando a regulamentação e a implantação das medidas ali estabelecidas e a 
descentralização para os estados e municípios na organização da rede de assistência para 
pessoas com doença falciforme. 
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Em março de 2003, o governo federal, demonstrando interesse em promover a igualdade e a 
proteção aos direitos dos indivíduos e grupos raciais e étnicos afetados pela discriminação e 
demais formas de intolerância com ênfase na população negra, cria a Secretaria de Promoção 
de Políticas da Igualdade Racial - SEPPIR. Associada, também, aos princípios e diretrizes da 
Política Nacional do Sangue, Componentes e Hemoderivados, a SEPPIR defende em seus 
preceitos a garantia da harmonização das ações do poder público em todos os níveis de governo 
e a indispensável necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado 
por profissionais adequadamente preparados, dirigidos às pessoas com doença falciforme.  
 
A inclusão do exame para detecção neonatal da doença falciforme, na fase II do Programa 
Nacional de Triagem Neonatal, instituído pela Portaria nº 822/GM4 de 6 de junho de 2001 (anexo 
B), reconhece a importância médico-social do início precoce do tratamento na rede de 
assistência do Sistema Único de Saúde. 
 
Mais recentemente, em 16 de agosto de 2005, a publicação da Portaria nº 1.391/GM4 (anexo B) 
define diretrizes para a integral execução da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas 
com Doença Falciforme e outras Hemoglobinopatias. 
 
São algumas diretrizes: 
 

�  A promoção da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com 
hemoglobinopatias pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), recebendo os 
pacientes e integrando-os na rede de assistência do SUS...;  

�  A promoção da garantia da integralidade da atenção, por intermédio do atendimento 
realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes áreas 
técnicas do Ministério da Saúde, visando à articulação das demais ações que 
extrapolam a competência da Hemorrede;  

�  A educação permanente para todos os atores envolvidos através da instituição de uma 
política de capacitação...; 

�  A promoção do acesso à informação e ao aconselhamento genético aos familiares e às 
pessoas com a doença ou o traço falciforme; 

�  A promoção da integração da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com 
Doença Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem 
Neonatal, visando à implementação da fase II deste último e a atenção integral às 
pessoas com doença falciforme e outras hemoglobinopatias; 

�  A promoção da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo, 
imunobiológicos especiais e insumos, como Filtro de Leucócitos e Bombas de Infusão; 

�  A estimulação da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas 
com doença falciforme e outras hemoglobinopatias. 
 

Em Minas Gerais importante lei estadual é publicada em 06/12/2001, sob o nº 14.0885 (anexo B), 
cujo principal teor é a proteção do aconselhamento genético e assistência médica integral às 
pessoas com traço e anemia falciforme. 
 
São diretrizes básicas e metas a serem cumpridas no Estado a partir desta Lei: 
 

�    O exame diagnóstico de hemoglobinopatias; 
�  A cobertura vacinal completa definida por especialistas, incluindo as que não constam 

na programação oficial; 
�  Fornecimento de medicação necessária ao tratamento, conforme padrões definidos pela 

Organização Mundial de Saúde - OMS; 
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�  Aconselhamento Genético, baseado em informações técnicas e exames laboratoriais; 
�  Divulgação em programas de aconselhamento pré-natal e pré-nupcial dos possíveis 

agravos     pertinentes à doença falciforme; 
�  Acompanhamento e atendimento especializado à gestante com doença falciforme 

garantindo-lhe a assistência no parto, bem como se sofrer aborto em decorrência da 
síndrome; 

�  Todo um elenco de ações em educação, capacitação, treinamento e sensibilizações dos 
profissionais da rede de assistência à saúde, garantindo a atenção integral ao doente 
falciforme. 

 
1.3 Alguns números da desigualdade 
 
De acordo com dados do Ministério da Saúde6 divulgados em 2003, para cada cem pessoas que 
morreram, quatorze não tiveram a causa de sua morte definida. Para as crianças de cor preta e 
parda com idade abaixo de 5 anos, as taxas de morte por causa mal definida foram duas vezes 
maiores que as observadas para crianças brancas. Estes dados revelam as dificuldades de 
acesso aos serviços de saúde, o diagnóstico tardio, a questionável atenção oferecida, 
tratamentos inadequado-ineficientes e/ou inexistentes.   
 
1.3.1 Mortalidade  
 

�  Para as crianças de cor preta e parda com idade abaixo de cinco anos de vida, o risco 
de morte por doenças infecciosas e parasitárias foi 60% maior; 

�  25% das crianças com doença falciforme que não recebem uma assistência específica 
para a sua condição clínica, morrem antes dos cinco anos de idade; 

�  A hipertensão arterial durante a gravidez foi uma das causas mais freqüentes de morte 
materna, principalmente entre as mulheres negras; 

�  No Brasil, o risco de uma mulher grávida morrer em conseqüência de causas maternas é 
2,5 a 8 vezes maior se comparado aos riscos encontrados em países desenvolvidos; 

 
1.3.2 Assistência ao pré-natal, parto e nascimento 
 

�  No Brasil, 40% das mães dos nascidos vivos referiram ter feito sete ou mais consultas 
de pré-natal; 

�  Os menores percentuais foram observados para mães de cor preta, pardas e indígenas. 
Nas regiões Norte e Nordeste o número de consultas cai independentemente da 
escolaridade da mãe. 

 
1.3.3  Consultas de saúde 
 

�  Até 2004, segundo pesquisa do IPEA, 44,5% das mulheres negras nunca haviam 
realizado exame clínico de mama contra 27% para as mulheres brancas7; 

�  Até 2004, também segundo pesquisa do IPEA, 20% da população negra nunca realizou 
exame odontológico contra 12% da população branca8. 

 
1.3.4 Expectativa de vida 
 

�  A esperança de vida para as mulheres negras é de 66 anos, enquanto para as mulheres 
brancas sobe para 71 anos8-10.  

 
1.4    O Centro de Educação e Apoio para Hemoglobinopatias - CEHMOB/MG 
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O Centro de Educação e Apoio para Hemoglobinopatias - CEHMOB/MG, criado em 2005, sendo 
seu Comitê Gestor composto pelo Ministério da Saúde - MS, Secretaria Especial de Promoção 
de Políticas de Igualdade Racial - SEPPIR, Universidade Federal de Minas Gerais - UFMG, 
Núcleo de Ações e Pesquisa em Apoio Diagnóstico - NUPAD, Secretaria de Estado de Saúde de 
Minas Gerais - SES/MG, Fundação Centro de Hematologia e Hemoterapia de Minas Gerais - 
HEMOMINAS, Secretaria Municipal de Saúde de Belo Horizonte - SMSA-PBH e Associação dos 
Pais, Amigos e Pacientes de Doença Falciforme do Estado de Minas Gerais – DREMINAS, 
fundamenta suas ações, principalmente, pelos preceitos temáticos 35, 42, 62 e 63 do relatório da 
12ª Conferência Nacional de Saúde1 (vide anexo B) que procura garantir:  
 

�  35 “... comissões técnicas para estudo e avaliação da saúde da população negra com a 
participação da sociedade civil, objetivando formular políticas e definir protocolos básicos 
de ação, conforme o Estatuto da Igualdade Racial”; 

�  42 “... a regionalização do Programa de Anemia Falciforme (PAF) em todos os estados e 
municípios, com o teste do pezinho e da orelhinha, eletroforese de hemoglobina para 
crianças, gestantes e adultos, como também o acompanhamento das pessoas com 
diagnóstico comprovado por meio de equipes multiprofissionais, criando centros de 
referência para portadores de hemoglobinopatias”; 

�  62 “... acesso da população afro-brasileira aos serviços de saúde em todas as áreas de 
abrangência do SUS, incluindo o atendimento aos casos de emergência e de rotina, 
decorrentes de suas condições específicas de saúde...”; 

�  63 “... implementação de políticas públicas para a atenção aos portadores de anemia 
falciforme e hemoglobinopatias, com ênfase no atendimento de crianças...”. 

 
O CEHMOB/MG, atuando como agente aglutinador dos esforços governamentais e  
não-governamentais, baseado nas premissas das instituições que lhe compõem, incluindo aí os 
gestores da saúde nas esferas federal, estadual e municipal, vem cumprindo seus objetivos 
conforme será demonstrado no decorrer do presente documento. 
 

2 A DOENÇA FALCIFORME - RELEVANTE PROBLEMA DE SAÚDE PÚBLICA EM 
MINAS GERAIS 
 
A doença falciforme é uma doença genética com alta prevalência na população brasileira. A 
introdução do gene beta S se deu principalmente com a entrada de escravos, durante o regime 
de imigração forçada. Até a metade do século XIX, o Brasil recebeu entre 2 e 4,5 milhões de 
negros oriundos da África.  
 
Desde 1990, considerando a inexistência de serviços desta natureza na rede pública, a 
Fundação Hemominas vem assumindo o tratamento dos pacientes com doença falciforme em 
seus ambulatórios. Este investimento institucional foi realizado à época em um cenário de total 
ausência de políticas públicas para este grupo de pacientes, seja no âmbito federal ou estadual. 
Estas ações ganharam vigoroso impulso a partir de 1998 quando foi implantada no estado, pela 
Secretaria de Estado de Saúde, a triagem neonatal para a doença falciforme.  
 
Minas Gerais é o estado pioneiro na implantação pública, gratuita e universal da triagem 
neonatal para a doença falciforme11.  O Programa Estadual de Triagem Neonatal (PETN) mostra 
uma incidência de 72 casos da doença em cada 100.000 nascidos vivos, e um portador de traço 
para cada 30 nascimentos12. A elevada incidência e o caráter crônico, com ampla variação 
clínica e agravos agudos à saúde dos acometidos, colocam a doença falciforme como um 
relevante problema de saúde pública. 
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A doença falciforme compreende várias formas de hemoglobinopatias em que a Hemoglobina S 
está presente: em homozigose (Hb SS ou anemia falciforme) ou em associação com outra 
hemoglobina anormal, como hemoglobina C (Hemoglobinopatia SC) ou ainda em interação com 
o traço talassêmico (S-Beta talassemia). 
 
A hemoglobina S resulta de uma alteração estrutural da molécula da hemoglobina, em 
conseqüência de uma mutação pontual na cadeia beta da globina, codificada no cromossoma 
11. A desoxigenação da hemoglobina S leva a alterações físico-químicas na sua estrutura, 
culminando com a transformação da forma da hemácia para o aspecto de foice ou outras formas 
bizarras. 
 
Com esse processo, as hemácias apresentam curta sobrevida levando a uma anemia hemolítica 
crônica variável. Além disso, a hemácia com forma e propriedades alteradas pode levar à  
vaso-oclusão em qualquer ponto do organismo e que, junto com a anemia, são responsáveis 
pela maioria das manifestações clínicas observadas, com ampla variação na gravidade. 
 
Um significativo contingente de pacientes apresenta forma grave, pontuada pelas chamadas 
“crises falcêmicas”, que são manifestadas como episódios de crises dolorosas. Além da anemia 
crônica, progressivamente, os diversos órgãos vão sofrendo alterações como disfunção e atrofia 
do baço com diminuição da defesa às infecções, deficiência no crescimento, alterações 
cardiovasculares, ósseas, renais, oftalmológicas, dentre outras. Lesões progressivas nos vasos 
do sistema nervoso central podem levar a déficits cognitivos, e mais de 10% dos pacientes 
podem sofrer acidente vascular cerebral (AVC), com seqüelas motoras e do desenvolvimento. As 
manifestações clínicas variáveis são explicadas por fatores genéticos, individuais e ainda pelas 
condições sócioeconômicas, pela localização geográfica e pelo acesso à cobertura dos Serviços 
de Saúde. 
 
Esta doença hereditária tão freqüente, de caráter crônico, pontuada por eventos agudos, clama 
por uma atenção ampla, integrada e resolutiva, que envolve o Sistema Único de Saúde em todos 
os níveis de atenção.     
 
O Programa Estadual de Triagem Neonatal - MG é coordenado pela Secretaria de Estado de 
Saúde de Minas Gerais (SES/MG) e executado pelo Serviço de Referência em Triagem Neonatal 
do Núcleo de Ações e Pesquisa em Apoio Diagnóstico da Faculdade de Medicina da 
Universidade Federal de Minas Gerais (Nupad/FM/UFMG), credenciado em 2001 pelo Ministério 
da  Saúde como  responsável pelo diagnóstico precoce da doença através dos testes realizados 
no quinto dia  de  vida. Mantém ainda ação vigilante e efetiva para garantir um fluxo de 
comparecimento às consultas na rede de hemocentros, a busca ativa e atividades de supervisão.   
 
3  DOENÇA FALCIFORME EM MINAS GERAIS DA TRIAGEM NEONATAL AO   

 TRATAMENTO E ACOMPANHAMENTO 
 
3.1  A cobertura 
 
A doença falciforme, a partir de 1998, passa a integrar o já solidificado Programa Estadual de 
Triagem Neonatal de Minas Gerais - PETN/MG em caráter universal para todos os  
recém-nascidos do estado. Tal iniciativa serve, ainda, como base política de apoio para a 
implantação, em todo o Brasil, do Programa Nacional de Triagem Neonatal - PNTN, instituído em 
2001, atingindo em 2005, conforme tabela abaixo, uma cobertura de 98,6% dos nascimentos.  
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3.2  A incidência 
 
Estudo realizado em Minas Gerais, no período entre 1998 e 2001, aponta dados importantes 
sobre a incidência da anemia falciforme no estado, dentre eles a incidência da doença - 
considerando todas as suas formas - em torno de um caso para cada l.300 nascimentos13.       
 
A incidência para a doença falciforme é muito significativa nas regiões Norte e Nordeste de 
Minas Gerais, cuja relação está associada à migração da população negra oriunda do tráfico de 
escravos, trazidos da África no processo de colonização do Brasil. Nas demais regiões de Minas 
a incidência da doença falciforme é também importante, evidenciando que a mesma é um dos 
principais problemas de saúde pública do estado. 
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Figura 2 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

Figura 3 
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3.3  Alguns dados comparativos 
 
Os dados de incidência para outros distúrbios genéticos, bem como de agravos na infância 
considerando outras patologias, em comparação à doença falciforme, dentre outras conclusões, 
confirma a alta incidência da doença falciforme. 
 

Quadro 3 
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Quadro 5 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
3.4 Padrões fenotípicos da doença falciforme e outras hemoglobinopatias 
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3.5  Óbitos 
 
A evolução da doença falciforme é individual e se manifesta em cada pessoa de maneira 
diversa. A doença falciforme não tem cura, e até que a medicina atinja um grau de evolução que 
lhe permita a cura, os óbitos pela doença continuarão ocorrendo. Entretanto, em países onde a 
triagem neonatal para hemoglobinopatias foi instituída, demonstrou-se que o acompanhamento 
de pacientes em centros especializados pode reduzir a mortalidade geral de 8% para 1,8%.13 

Platt (1994) em trabalho clássico demonstra uma melhora significativa na sobrevida a partir do 
momento em que diversas ações de prevenção foram instituidas nos EUA, incluindo a triagem 
neonatal. A mediana de sobrevida em estudo de 3.764 pacientes foi de 42 anos para homens e 
48 anos para mulheres, ultrapassando em muito a faixa de 20 anos existente nos anos 70 nos 
EUA.14 É importante ressaltar, também, que a linha de cuidado com as pessoas com doença 
falciforme, a partir da triagem neonatal, deve levar em consideração o período especial dos 
primeiros cinco anos de vida, considerando que ocorre neste período a maior incidência de 
óbitos.   
�
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3.6  Tratamento e acompanhamento  
 
Em Minas Gerais, o Centro de Referência para o acompanhamento e tratamento ambulatorial da 
doença falciforme é a Fundação Hemominas, organizadora e dirigente dos processos que 
determinam o fluxo de agendamento de consultas oriundas ou não da triagem neonatal e, 
também, é responsável pelo controle da marcação das consultas hematológicas e a adesão ao 
protocolo de atendimento ao doente falciforme. Os protocolos, assim como normas de 
atendimento da Fundação Hemominas estão documentados no anexo A.. 
 
Entretando, internações hospitalares, cirurgias eletivas, atendimento de urgência e acesso a 
procedimentos de média e alta complexidade são ações ainda não devidamente 
estruturadas/reguladas e vêm comprometendo seriamente a atenção integral a estes pacientes. 
 
O centro de referência para internações constituído formalmente até o momento (2007) é o 
Centro Geral de Pediatria (CGP- FHEMIG) e informalmente o Hospital das Clínicas da UFMG.  
 
Os demais hospitais de rede pública e privada do estado absorvem o restante da demanda sem 
qualquer especificidade de financiamento para eventos característicos da doença, incorrendo 
muitas vezes em tratamentos insuficientes/inadequados como tem sido observado nas 
ocorrências de óbitos acompanhadas pelo Setor de Controle do Tratamento do NUPAD. 
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Quadro 8 
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4 COMPOSIÇÃO DA ATUAL REDE DE ATENDIMENTO AO PACIENTE COM DOENÇA              
 FALCIFORME 
 

A Fundação Hemominas é centro de referência para o tratamento das hemoglobinopatias no 
estado de Minas Gerais e absorve cerca de 5.000 pacientes com doença falciforme e outras 
hemoglobinopatias provenientes do teste de triagem e por pacientes diagnosticados antes da 
inclusão da triagem para a doença falciforme no PETN. 
 
É formada por uma hemorrede, com unidades regionais que, junto com outras atribuições dentro 
da hemoterapia e da hematologia, atende à clientela com hemoglobinopatias. 
 
Essa hemorrede é composta de uma administração central com finalidade de coordenação, sete 
hemocentros (sendo o mais complexo em Belo Horizonte), nove núcleos, três postos de coletas 
e três agências transfusionais. 
 
Em termos de doença falciforme a Fundação Hemominas é responsável pelo acompanhamento 
e tratamento ambulatorial - já parcialmente regionalizado - em suas diversas unidades. Mantém 
um protocolo clínico de acompanhamento praticado de forma padronizada em todas as suas 
unidades, com atenção também para ações educativas e de vigilância hematológica. É 
responsável também pelo seguimento médico-hematológico periódico e pela intervenção dos 
demais profissionais de saúde e especialistas disponíveis. Disponibiliza a penicilina, usada 
profilaticamente até os cinco anos de vida, assim como analgésicos e antiinflamatórios. Essas 
ações, aliadas ao diagnóstico precoce a cargo do Nupad/UFMG, destinam-se a reduzir a 
morbimortalidade causada pela doença falciforme (vide anexo A).  
 
Os hemocentros contam com equipe multiprofissional composta de médicos: hematologista, 
infectologista, ortopedista, fisiatra, hematologista pediátrico, gastroenterologista, enfermeiros 
com formação em saúde pública e medicina transfusional, farmacêuticos, odontologistas, 
psicólogos, fisioterapeutas, assistentes sociais e pedagogos. Alguns desses profissionais não 
estão presentes em todas as unidades.  
 
A composição profissional da hemorrede não é suficiente para responder a todas as demandas 
clínicas apresentadas pelos pacientes com doença falciforme, doença crônica de variadas 
intercorrências. O acompanhamento hematológico é pautado no atendimento ambulatorial 
regular por agendamento, porém não dispõe de recursos próprios para atendimento em 
unidades de urgência e/ou hospitais. Como a Hemominas não conta com os demais 
especialistas necessários e exames de média e alta complexidade, a parceria dos demais 
serviços disponibilizados pela rede SUS com a Fundação Hemominas é fundamental para a 
atenção global e adequada ao paciente. 
 
A inclusão da triagem para hemoglobinopatias (doença falciforme, em especial) no Programa 
Estadual de Triagem Neonatal demandou a implementação de parcerias mais efetivas com as 
diversas instituições do sistema de saúde: SES, Nupad/FM/UFMG e prefeituras municipais. As 
diretrizes do atendimento se ampliaram, e as deficiências no atendimento foram se tornando 
mais evidentes.  
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5  DETECÇÃO DAS DEFICIÊNCIAS NO ATENDIMENTO INTEGRAL AO PACIENTE E  
    DIMENSIONAMENTO DA DEMANDA 
 
As diversas experiências acumuladas pelo atendimento prestado pela Hemominas desde 1990, 
aliadas ao trabalho do Serviço de Controle do Tratamento do Nupad, evidenciaram o 
estrangulamento e a insuficiência na atenção, desencadeando automaticamente ações para 
resolução dos problemas. Foram identificadas como prioritárias as seguintes ações na 
organização dos serviços: 
 

5.1  Atendimento emergencial: 

a. Adequação das unidades de atendimento de urgências e hospitais de referência 
no atendimento de hemoglobinopatias: 

 

�  Hospitais da rede SUS  
 
�  Unidades de atendimento de urgências das Gerências Regionais de Saúde 

(GRS) do Estado 
 

b. Garantia de acesso pleno e imediato ao atendimento de urgências: 
 

�  Conscientização das Unidades de Urgências e Hospitais para recebimento e 
priorização de atendimento a essa clientela. 

 
�  Porte de cartão de identificação do indivíduo com doença falciforme, 

garantindo sua entrada nos serviços de urgências, facilitando sua 
priorização, quando necessária. Este cartão já é fornecido pela Fundação 
Hemominas, bastando dar ciência às Unidades de Urgências de sua 
importância. 

 
�  É necessário que a Secretaria de Estado de Saúde normatize sua utilização 

em todo o estado, tornando esta identificação um documento oficial e 
reconhecido pelas rede pública e privada de saúde. 
Seu porte não é uma garantia de privilégios, mas o reconhecimento das 
especificidades da doença, principalmente em unidades de urgências.  
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Figura 5 
 

(frente) 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
                             

(verso) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
5.2  Integração e capacitação da rede de atenção básica 
 
O Ministério da Saúde produziu em 2006 duas importantes publicações visando orientar as 
ações em atenção básica: a) Manual de Condutas Básicas na Doença Falciforme; b) Manual de 
Anemia Falciforme para Agentes Comunitários de Saúde. A Secretaria de Estado de Saúde de 
Minas Gerais, através do Programa Viva Vida produziu também em 2005 importante publicação 
intitulada “Atenção à Saúde da Criança”, dedicando amplo espaço para orientações em atenção 
básica para casos de triagem neonatal positiva para doença falciforme. Entretanto, não foi ainda 

  FILIAÇÃO:  PAI: ______________________________________________________ 
                      
                      

   CARTÃO DE IDENTIFICAÇÃO 
           (DOENÇA FALCIFORME) 

  NOME:                                                        
 

 CPF:                                                                        CI:  

GS:                                                                Rh: 

Nº PRONTUÁRIO: 

   A PESSOA COM DOENÇA FALCIFORME PODE APRESENTAR SITUAÇÕES DE   
   ALTO RISCO QUE EXIGEM ATENDIMENTO MÉDICO RÁPIDO E  PRIORITÁRIO.      

MOD. HM-T.SAB-25 

DATA NASCIMENTO:      ____ / ____ /____                   SEXO: 

DIAGNÓSTICO: 

MÃE: ______________________________________________________ 

 HEMOCENTRO:                                                                     TEL.: 

Hb BASAL:                            g/dl   Nº LEUCÓCITO BASAL:                              /mm3

ESPLENOMEGALIA:             SIM             NÃO               _____________     em RCE

ESPLENECTOMIZADO:         SIM             NÃO             DATA: ____ / ____ / ____    

ANTIBIÓTICO PROFILÁTICO:         SIM        NÃO        QUAL? _______________

COMPLICAÇÃO: AVC        PRIAPISMO         LITÍASE BILIAR        ÚLCERA

DOENÇAS ASSOCIADAS:

ASSINATURA MÉDICO RESP./CARIMBO CRM
DATA: ___ / ___ / ___

ORIENTAÇÕES NAS SITUAÇÕES EMERGENCIAIS:
CRIANÇA  FEBRIL: AVALIAÇÃO MÉDICA PARA DETECÇÃO FOCO INFECCIOSO.  SE < 3  ANOS > RISCO SEPSE
- INTERNAÇÃO PARA  RASTREAMENTO (PUNÇÃO LOMBAR, HEMOCULTURA, RX,ETC) E USO DE ANTIBIÓTICO
VENOSO. GERMES MAIS COMUNS (PNEUMOCOCO,HEMÓFILO,MENINGOCOCO).
VERIFICAR DIAGNÓSTICO: Hb SS E Sbbbb0 TALASSEMIA MAIS GRAVE Hb SC E Sbbbb+ TALASSEMIA
VERIFICAR ESTADO VACINAL E USO DE ANTIBIÓTICO PROFILÁTICO.
VERIFICAR NÍVEIS BASAIS DE Hb E Nº BASAL DE LEUCÓCITOS.

SUSPEITAR DE SEQUESTRO ESPLÊNICO SE ­­­­ BAÇO, ­­­­ PALIDEZ, SINAIS DE HIPOVOLEMIA.
TRANSFUSÃO: INFECÇÃO GRAVE COM ¯̄̄̄ TROCAS GASOSAS, ¯̄̄̄ 2g Hb NOS NÍVEIS BASAIS, 
SÍNDROME TORÁCICA AGUDA, SEQUESTRO ESPLÊNICO, CRISE APLÁSTICA.
NA SUSPEITA DE AVC:AVALIAÇÃO NEUROLÓGICA,TC: REDUZIR Hb S < 30% POR EXSANGUÍNEO TRANSFUSÃO,
POIS Tx CONC. HEMÁCIAS ­­­­ VISCOSIDADE ®®®® PIORA CLÍNICA.
HIDRATAÇÃO: 1,5 VEZES ÁS NECESSIDADES DIÁRIAS. CUIDADOS NA SUSPEITA DE SÍNDROME TORÁCICA 
AGUDA ®®®® RISCO DE EDEMA AGUDO.
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- INTERNAÇÃO PARA  RASTREAMENTO (PUNÇÃO LOMBAR, HEMOCULTURA, RX,ETC) E USO DE ANTIBIÓTICO
VENOSO. GERMES MAIS COMUNS (PNEUMOCOCO,HEMÓFILO,MENINGOCOCO).
VERIFICAR DIAGNÓSTICO: Hb SS E Sbbbb0 TALASSEMIA MAIS GRAVE Hb SC E Sbbbb+ TALASSEMIA
VERIFICAR ESTADO VACINAL E USO DE ANTIBIÓTICO PROFILÁTICO.
VERIFICAR NÍVEIS BASAIS DE Hb E Nº BASAL DE LEUCÓCITOS.

SUSPEITAR DE SEQUESTRO ESPLÊNICO SE ­­­­ BAÇO, ­­­­ PALIDEZ, SINAIS DE HIPOVOLEMIA.
TRANSFUSÃO: INFECÇÃO GRAVE COM ¯̄̄̄ TROCAS GASOSAS, ¯̄̄̄ 2g Hb NOS NÍVEIS BASAIS, 
SÍNDROME TORÁCICA AGUDA, SEQUESTRO ESPLÊNICO, CRISE APLÁSTICA.
NA SUSPEITA DE AVC:AVALIAÇÃO NEUROLÓGICA,TC: REDUZIR Hb S < 30% POR EXSANGUÍNEO TRANSFUSÃO,
POIS Tx CONC. HEMÁCIAS ­­­­ VISCOSIDADE ®®®® PIORA CLÍNICA.
HIDRATAÇÃO: 1,5 VEZES ÁS NECESSIDADES DIÁRIAS. CUIDADOS NA SUSPEITA DE SÍNDROME TORÁCICA 
AGUDA ®®®® RISCO DE EDEMA AGUDO.
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ANTIBIÓTICO PROFILÁTICO:         SIM        NÃO        QUAL? _______________

COMPLICAÇÃO: AVC        PRIAPISMO         LITÍASE BILIAR        ÚLCERA

DOENÇAS ASSOCIADAS:

ASSINATURA MÉDICO RESP./CARIMBO CRM
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ORIENTAÇÕES NAS SITUAÇÕES EMERGENCIAIS:
CRIANÇA  FEBRIL: AVALIAÇÃO MÉDICA PARA DETECÇÃO FOCO INFECCIOSO.  SE < 3  ANOS > RISCO SEPSE
- INTERNAÇÃO PARA  RASTREAMENTO (PUNÇÃO LOMBAR, HEMOCULTURA, RX,ETC) E USO DE ANTIBIÓTICO
VENOSO. GERMES MAIS COMUNS (PNEUMOCOCO,HEMÓFILO,MENINGOCOCO).
VERIFICAR DIAGNÓSTICO: Hb SS E Sbbbb0 TALASSEMIA MAIS GRAVE Hb SC E Sbbbb+ TALASSEMIA
VERIFICAR ESTADO VACINAL E USO DE ANTIBIÓTICO PROFILÁTICO.
VERIFICAR NÍVEIS BASAIS DE Hb E Nº BASAL DE LEUCÓCITOS.

SUSPEITAR DE SEQUESTRO ESPLÊNICO SE ­­­­ BAÇO, ­­­­ PALIDEZ, SINAIS DE HIPOVOLEMIA.
TRANSFUSÃO: INFECÇÃO GRAVE COM ¯̄̄̄ TROCAS GASOSAS, ¯̄̄̄ 2g Hb NOS NÍVEIS BASAIS, 
SÍNDROME TORÁCICA AGUDA, SEQUESTRO ESPLÊNICO, CRISE APLÁSTICA.
NA SUSPEITA DE AVC:AVALIAÇÃO NEUROLÓGICA,TC: REDUZIR Hb S < 30% POR EXSANGUÍNEO TRANSFUSÃO,
POIS Tx CONC. HEMÁCIAS ­­­­ VISCOSIDADE ®®®® PIORA CLÍNICA.
HIDRATAÇÃO: 1,5 VEZES ÁS NECESSIDADES DIÁRIAS. CUIDADOS NA SUSPEITA DE SÍNDROME TORÁCICA 
AGUDA ®®®® RISCO DE EDEMA AGUDO.



 22 

estabelecida no estado uma política institucional de total incorporação destas ações - já 
oficialmente recomendadas - aos programas de atenção básica em curso, como o Programa de 
Saúde da Família, principalmente nos cinco primeiros anos de vida da criança, onde os eventos 
mórbidos são mais intensos e levam fatalmente ao óbito e seqüelas graves, principalmente 
havendo uma atenção insuficiente por parte dos serviços. Desta maneira a rede constituída de 
Unidades Básicas de Saúde deve estar cada vez mais integrada nestes propósitos, 
considerando que a Fundação Hemominas deve manter sua missão institucional de Centro de 
Referência e não a única responsável por todos níveis de atenção, como muitas vezes ainda é 
entendido quando um profissional ou determinado serviço encontra-se diante de um caso, 
mesmo que para procedimentos de acompanhamento básico, como por exemplo: puericultura, 
intercorrências e orientações habituais em atenção básica, etc. O protocolo elaborado pelas 
duas instâncias já citadas (Ministério da Saúde e SES-MG) definem claramente estas 
atribuições. 
 
Em novembro de 2006 a Fundação Hemominas contabilizou cerca de 5.000 pacientes em 
acompanhamento na sua hemorrede e o número de pessoas detectadas com o traço falciforme 
até a presente data (abril/2007) situa-se em torno de 80.000. Por se tratar de uma doença 
crônica pode-se prever, perfeitamente, que as atuais e bem sucedidas medidas de prevenção 
responsáveis pelo aumento da sobrevida, são fatores que exigem de imediato uma adaptação de 
toda a rede assistencial a este novo fato colocado para a saúde pública, principalmente a partir 
da implantação da triagem neonatal. Os aspectos relacionados ao aconselhamento genético e 
planejamento familiar devem também merecer atenção de planejamento em saúde, visto que os 
portadores do traço, cuja identificação iniciou-se em 1998, deverão em pouco tempo acessar os 
serviços de forma muito mais intensa neste campo de interesse. 

 
a.   Treinamento para profissionais que atuam em atendimentos de  urgência. 
  

�   Treinamento teórico-prático de médicos e enfermeiros responsáveis pelo  
 atendimento aos pacientes. 

 
�   Aulas teóricas e oficinas com conteúdo básico sobre fisiopatologia, eventos  

 clínicos agudos, conduta e tratamento ministradas por médicos e outros  
 profissionais com experiência na área. 

 
�   Apresentação de protocolo clínico para o atendimento aos eventos agudos  

 na doença. 
 

�   Programação de treinamentos que sejam estendidos a toda rede de  
 hospitais de emergência e unidades de atendimento de urgência da capital  
 e cidades do interior, capacitando os profissionais e descentralizando os  
 atendimentos a eventos agudos, com possibilidade de resolução local. 

 

b. Treinamento para profissionais que atuam em cuidados primários.  
 

�  Este treinamento deverá ser estendido também ao profissional envolvido 
com atendimento primário nas Unidades Básicas de Saúde (UBS) e no 
Programa de Saúde da Família (PSF): médicos, enfermeiros, agentes de 
saúde e auxiliares de enfermagem. Neste nível, o autocuidado é essencial 
na prevenção de eventos mórbidos importantes da doença. 
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5.3   Educação continuada para pacientes e familiares: 
 
Aumentar a freqüência de palestras, cursos e seminários, como os realizados pela 
Fundação Hemominas no ambulatório do Hemocentro de Belo Horizonte; e no 
Programa para pais e familiares que está sendo implantado no Centro de Educação 
e Apoio para Hemoglobinopatias de Minas Gerais (Cehmob-MG) em parceria com a 
Dreminas (Associação dos Pais , Amigos e Pacientes de Doença Falciforme do 
Estado de Minas Gerais). Aumentar a divulgação das orientações sobre a doença 
falciforme, através de cartilha elaborada pela equipe multiprofissional da Fundação 
Hemominas e de outros materiais a serem elaborados pelo Cehmob-MG, como o 
álbum seriado, voltado principalmente para multiplicadores. 
 
A divulgação do conhecimento sobre a doença no sistema de educação infantil, 
fundamental e média deve fazer parte de um plano de estado a ser imediatamente 
colocado em prática, considerando a profunda interrelação da doença com aspectos 
étnicos e sociais da população de Minas Gerais e também para minimizar o impacto 
físico e psicológico causados pelas dificuldades especiais que as pessoas com 
doença falciforme enfrentam no seu convívio social, principalmente na escola e no 
trabalho. No nível superior, especialmente nos cursos da área de saúde e em 
particular no de Medicina, a doença deve ser estudada nos seus aspectos 
biológicos, genéticos, clínicos, psicológicos e sociológicos. 
 

5.4  Atendimento ambulatorial multidisciplinar aos pacientes: 
 

a. Possibilitar o acesso do paciente com doença falciforme às várias 
especialidades médicas, não disponíveis na hemorrede, garantindo o 
atendimento de forma preventiva ou o tratamento das complicações que podem 
ocorrer nos mais diversos órgãos: avaliações cardiológica, neurológica, 
oftalmológica, otorrinolaringológica e nefrológica, dentre outras. Dessa forma, é 
necessária a garantia de estabelecimento de fluxograma dentro das várias 
instâncias de atendimento da rede SUS. A oferta atual de vagas nas centrais de 
regulação e marcação de consultas tem se mostrado incompatível com a 
demanda, e a demora no atendimento tem contribuído para o surgimento de 
seqüelas e óbitos, dificultando a redução da morbimortalidade da doença, nosso 
objetivo primordial. 

 
b. Os documentos a seguir detalham a periodicidade e a demanda de 

procedimentos necessários, conforme já preconizado pelo Ministério da  
       Saúde15, 16 e pela literatura internacional17-25. 

 

5.5 - Atuação dos serviços de atenção básica  
 

O Ministério da Saúde produziu em 2006 duas importantes publicações visando 
orientar as ações em atenção básica: a) Manual de Condutas Básicas na Doença 
Falciforme; b) Manual de Anemia Falciforme para Agentes Comunitários de Saúde. 
A Secretaria de Estado de Saúde de Minas Gerais, através do Programa Viva Vida, 
produziu também em 2005 importante publicação intitulada “Atenção à Saúde da 
Criança”, dedicando amplo espaço para orientações na atenção básica para casos 
de triagem neonatal positiva para doença falciforme. Entretanto, não foi ainda 
estabelecida no estado uma política institucional de total incorporação dessas  
ações - já oficialmente recomendadas - aos programas de atenção básica em curso, 
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como o Programa de Saúde da Família, principalmente nos cinco primeiros anos de 
vida da criança, onde os eventos mórbidos são mais intensos e podem levar ao 
óbito ou a seqüelas graves. Dessa maneira, a rede constituída de Unidades Básicas 
de Saúde deve estar cada vez mais integrada nestes propósitos, uma vez que a 
Fundação Hemominas deve manter sua missão institucional de Centro de 
Referência e não a única responsável por todos níveis de atenção. É necessário que 
procedimentos de acompanhamento básico, como puericultura, intercorrências e 
orientações habituais em atenção primária, sejam assumidos por profissionais da 
rede básica, orientados e treinados pelos centros de referência. O protocolo 
elaborado pelas duas instâncias já citadas (Ministério da Saúde e SES-MG) define 
claramente estas atribuições. 

 
Em novembro de 2006, a Fundação Hemominas contabilizou cerca de 5.000 
pacientes em acompanhamento na sua hemorrede e o número de pessoas 
detectadas com o traço falciforme até a presente data (abril/2007) situa-se em torno 
de 80.000. Por se tratar de uma doença crônica, pode-se prever que as atuais e 
bem sucedidas medidas de prevenção, responsáveis pelo aumento da sobrevida, 
são fatores que exigem de imediato uma adaptação de toda a rede assistencial a 
este novo fato colocado para a saúde pública, principalmente a partir da implantação 
da triagem neonatal. Os aspectos relacionados ao aconselhamento genético e 
planejamento familiar devem também merecer atenção de planejamento em saúde, 
visto que os portadores do traço, cuja identificação iniciou-se em 1998, deverão em 
pouco tempo acessar os serviços de forma muito mais intensa nesse campo de 
interesse. 
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Quadro 10 - Periodicidade preconizada no acompanhamento dos pacientes com doença 
falciforme: consultas especializadas, exames de baixa, média e alta complexidade (base 
para estimativa da demanda anual das consultas especializadas, exames, vacinas 
especiais do CRIE e medicamentos excepcionais). 
 

AVALIAÇÃO INTERVALO LOCAL DE REALIZAÇÃO 

Avaliação dentária Semestral Fundação Hemominas  
Rede Pública 

Exame oftalmológico Anual > 05 anos Rede Pública 

Avaliação neurológica Inicial aos 3 anos e se 
necessário 

Rede Pública 

Avaliação otorrinolaringológica (risco para 
apnéia noturna e hipoxemia) 

Se hipertrofia adenóides 
ou respirador bucal 

Rede Pública 

Avaliação cardiológica (Rx de tórax+ 
Ecodoppler +ECG) 

Bianual a partir de 5 
anos. No Eco avaliar 
hipertensão pulmonar. 

Rede Pública 

Avaliação pulmonar (Rx de tórax e teste de 
função pulmonar) 

Bianual a partir de 5 
anos ou  
se necessário 

 
Rede Pública 

Ultra-sonografia abdominal Anual a partir de 5 anos Rede Pública 
Avaliação endocrinológica Adolescência Rede Pública 
Avaliação ortopédica Aos 7 anos e se 

necessário 
Fundação Hemominas 

Hemograma com plaquetas e reticulócitos A cada consulta Fundação Hemominas 
Eletroforese de hemoglobina Inicial com 1 ano de 

idade 
Fundação Hemominas 

Dosagem de hemoglobina fetal Anual até os 5 anos Fundação Hemominas 
Ferro sérico, capacidade de ligação da 
transferrina 

Entre 7e 9 meses de 
idade  
ou senecessário 

Fundação Hemominas 

Ferritina sérica Anual Fundação Hemominas 
Dosagem de LDH (mede índice de hemólise 
e gravidade da doença) 

Inicial com 6 meses de 
idade 
 e anualmente 

Rede Pública 

Pesquisa de Anticorpos irregulares 
Inicial, antes e após 
cada  
transfusão de hemácias 

Fundação Hemominas 

Fenotipagem eritrocitária Após 1 ano de idade Fundação Hemominas 
Função hepática (transaminases, 
bilirrubinas, fosfatase alcalina,  
gama-GT, proteínas) 

Anual 
 
Rede Pública 

Função renal (uréia, creatinina, ácido úrico, 
urina rotina) Anual Rede Pública 

Sorologia para HIV, HBV, HCV, HTLVI/II, 
Chagas e Sífilis 

Anual (a cada 6 m se em 
hipertransfusão, e 3 m 
após transfusão isolada) 

Fundação Hemominas 

  Fonte: Hemocentro de Belo Horizonte 
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Quadro 11 - Número de pacientes por Unidade da Fundação Hemominas (30/11/06) e 
estimativa da necessidade anual de consultas por especialidade médica 
 

ESPECIFICAÇÃO ESPECIALIDADE 

Hemocentros No 

Pacientes Hemato Neuro Cardio Oftalmo ORL Nefro Cirurgia 
Ped. 

Belo Horizonte  2.921  11.684   291   794  318 79 29 32 
Montes Claros     825    3.300  82   202   76 20   8  8 
Juiz de Fora     399    1.596  39     70   20   8   4  4 
Gov. Valadares     287    1.148  30     55   15   6   3  3 
Uberlândia        114    456  11     51   10   5   3  3 
Uberaba      93    372  28     22    5   2   2  2 
Sete Lagoas    134    536  41     32    7   4   3  3 
Patos de Minas      37    142   5     10   4   2   2  2 
Manhuaçu      20      80   3      5   2   1   1  1 
Pouso Alegre        3      12   0      1   0   0   0  0 
Divinópolis      97    388  10     46   8   4   3  3 
Passos*        5      17   1       1   0   0   0  0 
São J. del-Rei*        3      10   0       1   0   0   0  0 
TOTAL 4.938  19.741   541 1.291     467 132  56 59  

     *Atendidos no HBH  
                   Fonte: Fundação Hemominas e Nupad/FM/UFMG 

 
Quadro 12 - Estimativa da necessidade anual de exames de baixa e média complexidade, 
conforme periodicidade prevista no protocolo (sem considerar os já oferecidos pela 
Hemorrede). Base de cálculo: 4938 pacientes acompanhados até 30/11/06 (ver quadros 
anteriores). 

*Atendidos no HBH 
                       Fonte: Fundação Hemominas e Nupad/FM/UFMG 

HEMOCENTROS EXAMES COMPLEMENTARES 

 Rx tórax  
e ECG 

US  
abd 

Ecodöppler 
cardíaco 

EAS/EPF Provas função 
hepática renal 

LDH Íons 

Belo Horizonte 2900 640 640 2400 2400 1500 800 

Montes Claros 500 190 190   700  700   500 200 

Juiz de Fora 250 100 100   300  300   200 150 

Gov. Valadares 200 90  90   250  250   150 100 

Uberlândia 80 35  35   100  100    50  30 

Uberaba 90 40  40   130  130    40  25 

Sete Lagoas 90 40  40   130  130    40  25 

Patos de Minas 50 25  25   60   60    20  15 

Manhuaçu 45 20  20   60   60   20  15 

Pouso Alegre 40 15  15   25   25   10   5 

Divinópolis 80 40  40   100  100   60  30 

Passos*        

São J del-Rei*        

TOTAL 4325   1235    1235 4255        4255 2590 1395 



 27 

 
Obs. Exames de alta complexidade não incluídos no quadro acima como tomografia, 
ressonância magnética, angio-ressonância, provas de função pulmonar e outros devem ser 
garantidos e liberados, após avaliação da especialidade médica pertinente. Esses exames 
ocorrem em menor número, mas devem ter o acesso garantido, principalmente porque ocorrem 
em complicações graves como AVC, hipertensão pulmonar e outras. 
 

a.  Garantir às crianças com doença falciforme, e também a outras faixas etárias, 
todas as vacinas especiais, medida importante na prevenção de infecções e 
primeira causa de óbito na infância. Possibilitar a garantia dos reforços de 
vacinas antipneumocócicas e primeira imunização para adolescentes ou adultos 
não vacinados. 

 
Quadro 13 - Estimativa da necessidade anual de vacinas especiais, conforme 
periodicidade prevista no protocolo. Base de cálculo: 4938 pacientes acompanhados até 
30/11/06 (ver quadros anteriores). 
 

HEMOCENTROS VACINAS ESPECIAIS NO DOSES / ANO 

  Pneumo 7 MeningoC Varicela Pneumo 23 Gripe HVA 

Belo Horizonte  838 838 285 304 2382 285 

Montes Claros 120 120 40   45 800  40 

Juiz de Fora 74 74 20   25 390  20 

Gov. Valadares 68 68 18   20 300  18 

Uberlândia 15 15 05   10 100   06 

Uberaba 25 25 08   12 150   10 

Sete Lagoas 25 25 06   10 140    08 

Patos de Minas 10 10 04   08  70    05 

Manhuaçu 11 11 05   09  80    06 

Pouso Alegre 06 06 03   05  37    03 

Divinópolis 15 15 05   10 100    07 

Passos*         0 

São J del-Rei*         0 

TOTAL 1207  1207 399     458 4549  408 
* Atendidos no HBH 
Fonte: Fundação Hemominas, Nupad/UFMG 
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Gráfico 3 - Total de vacinas 
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Fonte: Fundação Hemominas, Nupad/UFMG 
 

b.   Garantir a dispensação dos medicamentos excepcionais, como a hidroxiuréia, no 
controle adequado das formas graves da doença; quelante parenteral do ferro 
para os pacientes com hemossiderose secundária às transfusões de 
concentrados de hemácias, imprescindíveis no manejo de grande contingente 
de doentes graves, principalmente os que apresentaram acidente vascular 
cerebral isquêmico; microbombas do quelante parenteral (deferoxamina) para 
administração do quelante em infusão contínua; quelante oral (deferasirox) para 
os pacientes que não podem fazer uso do quelante parenteral (casos especiais 
de não-adesão, reações alérgicas, ou que não disponham de bomba infusora). 

 
Quadro 14 - Estimativa anual da demanda de medicamentos excepcionais para pacientes 
cadastrados em Minas Gerais 
 
 HIDROXIURÉIA 

HYDRÉIAÒÒÒÒ 
DEFEROXAMINA 

DESFERALÒÒÒÒ 
DEFERASIROX 

EXJADEÒÒÒÒ 
BOMBA 

INFUSORA 
Classe terapêutica Quimioterápico Quelante Quelante para o ferro Equipamento 
Apresentação Cápsula 500 mg Ampola 500 mg Cp. 125, 250 e 500 mg  
Via de 
administração Oral Subcutânea Oral Infusão 

contínua 
 
Indicação 

Controle crises 
graves da DF 

Hemossiderose 
secundária às 
transfusões 

Hemossiderose em 
pacientes sem adesão 
ao quelante parenteral 

Administração 
do DesferalÒ 

 
Demanda em toda 
hemorrede) 

 
328.500 cápsulas 
(@400 pacientes) 

 
2.160 ampolas 
(@105 pacientes) 

16.500(500 mg)cp 
8.500(250 mg) cp 
8.500(125 mg) cp 
(@50 pacientes) 

50 unidades 
(obs. 100 
bombas já 
disponíveis) 

   DF = doença falciforme, pac = pacientes, cap = cápsulas e cp = comprimidos 
   Fonte: Fundação Hemominas 
 

c. Viabilizar o deslocamento dos pacientes para tratamento e controle hematológico    
periódico e tratamento especializado naqueles municípios que não contam com 
esses serviços. O paciente com doença falciforme em geral pertence às camadas 
mais desfavorecidas da população nos seus aspectos sócioeconômicos. Essa ação  
permitirá a adesão completa ao tratamento global e integrado. 
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6  MEDIDAS EM ANDAMENTO PARA RESOLUÇÃO DAS DEFICIÊNCIAS  
    IDENTIFICADAS 
 

Com a implantação do Cehmob-MG, muitas das ações citadas anteriormente já estão em 
execução, em parceria com a Fundação Hemominas, SES e o Nupad/FM/UFMG, e passam a 
ser divulgadas, como o “Treinamento em Urgências para a Doença Falciforme” para médicos e 
enfermeiros. As palestras acontecem em transmissão simultânea e apresentam um protocolo26 
mínimo para atenção aos eventos agudos. Este Protocolo24 é distribuído gratuitamente a todos 
os participantes. Os treinamentos têm propiciado a disseminação de conhecimento sobre a 
doença falciforme, facilitado os contatos e estimulado as parcerias, principalmente entre as GRS, 
Secretarias Municipais de Saúde e Hemocentros Regionais, nas diversas áreas de 
responsabilidade de atuação (tabela 6). 
 

Quadro 15 - Treinamento em Urgências 
 

Categoria 

1º Treinamento: 
06/12/2005 

Belo Horizonte 
Montes Claros 

Janaúba 

2º Treinamento: 
07/06/2006 

Governador Valadares 
Diamantina 

Patos de Minas 
Teófilo Otoni 

3º Treinamento: 
06/10/2006 

Juiz de Fora 
Divinópolis 
Uberlândia 

TOTAL 

Médicos 452 224 249 925 

Enfermeiros 349 374 430 1153 

Outras 
Categorias 67 193 98 358 

Total de 
Treinados 868 791 777 2436 

Fonte: cehmob/MG 
 
Obs:  
1º Treinamento presencial: Belo Horizonte com transmissão simultânea para Montes Claros e Janaúba, atingindo 
as macrorregiões de: Centro e Norte. 
2º Treinamento presencial: Governador Valadares com transmissão simultânea para Teófilo Otoni, Diamantina e 
Patos de Minas, atingindo as macrorregiões de: Noroeste, Nordeste, Jequitinhonha e Leste. 
3º Treinamento presencial: Juiz de Fora com transmissão simultânea para Divinópolis e Uberlândia, atingindo 
todas as demais macrorregiões de Minas Gerais. 
 
Dessa maneira, em um período de um ano de atividades, o Cehmob/MG atingiu sua meta de 
treinamento para urgência e emergência, alcançando todas as 14 macrorregiões do Estado, 
sendo 2436 profissionais (2.078 entre médicos e enfermeiros) em 435 municípios. Para o 
segundo semestre de 2007 serão retomados os treinamentos visando atingir o total de 
municípios, visto que a realização pelo Cehmob-MG do Encontro Mineiro e Fórum Nacional de 
Políticas Integradas de Atenção às Pessoas com Doença Falciforme (junho/2007) suprirá em 
parte esta demanda no primeiro semestre do ano. 
 
A partir desta iniciativa do Cehmob-MG, faz-se necessária uma integração maior de esforços das 
instâncias envolvidas (Hemominas, Nupad, Cehmob_MG, Secretarias Municipais) com a política 
estadual de Urgência e Emergência da SES/MG visando garantir a partir de agora uma 
capacitação plena e continuada para estes profissionais e habilitando cada vez mais a 
organização dos serviços que têm esta finalidade. Os recursos disponíveis pelo Cehmob-MG 
dão-se por projetos focais aprovados junto ao Ministério da Saúde e não são suficientes para 
que ele possa manter isoladamente, de maneira plena e continuada esta importante ação. No 
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entanto, pode continuar desempenhando a importante função de referência técnica e catalizador 
de ações interinstitucionais. 
 
Uma das ações que tem resultado na melhoria do acesso aos serviços de urgência é a 
apresentação pelos pais e pelos pacientes da carteira de identificação do indivíduo com a 
doença. Para as crianças até um ano de idade, a família recebe, na primeira consulta em 
Hemocentro, um relatório com o diagnóstico, um pequeno resumo sobre a doença e sua 
evolução, os cuidados e as sugestões de medidas a serem tomadas pelo médico que atende aos 
eventos agudos.  
 
Atuando junto aos pacientes e em parceria com as instituições de saúde e o Cehmob-MG, a 
Dreminas vem desempenhando um importante papel, praticando o controle social, através de 
ouvidoria, e encaminhamento de reivindicações, o que contribui para a construção e o resgate da 
cidadania dessa população.  
 
Dessa maneira, em um período de um ano de atividades, o Cehmob/MG atingiu sua meta de 
treinamento para urgência e emergência, alcançando todas as 14 macrorregiões do Estado, 
sendo 2436 profissionais (2.078 entre médicos e enfermeiros) em 435 municípios. 
 
7  CONTROLE SOCIAL  

O controle social é a participação organizada da sociedade no acompanhamento, verificação e 
avaliação das ações de governo em suas três esferas, objetivando a execução de políticas 
públicas. É, pois, um importante instrumento da sociedade conferido pela Constituição de 1988.2 
A Constituição de 1988 incorpora e legitima a ação da sociedade civil na concepção e aplicação 
de políticas públicas, sendo o eixo fundamental a descentralização de recursos para a prestação 
de serviços na área social, principalmente para os setores da saúde e educação. 

Diversos mecanismos dessa nova prática vêm sendo implementados no Brasil. No entanto, a 
participação popular nas funções de planejamento, monitoramento, acompanhamento e 
avaliação de resultados das políticas públicas têm requerido, dentre outras ações, a 
configuração de espaços públicos organizados para articulação entre governo e sociedade. 
Assim é que o Cehmob/MG vem cumprir, também, este importante papel de acolhimento e 
espaço de articulação entre associações de usuários pertinentes à doença falciforme e gestores 
da saúde em seus três níveis e esferas de atuação. 
 
Destaques da participação popular - construindo a atenção integral para 
hemoglobinopatias  
 

�  O Ministério Público, as Instituições de Saúde e a Associação de Usuários. 
 
Abaixo representações de pacientes com doença falciforme, através da sua associação, para 
registro e encaminhamento de soluções no atendimento ao paciente. 
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¨Meus filhos portadores de anemia falciforme Cyntia, Danielle fizeram pedidos de exames de 
vista, ultra-som e demoram muito, levou + ou - uns 2 anos 
 
Alcione Almeida Amaral 
R.G. M3216388 
 
 
 

 ̈
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¨O meu nome e Deborah e tenho 2 filhos que são portadores de anemia Falceforme. 
 
O caso e o seguinte no dia 17-12-05 - por volta das 13:00 horas o Deryk começou a sentir dor 
lombar e foi medicado pela minha mãe e não vendo melhora ela me ligou por volta das 17:40 me 
dizendo que ele estava em crise. Sai correndo do serviço chamei um táxi e o trouxe para o 
hospital e então minha dor de velo sofrendo e não poder ̈ ajudadö .  
 
Cheguei aqui as 18:30 e a moça da portaria me dise que não poderia fazer a ficha dele pois seria 
a hora da troca de plantão pediu que eu esperace eu disse a ela a dor dele não esperava mais 
fiquei esperando, passaram 10 minutos então ela me chamou e fez a ficha dele.  
 
Eu a ela quanto tempo demoraria e me disse talvez em 15 minutos ele seria atendido então eu 
disse para lea que chamase o medico ela disse não ia adiantar voltei ao banco. Quando deu 
exatamente 1918 minutos minutos voltei la e falei porque o medico não havia chamado o Derik. 
Aí já eram outras pessoas na portaria e a outra me disse os medicos chegavam lá as 19:20 que 
eu esperace, então falei a que 2 minutos iriam fazer diferença para e ela e ela disse sim então 
pedi a ela que chamace a coordenadora e fez a maior hora mas foi quando voltou me disse que 
a coordenadora não poderia vir eu falei com ela se ela podia ir lá e falar dinovo ela não foi então 
eu falei* ela não vai vim falar comigo* ela disse ¨não eu repeti ela não vai vim ela disse dinovo 
não.  
 
Então corri atrás dos direitos do Derik pois ele tem os direitos garantidos na lei n ë 
Foi então que chamei a polícia para me ajudar a garantir o direito dele. 
 
Quando o policial chegou ele perguntou o que estava acontecendo eu expliquei pra ele. 
 
Ele entrou lá para dendro ai o médico foi chegou e chamou uma outra criança eu disse a ele que 
não iria atender outra pessoa pois o Derik chegou primeiro e estava mais grave que todos ele 
então fechou a porta. 
 
E eu já não agüentava mais ver ele gritando e falando que iria morrer de dor ai eu chegue na 
portaria e pedi aos dois porteiros que estavam e que chamace o medico para mim eles viraram 
as costas ai eu falei se vocês não chamam e chamo foi ai um deles o moreno me deu um 
empuram junto com a grade que eu quase caí e como se não bastace o meu sofrimento ele 
ainda zombou da minha cara. Então o medico voltou pois ele tinha ido buscar a ficha que estava 
o o policial e depois ele me explicou que eles estavam la no PA e ninguém avisou nada.  
 
Eu falei para ele que isto seria um caso de reclamar com a administra alias da coordenação e 
portaria ele falou que sim, o Deruk chorava muito ele nem pode examinalo pois logo levou para 
medicação as 20:15 minutos que conscegui o atendimento para ele que tomou codeína as 20:15 
e dipirona as 2100 horas codeína as 23:25 minutos e morfina 00:00 horas. 
 
O dos absurdo que ouvi no PA foi que a coordenadora foi pagar pau para  os medicos pois eles 
não sabiam que meu filho estava la pasando mal agora ela sim sabia e foi conversar comigo  
 

Ass Deborah Leal Garcia  
Gostaria de saber se isto vair ter resolução.                                                                                 
MG 11 845371 
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¨Foi feito o teste do pezinho do Victor Gabriel Teodoro Reis, filho de Michele Jácome Teixeira 
Reis, no dia 25-04-06. 
 
Quando completou 1 mês foi internado na Santa Casa por motivo de plaqueta baixa e por esse 
motivo fomos procurar o resultado do teste e falaram que não estava pronto e que poderíamos 
ficar tranqüilo que tinha dado normal. 
 
Ligamos para a secretária, conversamos com o Paulo e mesmo assim não nos deram o 
resultado. 
 
Quando foi 16-06-2006 o posto nos procurou para saber o porque não tínhamos levado o Victor 
para a consulta no hemocentro. Mas os pais não forma avisados da cpnsulta e nem do resultado 
do teste.̈  
 

Michele Jácomo Teixeira Reis 
21/06/06 
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Ilustração do documento de Regulação 
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8  DOENÇA FALCIFORME E SUA PACTUAÇÃO NO SUS 
 
8.1  Norma operacional da assistência à saúde 
 
A Secretaria de Atenção à Saúde (SAS) do Ministério da Saúde desenvolveu uma série de 
instrumentos e estratégias voltadas para o fortalecimento da gestão pública do SUS, para a 
organização da atenção à saúde, tendo em vista a melhoria do acesso e da qualidade das ações 
de saúde. 
 
O conjunto de propostas regulamentadas na Norma Operacional da Assistência à Saúde 
NOAS/SUS/01/0127 assume a regionalização como macroestratégia, fundamental para o 
aprimoramento do processo de descentralização, dotados de mecanismos e fluxos que garantam 
o acesso dos usuários às ações e serviços, em todos os níveis necessários para solução de 
seus problemas de saúde. 
 
Com a implantação da NOAS/01/0228 no processo de redefinição conceitual, foram incorporados 
elementos considerados capazes de viabilizar a estruturação das funções reguladoras, visto que 
prevê a responsabilização do sistema de saúde, sobre o paciente e suas necessidades 
assistenciais, independentemente de qual seja a porta de entrada no sistema. 
 
As diretrizes do Pacto pela Vida e da Gestão do SUS reafirmaram princípios, consolidaram 
processos como a importância da regionalização e dos instrumentos de Planejamento e 
Programação com o Plano Diretor de Regionalização (PDR), o Plano Diretor de Investimentos 
(PDI) e a Programação, Pactuada e Integrada (PPI), que possibilitam a reorganização dos 
processos de gestão e da regulação do sistema de saúde, no âmbito dos estados, com vistas a 
melhorar e qualificar o acesso dos cidadãos às ações de saúde. 
 
8.2  O Pacto 
 

O pacto de gestão do SUS propõe-se a promover inovações no campo da gestão e das relações 
intergovernamentais que superem as dificuldades e impasses atuais na efetivação e 
consolidação das diretrizes legais do sistema. 
 
Sendo assim, um conjunto de proposições define as responsabilidades, com resultados 
sanitários, a exemplo da redução dos riscos à saúde relacionados com as desigualdades 
étnicas, raciais, regionais e sociais, com ênfase na melhoria de indicadores de saúde 
desfavoráveis a determinados grupos populacionais, tais como negros e indígenas; a redução da 
mortalidade materna e infantil, com a efetivação do pacto já firmado entre gestores e a 
possibilidade de inclusão de outras causas evitáveis de grande impacto (em função de sua 
incidência regional); a responsabilização com as ações de saúde na incorporação de estratégias 
e realização de ações prioritárias de promoção da saúde, orientadas inicialmente para grupos 
populacionais em situação de risco e maior vulnerabilidade e para questões de grande 
relevância epidemiológica e social; a garantia de acesso, imediato, do atendimento humanizado 
e de boa qualidade às urgências e emergências, de acordo com as diretrizes da política nacional 
e garantia de acesso aos medicamentos e outros insumos, com base em protocolos do SUS; a 
responsabilização com a gestão, quanto à implantação e qualificação de espaços e formas de 
participação social e controle público, no âmbito regional e o fortalecimento e envolvimento da 
sociedade civil e organizada. 
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8.3  Serviço de Referência em Triagem Neonatal e Centro de Referência para o Tratamento  
de Hemoglobinopatias  
 

Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças 
Congênitas - SRTN devem contar, segundo suas necessidades e de acordo com as doenças 
triadas/acompanhadas/tratadas, com uma Rede Assistencial Complementar conforme orienta a 
Portaria Ministerial 8225 (anexo B) que instituiu o Programa Nacional de Triagem Neonatal em 
2001. 
 
Esta Rede Complementar tem o objetivo de garantir o atendimento integral e integrado aos 
pacientes triados no Serviço de Referência em Triagem Neonatal, que em Minas Gerais é o 
Núcleo de Ações e Pesquisa em Apoio Diagnóstico - NUPAD, e de garantir o acesso dos 
pacientes a procedimentos não disponíveis no Serviço de Referência, que deverá ser 
devidamente formalizada em documento escrito e assinado pelas partes. 
 
O SRTN-MG (Nupad/UFMG) tem atuado no controle do fluxo de comparecimento às  consultas 
na rede de Hemocentros, na busca ativa do Programa, e na adesão ao protocolo de 
acompanhamento ao doente Falciforme. 
 
A Fundação Hemominas é formada por unidades regionais e é responsável pelo 
acompanhamento e tratamento ambulatorial. No entanto, sua composição profissional não é 
suficiente para responder todas as demandas de clínicas médicas apresentadas pelos pacientes 
com doença falciforme, doença crônica que necessita de uma atuação multiprofissional plena. 
 
A Fundação Hemominas é composta por uma administração central com finalidade de 
coordenação, sete hemocentros regionalizados (sendo o mais complexo em Belo Horizonte), 
nove núcleos, três postos de coleta e três agências transfusionais. Mantém protocolo de 
acompanhamento padronizado em todas as unidades, com atenção às ações educativas e de 
vigilância hematológica (vide Anexo A). 
 
 8.4  Os recursos, as informações e as ações para a regulação e pactuação da doença 
falciforme 
 
O Programa Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doença Falciforme e outras 
Hemoglobinopatias busca organizar o SUS para oferecer os serviços de proteção à saúde ali 
previstos. Foi instituído pela Portaria Gab./MS/nº 1018/200529 (anexo B), posteriormente 
ratificada pela Portaria Gab./MS/ nº 1391/20054, e concretiza diretrizes para a infra-estrutura da 
rede de saúde, capacitação de profissionais, distribuição de insumos e apoio às associações de 
doentes. 
Como pressuposto legal do SUS, a Regulação da Assistência na adoção de mecanismos 
normativos, operacionais, a implementação das Centrais de Regulação Estadual e Regionais e 
da Central Nacional de Regulação da Alta Complexidade, prevê a redução de demandas 
reprimidas, ampliação da assistência farmacêutica - medicamentos excepcionais e a intervenção 
em áreas assistenciais específicas com o objetivo de estruturar e organizar serviços , ampliar a 
oferta e o acesso a serviços e procedimentos. 
 
A regulação das Referências Intermunicipais, responsabilidade do gestor estadual, expressa na 
coordenação do processo de construção a programação pactuada e integrada da atenção em 
saúde, do processo de regionalização e do desenho das redes assistenciais, com definição de 
fluxos de referência e contra-referência, independentemente de sua procedência.  
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Para a estruturação da Rede Complementar, cabem as Secretarias Estaduais de Saúde, 
juntamente com o Serviço de Referência de Triagem Neonatal, articular a organização das 
unidades de retaguarda hospitalares, ambulatoriais e de apoio e diagnóstico, juntamente com os 
municípios que deverão ser disponibilizados pelos gestores.4 
Os Sistemas de Informação Ambulatorial (SIA/SUS) e Hospitalar (SIH/SUS) constituem-se como 
uma importante ferramenta na formulação das políticas assistenciais do SUS. 
 
A Secretaria de Assistência à Saúde desenvolveu um amplo estudo objetivando compatibilizar 
todos os procedimentos da Tabela SIH/SUS com as doenças constantes na Classificação 
Internacional de Doenças - CID.1030, permitindo assegurar a qualidade e a confiabilidade das 
internações epidemiológicas, do sistema na área hospitalar. 
 
O Ministério da Saúde, no intuito de planejar e regular a assistência mediante amplo 
conhecimento dos perfis nosológico e epidemiológico da população brasileira, criou a Central de 
Internação Hospitalar 
 
As informações recolhidas pela Central de Internação Hospitalar dizem respeito aos dados 
pessoais do paciente, o procedimento realizado, sendo anotado os diagnósticos principais e 
secundários, entre outros. 
 
Uma forma de possibilitar a intervenção em áreas específicas, como o acesso do paciente com a 
doença Falciforme, é a adoção desses mecanismos normativos e operacionais, definindo através 
de Centrais a Programação e Regulação da Assistência ao paciente da doença falciforme com o 
objetivo de agilizar a assistência, orientar os pacientes e encaminhá-los. 
 
Definir fluxos assistenciais e controlar a prestação de serviços, como instrumento de gestão da 
Secretaria Estadual de Saúde, a exemplo do que determina a portaria GM/MS/Nº.147831 que 
criou as centrais de regulação da assistência oncológica, funcionamento das redes assistenciais, 
hierarquizando e regionalizando os serviços, permitiu através do registro hospitalar da doença, a 
identificação do paciente e o melhor controle dos procedimentos realizados, no 
acompanhamento permanente dos pacientes atendidos. 
 
O investimento neste sério problema de saúde pública se coaduna às diretrizes dos governos 
estaduais e do federal, que vêm implementando leis e diretrizes, tanto para o Programa de 
Triagem Neonatal, como nos recursos para a melhoria da Atenção á Saúde dos pacientes com a 
doença Falciforme. 
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8.5  A média complexidade 
 
A programação das ações ambulatoriais de média complexidade deve compreender a 
identificação das necessidades de saúde da população, definição de prioridades, aplicação de 
parâmetros físicos e financeiros, através dos grupos e subgrupos de procedimentos, 
estabelecimentos de fluxos e referências entre municípios. 
A Programação Pactuada e Integrada (PPI) é um processo que visa definir a programação das 
ações de saúde em cada território e nortear a alocação dos recursos financeiros, a partir de 
parâmetros assistenciais pactuados entre gestores. 
Compreende um conjunto de ações e serviços ambulatoriais e hospitalares que visam atender os 
principais problemas de saúde da população, cuja prática demanda disponibilidade de 
profissionais especializados, utilização de recursos tecnológicos e apoio diagnóstico e 
terapêutico, internações hospitalares, com critérios homogêneos de estimativa de internações 
necessárias, sendo um instrumento de planejamento no âmbito do Sistema Único de Saúde. 
 
8.6  A alta complexidade 
 
Os procedimentos da alta complexidade são precedidos de estudos de distribuição regional de 
serviços e da proposição da Secretaria de Estado da Saúde e Serviços de Referência, no 
contexto do SUS, envolvendo alta tecnologia e alto custo. 
Encontram-se relacionados na Tabela de Procedimentos do SUS e na sua maioria no Sistema 
de Informação Hospitalar, como também ambulatorial. 
A assistência integral às pessoas com doença falciforme e outras hemoglobinopatias envolve as 
mais diferentes ações assistenciais de atenção à saúde, passando pela prevenção, diagnóstico e 
tratamento, e pode ser mais um desafio na construção da assistência, do Sistema Único de 
Saúde-SUS. 
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tratamento e acompanhamento  

-Fundação Hemominas- 
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PROTOCOLO DE ATENDIMENTO ÀS CRIANÇAS COM DOENÇA FALCIFORME TRIADAS 
PELO PROGRAMA ESTADUAL DE TRIAGEM NEONATAL (PETN) 

FUNDAÇÃO HEMOMINAS  
 

             A pesquisa de hemoglobinopatias pelo Programa Estadual de Triagem Neonatal foi iniciada em 
março de 1998. O diagnóstico precoce da doença falciforme com adoção de medidas profiláticas 
e acompanhamento multidisciplinar na Hemorrede tem o objetivo de reduzir a alta 
morbimortalidade causada pela doença. As infecções são responsáveis pela maioria das 
complicações que levam ao óbito, sendo o seqüestro esplênico agudo a segunda grande causa 
de morte. A adoção de um protocolo padronizado normatiza as condutas e possibilita a melhoria 
da assistência com fluxo de atendimento estabelecido. 
         
 

 Atendimento das crianças com doença falciforme triadas pelo PETN  
 

Diagnóstico precoce 
 

�  Coleta de amostra no 5º dia de vida - NUPAD /UFMG 

�  Agendamento da 1ª consulta no Hemocentro de acordo com seu município 

de residência. 

 
Orientações aos familiares 
 

�  Diagnóstico e evolução da doença (equipe multidisciplinar) 

�  Solicitação de estudo familiar 

�  Orientação ao casal sobre o planejamento familiar 

�   Fornecimento de cartilha educativa 

 

 Seguimento ambulatorial  

                    
Padronização de condutas e coleta de dados 
 

�  Uso da ficha de 1ª consulta e retornos trimestrais (dados padronizados) 

�  Agendamento de retornos:  

1) Hemoglobinopatia SS 

0 a 2 anos e 11 meses: 4 em 4 meses 

A partir de 3 anos: 6 em 6 meses 

2) Hemoglobinopatias SC, SD, Sb 

0 a 1 ano e 11 meses: 4 em 4 meses 

2 anos a 4 anos e 11 meses: 6 em 6 meses 

A partir de 5 anos: 1 vez ao ano 
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�  Hb CC: acompanhamento até 1 ano de idade (com confirmação diagnóstica)   

 relatório e alta. 

�   Hb raras: acompanhamento até definição clínica: se sem repercussão, alta 

com relatório. 

�   Preenchimento da ficha de contra-referência (Nupad /UFMG) 
 
 

Exames laboratoriais 

 
 

                      Na primeira consulta 
 

�   Solicitar: hemograma com reticulócitos e sorologia 
 

                      Nos retornos 
 

�  Solicitar hemograma com reticulócitos em todos os retornos 

�  No terceiro retorno (7º - 9° mês de vida): solicitar cinética do ferro (ferro 

sérico, capacidade de ligação, índice de saturação e ferritina sérica) 

�  Com 1 ano de idade: eletroforese de hemoglobina com dosagem de Hb F e 

A2 e fenotipagem eritrocitária 

�   A dosagem de Hb F é feita anualmente até os 5 anos de idade 

(estabilização do nível basal) 

 
Cinética do ferro 

 
                   Tratamento de anemia ferropriva 
 

�  Não é incomum anemia ferropriva 

�  Afeta mesmo criança com Hb SS 

�  Tratamento sempre com monitorização do ferro 

�  Orientações aos pais e pediatra 

 
Referência para o pediatra 

 
                   Centro de Saúde, Programa de Saúde da Família e Unidades de     
                     Urgência 
 

�  Relatório hematológico (padronizado) 



 49 

�  Preenchimento do Cartão de Identificação com 1 ano de idade 

(padronizado) 

�  Retornos mais freqüentes e individualizados 

�  Acesso facilitado para os pacientes (acolhimento) 

�  Puericultura mensal  

�  Envio de material técnico para os profissionais (quando necessário) 

 
Vigilância contra infecções 

 

Orientações aos pais e cuidadores para os sinais de alerta 
 

�  Febre 

�  Acentuação da palidez 

�  Esplenomegalia  

�  Mudanças de comportamento 

                         ����  

�  Procura de atenção médica de urgência: hospitais de referência, unidades 

regionais de urgência; 

�  Essas orientações devem ser reforçadas pelos demais membros da equipe 

multidisciplinar e a cada consulta. 

 
 

Medidas preventivas contra infecções 

 

Antibioticoterapia Profilática 
 

Duração: 2 meses a 5 anos de idade 

Penicilina Oral (Fenoximetil penicilina) 

125 mg 2x/dia até 3 anos 

250 mg 2x/dia até 5 anos, ou 

Penicilina Benzatina  

600.000 a 1.200.000U IM a cada 21 dias ou 

Eritromicina (alergia à penicilina) 

10 mg/Kg/dose - 2x/dia (máx. 250 mg/2x/dia) 

  
Imunizações 

 
Esquema básico 
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�  Calendário de Imunizações do Ministério da Saúde 

 
Vacinas especiais (CRIE) 

 
                     

Anti - influenzae (gripe) anualmente 

Anti - hepatite A 

Anti - meningococo tipo C (conjugada) 

Anti - varicela 

Anti - pneumocócica conjugada (heptavalente: cobertura de 68% dos 

sorotipos mais freqüentes no Brasil) 

Anti - pneumocócica (polissacarídica, 23 valente) a partir de 2 anos  

(associar as duas vacinas para melhor cobertura) 

 

Seqüestro esplênico 

 

Medidas Educativas 
 

Orientações aos pais e cuidadores como suspeitar de seqüestro 

esplênico agudo (SEA): 

 

�  Medidas habituais do baço e níveis basais de hemoglobina; 

�  Sinais de alerta: acentuação da palidez, prostração, aumento do volume 

abdominal; 

�  Ensinar palpação esplênica (fornecer medida no abaixador de língua); 

�  Na suspeita, procura imediata de atenção médica nos hospitais de 

referência. 

                     

Outras demandas previstas no protocolo 

 

 Avaliação de outras especialidades 

 
�  Cardiologia (exame aos 5 anos) 

�  Oftalmologia (exame aos 5 anos) 

�  Neurologia  

�  Otorrinolaringologia 

�  Cirurgia pediátrica 

�  Endocrinologia 

�  E outras, de acordo com a demanda clínica de cada caso 
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Demanda por exames complementares: 

 
�  Ultra-som abdominal (exame de rotina aos 5 anos para Hb SS) 

�  Outros exames de imagem, tomografia computadorizada, Ecodöppler 

cardíaco (bianual a partir de 5 anos). Ecodoppler transcraniano quando 

necessário.  

�  Exames bioquímicos, exames de urina, urocultura, exame parasitológico de 

fezes (anuais). 

�  Exames de alta complexidade como tomografia, ressonância magnética, 

angio-ressonância, provas de função pulmonar de acordo com a demanda 

de cada caso clínico. 
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FUNDAÇÃO  HEMOMINAS 
 

                                                            
 

Relatório Médico 
 
 

O paciente ______________________________________________________ é 
portador de Síndrome Falciforme ( _______ ), diagnosticada no Programa de 
Diagnóstico Neonatal de Hemoglobinopatias (Nupad / Fundação Hemominas / 
SES – MG). 
 
                   Os pais receberam orientações a respeito da doença, bem como dos 
cuidados higieno/dietéticos para com a criança. Entretanto, convém salientar a 
importância de algumas medidas que devem ser seguidas: 

·  manter uma hidratação adequada; 
·  uso contínuo de ácido fólico, na dose de 1 mg/dia; 
·  vacinação especial: anti - pneumocócica conjugada e polissacarídica, 

anti-miningocócica C, varicela, e outros vírus, definições nos Centros 
de Referência de Imunobiológicos Especiais - CRIES, além da 
imunização básica; 

·  antibioticoterapia profilática iniciada aos 2 meses de idade e mantida 
até os 5 anos: 
�  penicilina  oral: 125 mg BID até 3 anos de idade e 250 mg BID dos 

3 aos 5 anos;   
                                              ou 
�  penicilina benzatina: 600.000  a  1.200.000 UI  a cada 21 dias 
                                              ou 
�  eritromicina ( alérgicos à penicilina ): 20 mg/kg/dia BID 

 
                  As intercorrências mais comuns são as crises álgicas, crise de 
seqüestração esplênica e infecções. 
 
                  Nas crises dolorosas, os locais mais comuns são os ossos longos, nas 
áreas próximas às articulações, o abdome e a pelve. As infecções, temperatura 
ambiente baixa e esforço físico exagerado são alguns dos fatores desencadeantes 
dessas crises. O tratamento consiste em: 

·  afastar fatores desencadeantes; 
·  hidratação oral (1,5 a 2 vezes a necessidade diária) ou venosa (1 a 1,5 

vezes a necessidade diária); 
·  analgesia: as dores leves e moderadas podem ser tratadas com 

analgésicos mais leves   (ex.: dipirona, acetaminofen) e com anti- 
flamatórios não esteróides (ex.: AAS e naproxeno) nas doses 
habituais.  

                   As dores intensas devem ser tratadas com anti- inflamatórios não 
esteróides e opiáceos  (ex.: codeína, tramadol e morfina) nas doses habituais. 
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                  As crises de seqüestração esplênica são mais comuns até a idade de cinco 
anos, quando o baço ainda pode estar aumentado. Existem algumas formas de 
síndrome falciforme (SC e Sb talassemia ) em que a esplenomegalia é persistente, 
podendo, então, o paciente apresentar seqüestro esplênico após essa idade. Essa 
crise é caracterizada por anemia aguda, aumento súbito e doloroso do baço. Devido à 
rapidez da evolução, deve ser diagnosticada e tratada prontamente: 

·  hidratação vigorosa, pois a criança poderá desenvolver choque 
hipovolêmico; 

·  transfusões de concentrados de hemácias; 
·  esplenectomia quando essas crises se tornam frequentes (decisão do 

hematologista que acompanha a criança). 
 
                  As intercorrências infecciosas são as mais comuns, pois estes pacientes 
são mais susceptíveis às infecções, devido à asplenia funcional e à diminuição da 
capacidade fagocítica dos neutrófilos. Os germes mais comuns são: Streptoccocus 
pneumoniae (menores de 5 anos), Haemophilus influenzae (menores de 5 anos), 
Neisseria meningitides, Salmonella sp (osteomielite e septicemia), Escherichia coli 
(infecção do trato urinário) e, na crise aplástica, o parvovírus. 
 
                 A criança drepanocítica menor de 3 anos de idade com febre deverá ser 
avaliada cuidadosamente, na tentativa de detectar o foco de infecção. Caso não seja 
localizado, devem ser realizadas urocultura, hemocultura, hemograma com 
reticulócitos, Rx de tórax e, se houver suspeita de meningite, exame de líquor. A 
antibioticoterapia é iniciada antes dos resultados das culturas, lembrando que a 
cobertura deverá ser feita contra germes encapsulados. Se a cultura for positiva, o 
antibiótico prescrito poderá ser substituído de acordo com o resultado do antibiograma. 
Em caso de melhoria clínica, com cultura negativa, a antibioticoterapia poderá ser 
suspensa. 
 
                 A Fundação Hemominas está à disposição para discussão do caso e 
quaisquer esclarecimentos que se façam necessários. Entretanto, como nosso 
atendimento é eminentemente ambulatorial, não temos condições de prestar 
atendimento clínico de urgência aos pacientes, visto que não dispomos de unidade de 
internação nem estrutura para propedêutica clínica. Nessas eventualidades, a criança 
deverá ser encaminhada para os locais de pronto - atendimento. 
 
 
_________________, ____  de  ____________________  de  __________. 

 
________________________________________________ 
              Hematologista do Hemocentro X 
Telefone: 
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FUNDAÇÃO HEMOMINAS 

                 
 
 
Ao Centro de Referências Imunológicas           
                                Especiais - CRIE 

 
                          
 
                Encaminho 
_______________________________________________ , 
 
  portador de Doença Falciforme, para receber as seguintes vacinas: 
 
•  Anti - pneumocócica  7 
•  Anti - meningocócica C 
•  Anti - hepatite  A 
•  Anti – varicela 
•  Anti - pneumocócica 23 
•  Anti – influenza 
•  Anti - haemophilus B 
•  Anti - hepatite B 
•  Outros 
 
 
 
               __________, _____/_____/200__.  
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ESQUEMA DE VACINAÇÃO ATUAL 

 
1)   Ao nascer ou quando for colhido o “  Teste do Pezinho” : 
      - BCG 
      - Primeira Anti-Hepatite B 
 
2)  Com 1 mês: 
     - Segunda Anti-Hepatite B (se a criança tiver tomado a primeira dose com um mês, repeti -la 
aos  dois meses, pois o esquema é: 0 - 1 - 6 meses) 
 
3) 2 meses: 
     - Tetravalente (Tríplice + Haemophilus) 
     - Sabin 
     - Vacina conjugada  Anti-Pneumococo ( Prevenar/Pneumo 7 ) 
 
4) 4 meses: 
    - Igual aos 2 meses  
 
5)  6 meses: 
    - Igual aos 2 meses + terceira Anti-Hepatite B 
 
6)  1 ano: 
    - MMR (Triviral ) 
    - Anti-Varicela 
    - Anti-Meningococo tipo C (com a opção de dar três doses: 2 - 4  - 6 meses) 
    - Anti-Amarílica (pode ser aos 9 meses de idade) 
 
7)  1 ano e 3 meses: 

- Tríplice ( ou Tetravalente) 
    -  Sabin 
 
8)  2 anos: 
    - Anti-hepatite A 
    - Vacina polissacarídica  Anti-Pneumococo ( Pneumo 23 ) 
 
9)  2 anos e 6 meses: 
     - Anti-hepatite A (2ª. dose) 
 
10)  5 anos: 
    - Tríplice  
    - Sabin 
 
11)  7 anos:  
      - Vacina Anti-Pneumococo polissacarídica (Pneumo 23) - Reforço 
 
 
Observações: 
 
-  Caso a consulta do paciente após 6 meses de idade aconteça nos meses de abril ou maio, aplicar a anti-
gripal  (cepa do ano).  São duas  doses na primeira vez, seguida de uma dose anual a partir de então. 
 
-  Casos especiais com falhas entre as doses serão resolvidos pelo médico do Centro de Referência de 
Imunobiológicos Especiais - CRIE (ex.: se a  criança não recebeu a vacina  Prevenar até os 6 meses, ela só 
receberá 2 doses entre os 6 meses e 1 ano; e apenas uma dose entre 1 e 2 anos). 
                                                     
 
 
 
                  
 
 

 



 56 

            
Hemocentros do Estado de Minas Gerais 

 
 

Ituiutaba

Uberlândia

Uberaba

Patos de Minas

Belo Horizonte

Sete Lagoas

Montes Claros

Gov.Valadares

Manhuaçu

Juiz de Fora

Além
Paraíba

Betim
Divinópolis

Frutal

Passos

Pouso Alegre

São João
Del Rei

Hemocentro

Núcleo Regional

Posto de Coleta / 
Agência Transfusional

LEGENDA

Ponte Nova

Diamantina
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ANEXO B 

Legislações Federal e  

Estadual / MG pertinentes  

a Hemoglobinopatias  

 
�  Portaria GM nº 822 de 06/06/2001 
  
�  Lei Estadual nº 14088 de 06/12/2001 

 
�  Relatório Final - 12ª Conferência Nacional de Saúde - Dez / 2003 

Eixo temático IV - Saúde, Raça e Etnia 
 

�  Portaria GM nº 1391 de 16/08/2005 
Institui no âmbito do SUS as diretrizes para a Política Nacional de 
Atenção Integral às pessoas com doença falciforme e outras 
hemoglobinopatias 
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Portaria nº 822 / GM  
06 / 06 / 2001 
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PORTARIA GM/MS N.º  822/GM  EM 06 DE JUNHO DE 2001. 

O Ministro de Estado da Saúde no uso de suas atribuições legais,  

Considerando o disposto no inciso III do Artigo 10 da Lei nº 8069, de 13 de julho de 1990, que estabelece a 
obrigatoriedade de que os hospitais e demais estabelecimentos de atenção à saúde de gestantes, públicos e 
particulares, procedam a exames visando o diagnóstico e terapêutica de anormalidades no metabolismo do recém-
nascido, bem como prestar orientação aos pais; 

Considerando a necessidade de definir, claramente, a que exames para detecção de anormalidades no 
metabolismo do recém-nascido se refere o texto legal supramencionado, com o propósito de, ao nominá-los, permitir 
o desenvolvimento de uma política mais adequada de controle e avaliação sobre o processo e de garantir que os 
exames sejam efetivamente realizados;  

Considerando a Portaria GM/MS nº 22, de 15 de janeiro de 1992,  que trata do Programa de Diagnóstico Precoce do 
Hipotireoidismo Congênito e Fenilcetonúria;  

Considerando a necessidade de ampliar o acesso à Triagem Neonatal no País e buscar a cobertura de 100% dos 
recém-nascidos vivos, cumprindo assim os princípios de eqüidade, universalidade e integralidade que devem pautar 
as ações de saúde;  

Considerando a necessidade de definir e ampliar a gama de doenças congênitas a serem, prioritariamente, incluídas 
na Triagem Neonatal no País e que isso seja feito dentro de rigorosos critérios técnicos que levem em conta, entre 
outros aspectos, a sua freqüência na população, possibilidade de tratamento e benefícios gerados à saúde pública;  

Considerando a diversidade das doenças existentes e a necessidade de definir critérios de eleição daquelas que 
devam ser inseridas num programa de triagem neonatal de características nacionais, como o fato de não 
apresentarem manifestações clínicas precoces, permitirem a detecção precoce por meio de testes seguros e 
confiáveis, serem amenizáveis mediante tratamento, serem passíveis de administração em programas com logística 
definida de acompanhamento dos casos – da detecção precoce, diagnóstico definitivo, acompanhamento clínico e 
tratamento e, por fim, terem uma relação custo-benefício economicamente viável e socialmente aceitável;  

Considerando a necessidade de complementar as medidas já adotadas pelo Ministério da Saúde no sentido de 
uniformizar o atendimento, incrementar o custeio e estimular, em parceria com os estados, Distrito Federal e 
municípios, a implantação de um Programa Nacional de Triagem Neonatal;  

Considerando a necessidade de prosseguir e incrementar as políticas de estímulo e aprimoramento da Triagem 
Neonatal no Brasil e de adotar medidas que possibilitem o avanço de sua organização e regulação e que isso tenha 
por base a implantação de Serviços de Referência em Triagem Neonatal / Acompanhamento e Tratamento de 
Doenças Congênitas;  

Considerando que estes Serviços devem ser implantados e se constituir em instrumentos ordenadores e 
orientadores da atenção à saúde e estabelecer ações que integrem todos os níveis desta assistência, definam 
mecanismos de regulação e criem os fluxos de referência e contra-referência que garantam o adequado 
atendimento, integral e integrado, ao recém-nascido, e  

Considerando a necessidade de ampliar as medidas e os esforços para que se criem os meios capazes de produzir 
a redução da morbi-mortalidadade relacionadas às patologias congênitas no Brasil, resolve: 

Art. 1º Instituir, no âmbito do Sistema Único de Saúde, o Programa Nacional de Triagem Neonatal / PNTN.  

§ 1º O Programa ora instituído deve ser executado de forma articulada pelo Ministério da Saúde e pelas Secretarias 
de Saúde dos estados, Distrito Federal e municípios e tem por objetivo o desenvolvimento de ações de triagem 
neonatal em fase pré-sintomática, acompanhamento e tratamento das doenças congênitas detectadas inseridas no 
Programa em todos os nascidos-vivos, promovendo o acesso, o incremento da qualidade e da capacidade instalada 
dos laboratórios especializados e serviços de atendimento, bem como organizar e regular o conjunto destas ações 
de saúde;  
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§ 2º O Programa Nacional de Triagem Neonatal se ocupará da triagem com detecção dos casos suspeitos,  
confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados nas seguintes doenças congênitas, 
de acordo com a respectiva Fase de Implantação do Programa:  

a - Fenilcetonúria;  

b - Hipotireoidismo Congênito;  

c - Doenças Falciformes e outras Hemoglobinopatias;  

d - Fibrose Cística.  

§ 3º Em virtude dos diferentes níveis de organização das redes assistenciais existentes nos estados e no Distrito 
Federal, da variação percentual de cobertura dos nascidos-vivos da atual triagem neonatal e da diversidade das 
características populacionais existentes no País, o Programa Nacional de Triagem Neonatal será implantado em 
fases, estabelecidas neste ato. 

Art. 2º Estabelecer as seguintes Fases de Implantação do Programa Nacional de Triagem Neonatal:  

- Fase I - Fenilcetonúria e Hipotireoidismo Congênito  

Compreende a realização de triagem neonatal para fenilcetonúria e hipotireoidismo congênito, com a 
detecção dos casos suspeitos, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento dos casos 
identificados. Os estados e o Distrito Federal deverão garantir a execução de todas as etapas do 
processo, devendo, para tanto, organizar uma Rede de Coleta de material para exame (envolvendo 
os municípios) e organizar/cadastrar o(s) Serviço(s) Tipo I de Referência em Triagem 
Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas  que garantam a realização da 
triagem, a confirmação diagnóstica e ainda o adequado acompanhamento e tratamento dos pacientes 
triados; 

- Fase II - Fenilcetonúria e Hipotireoidismo Congênito + Doenças Falciformes e outras Hemoglobinopatias  

Compreende a realização de triagem neonatal para fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito, 
doenças falciformes e outras hemoglobinopatias, com a detecção dos casos suspeitos, confirmação 
diagnóstica, acompanhamento e tratamentos dos casos identificados. Os estados e o Distrito Federal 
deverão garantir a execução de todas as etapas do processo, devendo, para tanto, utilizar a rede de 
coleta organizada/definida na Fase I e organizar/cadastrar o(s) Serviço(s) Tipo II de Referência em 
Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas  que garantam a 
realização da triagem, a confirmação diagnóstica e ainda o adequado acompanhamento e tratamento 
dos pacientes triados; 

- Fase III - Fenilcetonúria, Hipotireoidismo Congênito, Doenças Falciformes e outras Hemoglobinopatias +    
   Fibrose Cística  

Compreende a realização de triagem neonatal para fenicetonúria, hipotireoidismo congênito, doenças 
falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cística com a detecção dos casos suspeitos, 
confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados. Os estados e o 
Distrito Federal deverão garantir a execução de todas as etapas do processo, devendo, para tanto, 
utilizar a rede de coleta organizada na Fase I e organizar/cadastrar o(s) Serviço(s) Tipo III de 
Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas  que 
garantam a realização da triagem, a confirmação diagnóstica e ainda o adequado acompanhamento 
e tratamento dos pacientes triados. 

 
Art. 3º Estabelecer, na forma do Anexo I desta Portaria e em conformidade com as respectivas condições de gestão 
e a divisão de responsabilidades definida na Norma Operacional de Assistência à Saúde - NOAS-SUS 01/2001, as 
competências e atribuições relativas à implantação/gestão do Programa Nacional de Triagem Neonatal de cada 
nível de gestão do Sistema Único de Saúde. 
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Art. 4º Estabelecer, na forma do Anexo II desta Portaria, os critérios/exigências a serem cumpridas pelos estados e 
pelo Distrito Federal para habilitação nas Fases de Implantação do Programa Nacional de Triagem Neonatal 
definidas no Artigo 2° desta Portaria.  
 
Art. 5º Determinar às Secretarias de Saúde dos estados, Distrito Federal e dos municípios, de acordo com seu nível 
de responsabilidade no Programa, que organizem Redes Estaduais de Triagem Neonatal que serão integradas por: 
a - Postos de Coleta; 
b - Serviços de Referência em Triagem Neonatal/ Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas Tipo I, II 
ou III; 
§ 1º Compete aos municípios a organização/estruturação/ cadastramento de tantos postos de coleta quantos forem 
necessários para a adequada cobertura e acesso de suas respectivas populações, sendo obrigatória a implantação 
de pelo menos 01 (um) Posto de Coleta por município (municípios em que ocorram partos), em conformidade com o 
estabelecido no Anexo III desta Portaria; 
§ 2º Compete aos estados e ao Distrito Federal a organização das Redes Estaduais de Triagem Neonatal, 
designando um Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal, articulando os Postos de Coleta 
Municipais com o(s) Serviço(s) de Referência, os fluxos de exames, a referência e contra-referência dos pacientes 
triados; 
§ 3º Compete, ainda, aos estados e ao Distrito Federal a organização/estruturação/cadastramento de Serviço(s) de 
Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas, de acordo com a Fase 
de implantação do Programa, respectivamente de Tipo I, II ou III, que estejam aptos a realizar a triagem, a 
confirmação diagnóstica, o acompanhamento e tratamento das doenças triadas na Fase de Implantação do 
Programa em que o estado estiver, em conformidade com o estabelecido no Anexo III desta Portaria, sendo 
obrigatória a implantação de pelo menos 01 (um) Serviço de Referência por estado no tipo adequado à sua Fase de 
Implantação do Programa. 
 
Art. 6º Aprovar, na forma do Anexo III desta Portaria, as Normas de Funcionamento e Cadastramento de Postos de 
Coleta e de Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas. 
 
Art. 7º Estabelecer que os estados e o Distrito Federal, para que possam executar as atividades previstas no 
Programa Nacional de Triagem Neonatal, deverão se habilitar, pelo menos, na Fase I de Implantação do Programa, 
até o último dia útil da competência agosto/2001. 
 
Art. 8º Excluir, da Tabela do Sistema de Informações Ambulatoriais - SIA/SUS, a contar da competência 
setembro/2001, o procedimento de código 11.052.11-2 - Teste de Triagem Neonatal (TSH e Fenilalanina). 
Art. 9º Incluir, na Tabela do Sistema de Informações Ambulatoriais - SIA/SUS, a contar da competência 
setembro/2001, os seguintes procedimentos: 

   
CÓDIGO PROCEDIMENTO VALOR R$ 

07.051.03-4 Coleta de Sangue para Triagem Neonatal   0,50 
11.201.01-0 Dosagem de Fenilalanina e TSH (ou T4) 11,00 
11.202.01-7 Dosagem de Fenilalanina e TSH (ou T4) e Detecção de 

Variantes de Hemoglobina 19,00 

11.203.01.3 Dosagem de Tripsina Imunorreativa   5,00 
11.211.01-6 Dosagem de Fenilalanina (controle / diagnóstico tardio)   5,00 
11.211.02-4 Dosagem de TSH e T4 livre (controle / diagnóstico tardio) 12,00 
11.211.03-2 Detecção de Variantes da Hemoglobina (diagnóstico tardio)   8,00 
11.211.04-0 Detecção Molecular de Mutação das Hemoglobinopatias 

(confirmatório) 
    60,00 

11.211.05-9 Detecção Molecular para Fibrose Cística (confirmatório) 60,00 
38.071.01-0 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnóstico de 

Fenilcetonúria 25,00 

38.071.02-9 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnóstico de 
Hipotireoidismo Congênito 

25,00 

38.071.03-7 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnóstico de 
Doenças Falciformes e Outras Hemoglobinopatias 25,00 

38.071.04-5 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnóstico de 
Fibrose Cística 

25,00 

   
§ 1º A Secretaria de Assistência à Saúde/SAS definirá, em ato próprio, os serviços/classificação a que estarão 
vinculados os procedimentos ora incluídos, suas compatibilidades, instruções de realização e cobrança bem como 
outras orientações necessárias a sua plena implementação; 
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§ 2º Os procedimentos ora incluídos somente poderão ser realizados/cobrados por aqueles serviços habilitados para 
tal, de acordo com a Fase de Implantação do Programa em que o estado estiver, em conformidade com as normas 
complementares a esta Portaria a serem publicadas em ato da  Secretaria de Assistência à Saúde/SAS. 
Art. 10 Definir recursos financeiros a serem destinados ao financiamento das atividades estabelecidas nesta Portaria 
no montante de R$ 35.000.000,00 (trinta e cinco milhões de reais), sendo que destes, R$ 11.000.000,00 (onze 
milhões de reais) correspondem a recursos adicionais aos atualmente despendidos na Triagem Neonatal. 
§ 1° Os recursos adicionais de que trata o caput deste Artigo serão disponibilizados pelo Fundo de Ações 
Estratégicas e Compensação - FAEC, sendo que sua incorporação aos tetos financeiros dos estados ocorrerá na 
medida em que estes se habilitarem nas respectivas Fases de Implantação do Programa Nacional de Triagem 
Neonatal, em conformidade com o estabelecido nesta Portaria. 

§ 2° Os recursos orçamentários de que trata esta Portaria  correrão por conta do orçamento do Ministério da Saúde, 
devendo onerar os Programas de Trabalho:  

10.302.0023.4306 - Atendimento Ambulatorial, Emergencial e Hospitalar em regime de Gestão Plena do 
Sistema Único de Saúde - SUS;  
10.302.0023.4307 - Atendimento Ambulatorial, Emergencial e Hospitalar prestado pela Rede Cadastrada no 
Sistema Único de Saúde - SUS.  
 
Art. 11 Determinar que a Secretaria de Assistência à Saúde elabore e publique o Manual de Normas Técnicas e 
Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal e adote as demais medidas necessárias ao fiel 
cumprimento do disposto nesta Portaria, definindo, se for o caso, a inclusão/alteração de 
procedimentos/medicamentos nas Tabelas do SIA/SUS e SIH/SUS, pertinentes à adequada assistência aos 
pacientes, determinação extensiva às disposições constantes deste ato. 

 
Art. 12 Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicação, com efeitos financeiros a contar da competência 
setembro/2001. 

   
JOSÉ SERRA 
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ANEXO I 

IMPLANTAÇÃO DO PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL 

COMPETÊNCIAS E ATRIBUIÇÕES:    

1 - MINISTÉRIO DA SAÚDE  

a - Instituir o Programa Nacional de Triagem Neonatal, o rol das doenças a serem triadas, os princípios e diretrizes  
      da  implantação do Programa, o estabelecimento de critérios/exigências de habilitação nas fases de  
      implantação, critérios de implantação das redes de triagem neonatal e os critérios técnicos de desenvolvimento  
      do trabalho;  

b - Elaborar e publicar Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem  
       Neonatal e Protocolos Clínicos e Diretrizes Terapêuticas a serem adotados pelo Programa Nacional de Triagem    
       Neonatal;  

c - Estabelecer as normas de funcionamento e cadastramento de Postos de Coleta e de Serviços de Referência em  
      Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas;  

d - Articular com os estados, municípios e o Distrito Federal a implantação do Programa e o estabelecimento de  
      mecanismos de controle, avaliação e acompanhamento do processo;  

e - Assessorar os estados e o Distrito Federal na implantação, em seus respectivos âmbitos de atuação, do  
       Programa Nacional de Triagem Neonatal e na organização de suas respectivas Redes Estaduais de Triagem  
       Neonatal;  

f - Avaliar as condições de habilitação dos estados e do Distrito Federal nas Fases de Implantação do Programa;  

g - Criar um banco de dados que permita acompanhar e avaliar o desenvolvimento do Programa, definindo seus  
       indicadores;  

h - Alocar recursos financeiros destinados ao co-financiamento das atividades do Programa;  

i - Divulgar o Programa de maneira a conscientizar e informar a população e os profissionais de saúde sobre a  
      importância da realização da Triagem Neonatal.  

2 - SECRETARIAS DE SAÚDE DOS ESTADOS E DO DISTRITO FEDERAL  

a - Elaborar, em parceria com as Secretarias Municipais de Saúde, as estratégias de implantação, em seu âmbito de  
     atuação, do Programa Nacional de Triagem Neonatal; 
 
b - Designar um Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal; 
 
c - Organizar a Rede Estadual de Triagem Neonatal, identificando os Postos de Coleta,  estabelecendo os fluxos de 
     referência e contra-referência entre os Postos e os Serviços de Referência e garantindo a execução de todas as 
     fases do processo de sua respectiva fase de implantação do Programa - triagem, confirmação diagnóstica, 
     acompanhamento e tratamento dos pacientes identificados como portadores das patologias triadas; 
 
d - Criar as condições para a estruturação/criação/implantação/cadastramento dos Serviços de Referência em  
      Triagem Neonatal/ Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas de Tipo I, II ou III, conforme sua 
      respectiva fase de implantação do Programa; 
 
e - Articular com os demais gestores estaduais as eventuais referências laboratoriais dos Serviços de Referência em 
     Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas, conforme previsto no Anexo III desta 
      Portaria; 
f - Organizar a rede assistencial complementar - ambulatorial e hospitalar, destinada a garantir a retaguarda dos 
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    Serviços de Referência de Triagem Neonatal no atendimento dos pacientes triados, em conformidade com o  
     estabelecido no Anexo III desta Portaria; 
 
g -Assessorar os municípios no processo de implementação do Programa, na estruturação/ criação / implantação/    

 cadastramento dos Postos de Coleta, no desenvolvimento das atividades e na adoção de mecanismos 
destinados ao controle, avaliação e acompanhamento do processo; 

 
h - Avaliar as condições epidemiológicas de seu estado para eventual implantação da Fase III do Programa; 
 
i - Alocar, complementarmente, recursos financeiros próprios para o desenvolvimento / incremento do Programa; 
 
j - Monitorar o desempenho do Programa em seu estado e os resultados alcançados, mediante o acompanhamento  
     de indicadores de cobertura da Triagem em termos de porcentual de cobertura dos recém-nascidos no estado; 
 
k - Manter atualizados os bancos de dados que estejam sob sua responsabilidade, integrando, inclusive, os dados 

de Triagem Neonatal provenientes da rede privada de laboratórios, que deverão ser notificados ao gestor 
estadual do SUS. 

3 - SECRETARIAS MUNICIPAIS DE SAÚDE  

a - Elaborar, em parceria com a respectiva Secretaria estadual de Saúde, as estratégias de implantação, em seu   
   âmbito de atuação, do Programa Nacional de Triagem Neonatal; 

 
b- Criar as condições para a estruturação/criação/implantação/cadastramento do(s) Posto(s) de Coleta e adotar as  
    providencias necessárias para integrá-lo(s) na Rede Estadual de Triagem Neonatal; 
 
c - Apoiar a estruturação/manutenção/funcionamento dos Serviços de Referência em Triagem Neonatal que estejam  

  instalados em seu município; 
 
d - Organizar a rede assistencial complementar – ambulatorial e hospitalar, destinada a garantir a retaguarda dos  
      Serviços de Referência de Triagem Neonatal no atendimento dos pacientes triados, em conformidade com o  
       estabelecido no Anexo III desta Portaria; 
 
e - Alocar, complementarmente, recursos financeiros próprios para o desenvolvimento/incremento do Programa; 
 
f - Monitorar o desempenho do Programa em seu município e os resultados alcançados, mediante o 

acompanhamento de indicadores de cobertura da Triagem em termos de percentual de cobertura dos recém-
nascidos no município; 

 
g - Manter atualizados os bancos de dados que estejam sob sua responsabilidade, integrando, inclusive, os dados 
      de Triagem Neonatal provenientes da rede privada de laboratórios, que deverão ser notificados ao gestor 
      estadual do SUS. 

 
�
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ANEXO II 
�

PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL 
PRINCÍPIOS E DIRETRIZES, CRITÉRIOS/EXIGÊNCIAS PARA HABILITAÇÃO NAS  

FASES DE IMPLANTAÇÃO 

O Programa Nacional de Triagem Neonatal tem por objetivo o desenvolvimento de ações de triagem neonatal, 
diagnóstico, acompanhamento e tratamento das seguintes doenças congênitas:  

- Fenilcetonúria;  

- Hipotireodismo Congênito;  

- Doenças Falciformes e outras Hemoglobinopatias;  

- Fibrose Cística.  

A - PRINCÍPIOS E DIRETRIZES  

A implantação do Programa deverá seguir os seguintes Princípios e Diretrizes:  

1 - Todo  recém-nascido tem direito ao acesso à realização de testes de Triagem Neonatal, em conformidade    
 com o disposto nesta Portaria. Os testes deverão ser realizados até o 30º dia de vida (preferencialmente  
 entre o 2º e o 7º dia de vida), com coleta do material efetuada de acordo com os critérios técnicos  
 estabelecidos no Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem  
 Neonatal a ser elaborado e publicado pela Secretaria de Assistência à Saúde/SAS/MS;  

2 - O Programa Nacional de Triagem Neonatal deverá ser organizado de maneira a garantir plenamente o  
                   acesso aos recém-nascidos não só à realização dos exames preconizados e à confirmação diagnóstica,  
                   mas também ao acompanhamento e tratamento das doenças detectadas. Devem ser estruturados os  
                   fluxos de referência e contra-referência, os Postos de Coleta adequados e os respectivos Serviços de  
                   Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas de acordo                    
                   com a Fase de Implantação do Programa, em conformidade com o estabelecido no Anexo III desta          
                   Portaria.  

3 - Todo recém-nascido suspeito de ser portador de uma das patologias triadas deverá ser reconvocado para  
                  a realização dos exames complementares confirmatórios, de acordo com o estabelecido no Manual de  
                  Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal a ser elaborado e  
                  publicado pela Secretaria de Assistência à Saúde/SAS/MS;  

4 - Todo recém-nascido vivo identificado/confirmado como portador de uma das patologias triadas tem direito  
                  ao acompanhamento, orientação e tratamento adequado, conforme descrito no Manual de Normas  
                  Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal e nos respectivos  
                  Protocolos Clínicos e Diretrizes Terapêuticas a serem elaborados e publicados pela Secretaria de  
                  Assistência à Saúde;  

5 - As autoridades sanitárias nos níveis federal, estadual e municipal, de acordo as respectivas     
                  competências e atribuições estabelecidas no Artigo 5º desta Portaria, serão responsáveis pela adoção  
                  das medidas pertinentes e adequadas à garantia dos direitos enunciados nas alíneas acima.  

B - CRITÉRIOS/EXIGÊNCIAS PARA HABILITAÇÃO  

Os estados e o Distrito Federal deverão cumprir, de acordo com a Fase de Implantação, os seguintes 
critérios/exigências de habilitação:  

1 - FASE I - Triagem, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetonúria e hipotireoidismo 
congênito:  
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Para se habilitar na Fase I de Implantação do Programa Nacional de Triagem Neonatal, os estados e o Distrito 
Federal deverão enviar à Secretaria de Assistência à Saúde uma solicitação de habilitação na Fase I que deverá ser 
instruída com:  

1.1 - Rede Estadual de Coleta – informar nominalmente e por município a relação dos Postos de Coleta (pelo menos 
1 por município em que sejam realizados partos) que foram organizados/cadastrados no estado, em conformidade 
com as Normas de Funcionamento e Cadastramento estabelecidas no Anexo III desta Portaria.  

1.2 - Serviço(s) Tipo I de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças 
Congênitas– identificar/organizar e enviar a SAS a documentação necessária para cadastramento do(s) Serviço(s) 
de Referência (pelo menos 1 por estado), de acordo com as Normas de Funcionamento e Cadastramento de 
Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas Tipo I, 
estabelecidas no Anexo III desta Portaria;  

1.3 - Nome do Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal;  

1.4 - Compromisso formal, firmado pelo Secretário da Saúde, de que o estado buscará a cobertura de 100% de 
seus nascidos-vivos no que diz respeito à triagem neonatal da fenilcetonúria e hipotireoidismo congênito bem como 
a garantia da confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento dos pacientes triados com estas doenças 
congênitas.  

Obs.: Aqueles  estados/Distrito Federal que já estejam realizando os exames de triagem neonatal para 
Fenilcetonúria e Hipotireoidismo Congênito previstos nas Fase I, deverão adotar as providências necessárias para 
consolidar seu processo de triagem neonatal, organizando a rede de coleta e definindo o(s) Serviço(s) de 
Referência, garantido, desta forma, além da realização dos exames preconizados, o adequado acompanhamento e 
tratamento dos pacientes triados e identificados como portadores destas doenças, devendo cumprir os mesmos 
passos de habilitação descritos acima.  

2 - Fase II -  Triagem, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetonúria, hipotireoidismo 
congênito + doenças falciformes e outras hemoglobinopatias:  

Para se habilitar na Fase II de Implantação do Programa Nacional de Triagem Neonatal, os estados e o Distrito 
Federal deverão enviar à Secretaria de Assistência à Saúde uma solicitação de habilitação na Fase II que deverá 
ser instruída com:  

2.1 - Habilitação na Fase I - informar a habilitação  

2.2 - Rede Estadual de Coleta - informar nominalmente e por município a relação dos Postos de Coleta (pelo menos 
1 por município em que sejam realizados partos) que foram organizados/cadastrados no estado, em conformidade 
com as Normas de Funcionamento e Cadastramento estabelecidas no Anexo III desta Portaria - mesma Rede 
informada na habilitação na Fase I;  

2.3 - Serviço(s) Tipo II de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas 
- identificar/organizar e enviar à SAS a documentação necessária para cadastramento do(s) Serviço(s) de 
Referência (pelo menos 1 por estado), de acordo com as Normas de Funcionamento e Cadastramento de Serviço 
de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas Tipo II, estabelecidas 
no Anexo III desta Portaria;  

2.4 - Nome do Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal - o mesmo da Fase I;  

2.5 - Compromisso formal, firmado pelo Secretário da Saúde, de que o estado buscará a cobertura de 100% de 
seus nascidos-vivos no que diz respeito à triagem neonatal da fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito, doenças 
falciformes e outras hemoglobinopatias bem como a garantia da confirmação diagnóstica, acompanhamento e 
tratamento dos pacientes triados com estas doenças congênitas.  

Obs.: Aqueles estados/Distrito Federal que já cumpram integralmente os critérios/exigências estabelecidos nas 
Fases I e II poderão solicitar, diretamente, habilitação na Fase II.  
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3 - Fase III - Triagem, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetonúria, hipotireoidismo 
congênito, doenças falciformes e outras hemoglobinopatias + fibrose cística:  

Para se habilitar na Fase III de Implantação do Programa Nacional de Triagem Neonatal, os estados e o Distrito 
Federal deverão enviar à Secretaria de Assistência à Saúde uma solicitação de habilitação na Fase III que deverá 
ser instruída com:  

3.1 - Habilitação na Fase II - informar a habilitação;  

3.2 - Comprovação de que o estado já tenha garantido uma cobertura igual ou superior a 70% dos nascidos vivos 
nas doenças definidas nas Fases I e II;  

3.3 - Informações a respeito das características populacionais e incidência fibrose cística no estado que indiquem a 
necessidade e que apresentem adequada relação custo-benefício para a realização deste tipo de triagem;  

3.4 - Rede Estadual de Coleta - informar nominalmente e por município a relação dos Postos de Coleta (pelo menos 
1 por município em que sejam realizados partos) que foram organizados/cadastrados no estado, em conformidade 
com as Normas de Funcionamento e Cadastramento estabelecidas no Anexo III desta Portaria –a mesma Rede 
informada na habilitação das Fases I e II;  

3.5 - Serviço(s) Tipo III de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças 
Congênitas - identificar/organizar e enviar à SAS a documentação necessária para cadastramento do(s) Serviço(s) 
de Referência (pelo menos 1 por estado), de acordo com as Normas de Funcionamento e Cadastramento de 
Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas Tipo III, 
estabelecidas no Anexo III desta Portaria;  

3.6 - Nome do Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal - o mesmo das Fases I e II;  

3.7 - Compromisso formal, firmado pelo Secretário da Saúde, de que o estado buscará a cobertura de 100% de 
seus nascidos-vivos no que diz respeito à triagem neonatal da fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito, doenças 
falciforme, outras hemoglobinopatias e fibrose cística bem como a garantia da confirmação diagnóstica, 
acompanhamento e tratamento dos pacientes triados com estas doenças congênitas.  

Obs.: Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas 
deverão ser, preferencialmente, os mesmos serviços em todas as fases. Assim o de Tipo I (na Fase I) deve ser 
adequadamente adaptado e incrementada sua capacidade operacional para transformá-lo em Tipo II quando o 
estado pretender a habilitação na Fase II. Da mesma forma, o de Tipo II deverá ser adequado para o Tipo III quando 
o estado pretender a habilitação na Fase III de Implantação do Programa.  
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ANEXO III 
 
NORMAS PARA FUNCIONAMENTO E CADASTRAMENTO DE POSTOS DE COLETA E DE SERVIÇOS DE 
REFERÊNCIA EM TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENÇAS CONGÊNITAS 

A - POSTOS DE COLETA  

Os municípios devem organizar/estruturar/implantar e cadastrar tantos Postos de Coleta quantos forem necessários 
para a cobertura/acesso de sua população à realização da coleta de material para a realização dos exames relativos 
à Triagem Neonatal. É obrigatória a instalação de pelo menos um (01) Posto de Coleta por Município (naqueles em 
que são realizados partos).  

1 - Processo de Cadastramento  

1.1 - Município em Gestão Plena do Sistema Municipal:  

A Secretaria Municipal de Saúde deverá criar as condições para a organização / estruturação / implantação / 
cadastramento do(s) Posto(s) de Coleta de seu município e adotar as providências necessárias para integrá-lo(s) à 
Rede Estadual de Coleta e referenciá-lo(s) ao Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e 
Tratamento de Doenças Congênitas ao qual estiver vinculado (providência a ser adotada junto à Secretaria Estadual 
de Saúde).   

Uma vez definido(s) o(s) Posto(s) de Coleta e se cumpridas as exigências abaixo mencionadas, a Secretaria 
Municipal de Saúde deverá adotar as providências necessárias ao seu  cadastramento junto ao Departamento de 
Informática do SUS/DATASUS. Feito o cadastramento, a SMS deverá informar à Secretaria Estadual de Saúde, em 
documento próprio, a relação de seu(s) Posto(s) na qual constem: nome do município, nome do(s) 
estabelecimento(s) cadastrados e nome da pessoa responsável pela atividade.  

1.2 - Município que não esteja em Gestão Plena do Sistema Municipal  

A Secretaria Municipal de Saúde deverá criar as condições para a organização/estruturação/ implantação do(s) 
Posto(s) de Coleta de seu município e adotar as providências necessárias para integrá-lo(s) à Rede Estadual de 
Coleta e referenciá-lo(s) ao Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de 
Doenças Congênitas ao qual estiver vinculado (providência a ser adotada junto à Secretaria Estadual de Saúde).   

Uma vez definido(s) o(s) Posto(s) de Coleta e se cumpridas as exigências abaixo mencionadas, a Secretaria 
Municipal de Saúde deverá formalizar junto à Secretaria Estadual de Saúde o pedido de cadastramento de seu(s) 
Posto(s), que após a devida análise, adotará as providências necessárias ao seu  cadastramento junto ao 
DATASUS.  

1.3 - Secretaria Estadual de Saúde  

A Secretaria Estadual de Saúde é a responsável pela organização de Rede Estadual de Coleta e sua vinculação 
ao(s) Serviço(s) de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas. Para 
isso, deverá cadastrar o(s) Postos(s) de Coleta dos municípios que não estejam em Gestão Plena do Sistema 
Municipal e consolidar a relação total de Postos de Coleta  cadastrados (de todos os municípios em que sejam 
realizados partos, em gestão plena ou não) organizando-os por município e identificando, para cada um deles, a 
referência para o seu respectivo Serviço de Referência em Triagem Neonatal. Esta relação consolidada deverá ser 
enviada para a Secretaria de Assistência à Saúde por ocasião da solicitação de habilitação do estado em uma das 
Fases de Implantação do Programa, conforme estabelecido no Anexo II desta Portaria. A Secretaria Estadual de 
Saúde deverá informar às Secretarias Municipais de Saúde e a seus respectivos Postos de Coleta o nome do 
Serviço de Referência em Triagem Neonatal ao qual deverão ser enviadas as amostras coletadas.  

2 - Exigência para Cadastramento de Postos de Coleta  

2.1 - Características Gerais  
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A escolha do local para instalação do Posto de Coleta, a critério da Secretaria Estadual/Municipal de Saúde, poderá 
recair sobre uma unidade de saúde já existente, um local específico para o desenvolvimento desta atividade ou 
ainda sobre o(s) hospital(is)/maternidade(s) em que tenha ocorrido o parto. Nesta última hipótese, deverá ficar 
bastante claro que a coleta do material será realizada somente após o 2º dia de vida recém-nascido 
(freqüentemente na alta hospitalar). Nas situações onde a coleta não é realizada nas maternidades, as mesmas 
deverão dispor de um formulário contendo orientação de local e data para a coleta (modelo existente no Manual de 
Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do PNTN, a ser publicado pela SAS/MS). Neste caso, a unidade coletora 
deverá, também, assumir, formalmente, o compromisso de que a coleta ocorrerá nos primeiros 30 (trinta) dias de 
vida do bebê, preferencialmente na 1ª semana.  

O material coletado, dentro das normas estabelecidas no Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do 
PNTN, será enviado ao Laboratório do Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento 
de Doenças Congênitas indicado pelo gestor do SUS, num prazo nunca superior a 05 (cinco) dias úteis.  

2.2 - Instalações Físicas  

Os Postos de Coleta deverão dispor, no mínimo, do seguinte:  

-   Recepção e sala de espera para acompanhantes e entrega de resultados;  

-   Sala de coleta;  

- Área adequada para guarda de material e armazenamento de amostras (conforme descrito no  
                 Manual do PNTN) e arquivamento de resultados  

2.3 - Recursos Humanos  

Os Postos de Coleta deverão dispor, no mínimo, dos seguintes recursos humanos:  

-  Recepcionista ou auxiliar administrativo;  

-  Profissional da área de saúde com, no mínimo, formação de nível médio comprovada.  

2.4 - Materiais e Equipamentos  

Os Postos de Coleta deverão dispor, no mínimo, do seguinte:  

-   Papel filtro, lancetas e formulários (comprovantes de coleta), fornecidas pelo Serviço de Referência em    
    Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas (que foi identificado e  
    informado pela Secretaria Estadual de Saúde);  

-  Algodão e álcool para assepsia (não pode ser usado álcool iodado);  

-  Luvas descartáveis;  

-  Material para curativo;  

-  Bancada de trabalho;  

-  Cadeiras;  

- Armário;  

- Arquivo;  

- Geladeira  
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2.5 - Rotinas de Funcionamento e Atendimento  

Os Postos deverão possuir manual técnico em que todos os procedimentos estejam descritos pormenorizadamente, 

contemplando o estabelecido no Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do PNTN,  com no mínimo, os 

seguintes itens:  

- Horário de funcionamento;  
 

- Fluxo de atendimento do paciente;  
 

- Registro da(s) data(s) de treinamento(s) de todos os seus funcionários técnicos e administrativos;  
 

- Fluxo de recebimento de material e envio de amostras ao laboratório do Serviço de Referência,                 
               especificando claramente os procedimentos utilizados para evitar a troca de amostras;  
 

- Descrição de cada uma das atividades;  
 

 - Técnica de Coleta utilizada, indicando claramente o modo de coleta para cada exame, especificando as  
               normas de biossegurança utilizadas tanto para o paciente como para o coletor;  
 

 - Registro do intervalo médio de tempo entre a coleta e envio de amostras ao laboratório;  
 

 - Registro da realização da coleta e arquivamento do comprovante assinado pelo responsável pelo RN;  
 

 - Registro da entrega de resultados e arquivamento do comprovante ao responsável pelo RN;  
 

 - Registro do intervalo médio de tempo entre a coleta e entrega/retirada dos resultados às famílias;  
 

 - Fluxo de busca ativa de reconvocados;  
 

 - Registro das ações de busca ativa dos casos reconvocados, assim como do intervalo de tempo entre   
                 a data da reconvocação e comparecimento para nova coleta;  
 

- Registro das rotinas de armazenamento, manipulação e dejeto de materiais orgânicos, que devem  
               seguir às normas vigentes.  

B - SERVIÇOS DE REFERÊNCIA EM TRIAGEM NEONATAL / ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE  
      DOENÇAS CONGÊNITAS  

As Secretarias de Saúde dos Estados e do Distrito Federal devem cadastrar (pelo menos um)  Serviços de 
Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas  para a cobertura e 
acesso de sua população à realização da triagem neonatal, confirmação diagnóstica, acompanhamento e 
tratamento dos pacientes triados.  

1 - Cadastramento  
 
1.1 - Planejamento/Distribuição de Serviços 

As Secretarias de Saúde dos estados e do Distrito Federal deverão, em conformidade com o quantitativo de 
nascidos vivos do estado e respeitados os critérios técnicos, as garantias de adequado fluxo operacional do Serviço 
e adequada relação custo-benefício, estabelecer um planejamento de distribuição regional dos Serviços de 
Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas de maneira a facilitar o 
acesso dos usuários e a cobertura assistencial.  

1.2 - Processo de Cadastramento 

1.2.1 - A abertura de qualquer Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de 
Doenças Congênitas deverá ser precedida de consulta ao Gestor do SUS - Secretaria de Saúde do estado, do 
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Distrito Federal ou do município em Gestão Plena do Sistema Municipal, sobre as normas vigentes, a necessidade 
de sua criação, o planejamento/distribuição regional e a possibilidade de cadastramento, sem a qual o SUS não se 
obriga ao cadastramento. Cabe à Secretaria Estadual de Saúde, conforme já enunciado, o planejamento da rede e a 
definição do quantitativo de Serviços necessários de acordo com os critérios estabelecidos por esta Portaria; 

1.2.2 - Uma vez confirmada a necessidade do cadastramento e conduzido o processo de seleção de prestadores de 
serviços pelo Gestor do SUS, o processo de cadastramento deverá ser formalizado pela Secretaria de Saúde do 
estado, do Distrito Federal ou do município em Gestão Plena do Sistema Municipal, de acordo com as respectivas 
condições de gestão e a divisão de responsabilidades estabelecida na Norma Operacional de Assistência à Saúde – 
NOAS/SUS 01/2001; 

1.2.3 - O Processo de Cadastramento deverá ser instruído com: 

a - Documentação comprobatória do cumprimento das exigências estabelecidas por esta Portaria; 

b - Relatório de Vistoria - a vistoria deverá ser realizada “in loco” pela Secretaria de Saúde responsável pela 
formalização do Processo de Cadastramento que avaliará as condições de funcionamento do Serviço para fins de 
cadastramento: área física, recursos humanos, responsabilidade técnica e demais exigências estabelecidas nesta 
Portaria; 

c - Parecer Conclusivo do Gestor - manifestação expressa, firmada pelo Secretário da Saúde, em relação ao 
cadastramento. No caso de Processo formalizado por Secretaria Municipal de município em Gestão Plena do 
Sistema Municipal de Saúde, deverá constar, além do parecer do gestor local, o parecer do gestor estadual do SUS, 
que será responsável pela integração do novo Serviço à rede de referência estadual e a definição da relação do 
Serviço cadastrado com a rede de coleta. 

1.2.4 - Uma vez emitido o parecer a respeito do cadastramento, pelo(s) Gestor(es) do SUS, e se o mesmo for 
favorável, o Processo deverá ser encaminhado ao  Ministério da Saúde / SAS, para análise;  

1.2.5 - O Ministério da Saúde / SAS avaliará o Processo de Cadastramento e determinará a realização de vistoria “in 
loco” do Serviço pelo Grupo Técnico de Assessoramento em Triagem Neonatal. Uma vez aprovado o 
cadastramento, a Secretaria de Assistência à Saúde tomará as providências necessárias à sua publicação.  

3 - Exigências para Cadastramento de Serviços de Referência em Triagem Neonatal / 
Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas  

3.1 - Exigências Gerais  

3.1.1 - Características Gerais  

Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas são 
destinados à operacionalização, execução e controle do Programa Nacional de Triagem Neonatal, na sua área de 
abrangência. Estes serviços são responsáveis pelo cumprimento de todo o processo referente à triagem neonatal, 
desde a coleta, realização dos exames, busca ativa, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento dos 
casos positivos detectados, conforme definido no PNTN e portanto devem englobar:  

- Rede de Coleta - composta pelos Postos de Coleta dos municípios/estado. A rede deve ser organizada pela 
Secretaria Estadual de Saúde, que vinculará, conforme estabelecido nesta Portaria, os Postos ao respectivo 
Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas. O Serviço 
de Referência e seu laboratório deverão ter, formalmente estabelecida, a relação nominal (por município) dos 
Postos de Coleta a eles vinculados e ter rotinas estabelecidas de envio de material para coleta para estes Postos 
(lancetas, papel filtro), recepção das amostras e reconvocação de pacientes.  

- Laboratório Especializado em Triagem Neonatal - Laboratório/Biologia Molecular (conforme estabelecido no  
    Subitem  2.2.1 e 2.2.2 deste Anexo);  

- Ambulatório Multidisciplinar Especializado (conforme estabelecido no Subitem 2.2.3 deste Anexo);  
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- Sistema de Registro de Informações Automatizado (conforme estabelecido no Subitem 2.2.4 deste Anexo)  

- Rede Assistencial Complementar  (conforme estabelecido no subitem 2.2.5 deste Anexo);  

Os Serviços de Referência deverão ser organizados a fim de atender a totalidade dos recém- nascidos vivos de sua 
respectiva área de abrangência.  

3.1.2 - Tipos de Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças 
Congênitas  

Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal serão classificados de acordo com sua capacidade operacional no 
que diz respeito ao acompanhamento e tratamento das doenças congênitas estabelecidas nas Fases de 
Implantação do Programa e com os exames que são capazes de realizar - capacidade técnica do laboratório 
especializado – próprio ou terceirizado, em:  

- Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas Tipo  
   I -  Unidade que disponha de equipe multiprofissional especializada nos atendimentos ao recém-nascido  
   triado para fenilcetonúria e hipotireoidismo congênito. A realização dos exames de triagem e confirmação  
  diagnóstica deverão ser realizados em laboratório especializado, próprio ou terceirizado, apto à realização  
  destes exames e em conformidade com estabelecido neste Anexo.  

- Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas Tipo  
               II - Unidade que disponha de equipe multiprofissional especializada nos atendimentos ao recém-nascido  
               triado para fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito, doenças falciformes e outras hemoglobinopatias. A  
               realização dos exames de triagem e confirmação diagnóstica deverão ser realizados em laboratório  
               especializado, próprio ou terceirizado, apto à realização destes exames e em conformidade com  
               estabelecido neste Anexo. Deve-se atentar para o fato que o laboratório deve ser apto a realizar exames  
               confirmatórios para as doenças falciformes e outras hemoglobinopatias, por biologia molecular.  

- Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas Tipo  
   III - Unidade que disponha de equipe multiprofissional especializada nos atendimentos ao recém-nascido  
   triado  para fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito, doenças falciformes e outras hemoglobinopatias e  
  fibrose cística. A realização dos exames de triagem e confirmação diagnóstica deverão ser realizados em  
  laboratório especializado, próprio ou terceirizado, apto à realização destes exames e em conformidade com      
  estabelecido neste Anexo. Deve-se atentar para o fato que o laboratório deve ser apto a realizar exames  
  confirmatórios para  as doenças falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cística, por biologia  
  molecular.  

Obs.: Somente poderão cadastrar Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de 
Doenças Congênitas de tipo I, II ou III aqueles estados que estiverem habilitados, respectivamente, nas Fases I, II 
ou III de Implantação do Programa.  

3.1.3 -  Manutenção do Cadastro e Descadastramento  

Para manutenção do cadastramento, os Serviços de Referência deverão, além de cumprir as normas estabelecidas 
pela presente Portaria, enviar à Secretaria de Assistência à Saúde/MS, até o dia 15 do mês subseqüente a cada 
mês de competência, os relatórios de acompanhamento do Programa,especificados no Manual de Normas Técnicas 
e Rotinas Operacionais do PNTN . Se o Serviço não enviar, no prazo estipulado e por 03 (três)  meses 
consecutivos, estes relatórios, a Secretaria de Assistência à Saúde descadastrará o Serviço faltoso.  

O descadastramento também poderá ocorrer se, após avaliação de funcionamento do Serviço por meio de 
auditorias periódicas ( MS/SMS/SES) o Serviço de Referência deixar de cumprir qualquer um dos critérios 
estabelecidos nesta Portaria.  

3.2 - Exigências Específicas  

Além das exigência gerais, o Serviço de Referência deverá cumprir com as seguintes exigências específicas:  

3.2.1 - Laboratório Especializado em Triagem Neonatal  
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O Serviço de Referência deverá dispor, próprio ou terceirizado, de um Laboratório Especializado em Triagem 
Neonatal.  

No caso de laboratório terceirizado, o Serviço de Referência deverá apresentar cópia de contrato/convênio 
celebrado com o laboratório em que fiquem claramente estabelecidas as garantias de realização de todos os 
exames preconizados na Fase de Implantação em que o estado esteja habilitado e o fiel cumprimento de todas as 
normas e critérios estabelecidos pela presente Portaria.  

Serviço de Referência Tipo I - o laboratório deverá cumprir as exigências de funcionamento e cadastramento 
estabelecidas nesta Portaria, inserir-se no Programa Nacional de Triagem Neonatal cumprindo suas 
atribuições/obrigações e ser capaz de realizar exames de triagem e confirmação diagnóstica para fenilcetonúria e 
hipotireoidismo congênito.  

Serviço de Referência Tipo II - o laboratório deverá cumprir as exigências de funcionamento e cadastramento 
estabelecidas nesta Portaria, inserir-se no Programa Nacional de Triagem Neonatal cumprindo suas 
atribuições/obrigações e ser capaz de realizar exames de triagem e confirmação diagnóstica para fenilcetonúria, 
hipotireoidismo congênito, doenças falciformes e outras hemoglobinopatias. Deverá ser apto a realizar, por biologia 
molecular, os exames confirmatórios das doenças falciformes e outras hemoglobinopatias.  

Serviço de Referência Tipo III - o laboratório deverá cumprir as exigências de funcionamento e cadastramento 
estabelecidas nesta Portaria, inserir-se no Programa Nacional de Triagem Neonatal cumprindo suas 
atribuições/obrigações e ser capaz de realizar exames de triagem e confirmação diagnóstica para fenilcetonúria, 
hipotireoidismo congênito, doenças falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cística. Deverá ser apto a 
realizar, por biologia molecular, os exames confirmatórios das doenças falciformes, outras hemoglobinopatias e 
fibrose cística.  

Obs.:  

1 - Se o Serviço de Referência não dispuser de Laboratório próprio, poderá contratar/conveniar a realização dos 
exames necessários de um laboratório terceirizado. A escolha deste laboratório, dentro ou fora do estado, deverá 
recair sobre aquele laboratório que se enquadre e cumpra com as exigências estabelecidas nesta Portaria.  

2 - Na hipótese de laboratório próprio do Serviço de Referência ou de laboratório terceirizado não serem capazes de 
realizar exames por biologia molecular, poderá ser contratado/conveniado outro laboratório para realizar estes 
exames.  

Em qualquer hipótese, o laboratório deverá apresentar Licença de Funcionamento emitida pela Coordenadoria de 
Fiscalização Sanitária da Secretaria de Saúde do estado ou DF, que poderá ser revogada, a qualquer momento, em 
caso de descumprimento das normas estabelecidas por esta Portaria. Igualmente, o Laboratório deverá 
ter/apresentar certificação de Controle de Qualidade Internacional em Triagem Neonatal, devidamente atualizado.  

3.2.1.1 - Características do Laboratório Especializado  

O laboratório especializado em Triagem Neonatal tem características próprias que o distinguem de um laboratório 
de Análises Clínicas tradicional:  

GERAIS:  

- nele se analisam grandes quantidades de amostras para um mesmo parâmetro, enquanto num laboratório  
               de  análises clínicas, se analisam menor quantidade de amostras para uma variedade de parâmetros;  

- além disso, tendo em vista a característica populacional da triagem e as variações normalmente   
   encontradas em ensaios consecutivos realizados em dias diferentes, é importante que a rotina do  
    laboratório de triagem, manuseie um número mínimo diário de amostras em cada técnica utilizada, para  
    haver coerência e uniformidade dos   resultados individuais e populacionais;  

-  laboratórios de triagem neonatal utilizam amostras de sangue obtidas por meio de punção no calcanhar,  
    impregnadas em papel filtro padronizado, especialmente desenvolvidos para este fim. Estas amostras são   
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   de fácil transporte através do correio, de fácil armazenagem e podem ser analisadas por uma grande  
   variedade de técnicas.  

ESPECÍFICAS:  

- deve possuir manual técnico em que todos os procedimentos estejam descritos pormenorizadamente;  

- todos os procedimentos devem ser objeto de Controle periódico de Qualidade Interno;  

- realizar análise laboratorial para todos os ensaios ao menos 05 (cinco) vezes por semana, visando o devido  
               domínio técnico;  

- ter equipe técnica treinada com capacitação específica para análise de amostras em sangue seco;  

- utilizar técnicas adequadas e de recomendação internacional em Triagem Neonatal;  

- ser responsável pela distribuição de lancetas e papel filtro padronizado (PNTN), de maneira a não haver  
   solução de continuidade na rede de coleta. Se for próprio do Serviço de Referência, o laboratório enviará o  
   material citado diretamente aos Postos de Coleta. No caso de laboratório terceirizado, deverá fornecer o  
   material ao Serviço de Referência contratante, que se responsabilizará pela distribuição aos Postos.  

2.2.1.2 - Instalações Físicas  

A área física do laboratório deverá se enquadrar nos critérios e normas estabelecidos pela legislação em vigor ou 
outros ditames legais que  venham a substituí-los ou complementar, a saber:  

- Portaria GM/MS nº 1884, de 11 de novembro de 1994 - Normas para Projetos Físicos de Estabelecimentos  
               Assistenciais de Saúde;  

- Resolução nº 05, de 05 de agosto de 1993, do CONAMA - Conselho Nacional de Meio Ambiente.  

A área física deve ser adequada, permitindo que os exames sejam desenvolvidos com organização e  
            segurança e ser convenientemente, iluminada e ventilada.  

A temperatura ambiente deve ser adequada para a realização dos testes que exigem uma temperatura  
            específica. Deve ainda ser permanentemente monitorada para assegurar que está dentro da faixa aceitável.  

A energia elétrica deve ser adequada e suficiente para os equipamentos em uso.  

Para o preparo de reagentes é necessário a utilização de água purificada por método de reconhecida  
            eficiência.  

O laboratório deve estar de acordo com os códigos de biossegurança, incluindo provisões para o manuseio  
             seguro de amostras de sangue, reagentes e despejo correto do lixo.  

Área de Apoio - esta área deverá ser composta por, no mínimo, as seguintes instalações:  

- Sala de espera e recepção para recebimento e entrega de resultados;  

- Área de apoio administrativo;  

- Área de seleção e encaminhamento de amostras;  

- Área refrigerada adequada para guarda de material e armazenamento de amostras.  

 - Área técnica isolada da área de apoio  
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- Sala para o desenvolvimento de atividades laboratoriais, compatível com o número de exames em rotina.  

3.2.1.3 - Recursos Humanos  

A equipe enumerada a seguir se constitui na equipe mínima capaz para realização de testes em 100.000 
amostras/ano. Esta equipe deve ser modificada para ser compatível com o número de exames realizados pelo 
laboratório.  

- 01 (um) responsável técnico: médico /biomédico/bioquímico, devidamente habilitado, com experiência  
   mínima de dois anos em triagem neonatal, declarada e comprovada por ele. É o responsável, em última  
   instância, pelos resultados de todos os exames realizados em seu laboratório;  

- 02 (dois) técnicos de nível superior: biomédico/bioquímico/biólogo, com treinamento específico e orientação  
               na área de triagem, tanto em relação à execução das técnicas laboratoriais, como em relação à  
               interpretação dos resultados, controles de qualidade e finalidades dos diferentes exames;  

- 01 (um) supervisor técnico, quando houver três ou mais técnicos de nível superior, que será responsável  
               pela  supervisão direta dos demais técnicos e que, juntamente com o responsável técnico, participará das  
               demais tarefas de organização do laboratório;  

- 02 (dois) técnicos de nível médio com habilitação comprovada, com treinamento específico na área de  
               triagem neonatal;  

- 02 (dois) profissionais de nível médio para área administrativa, devendo um deles estar capacitado a  
               realizar  as funções descritas em Recursos Humanos do Sistema de Registro e Informações Automatizado;  

- 01 (um) profissional de apoio em serviços gerais, com primeiro grau completo, treinado.  

3.2.1.4 - Materiais e Equipamentos  

Os materiais e equipamentos técnicos deverão ser selecionados de acordo com as metodologias escolhidas entre 
as reconhecidas e disponíveis no mercado nacional/internacional e referendadas nos programas de Controle de 
Qualidade Internacionais para Triagem Neonatal. Os fornecedores escolhidos deverão se responsabilizar, por meio 
de contratos, por manter estoques de segurança correspondentes, no mínimo, a 01 (um) mês de atividade, para 
suprir eventuais problemas com importação.  

Os equipamentos técnicos deverão ser  automatizados ou semi-automatizados. O laboratório deve possuir:  

- todos os equipamentos necessários em perfeito estado de conservação para assegurar a qualidade dos  
                exames que realiza;  

- programa de controle de qualidade de desempenho dos equipamentos, assim como de manutenção dos  
               mesmos.  

- todos os kits e reagentes necessários para as metodologias em uso, devendo ser armazenados em  
               quantidade suficiente para a sua rotina e utilizados de acordo com as instruções do fabricante.  

As informações sobre todos os reagentes e Kits utilizados devem ser convenientemente protocoladas. Estas 
informações compreendem:  

- produtos adquiridos comercialmente: o nome do fabricante, do lote, data de validade, data de aquisição,  
               condições de armazenamento e outras informações consideradas pertinentes para o produto em questão;  

- reagentes preparados no laboratório: data do preparo, nome do técnico que preparou, condições de  
               armazenamento e outras informações consideradas pertinentes para o reagente em questão.  

3.2.1.5 - Laudos  
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Os laudos dos exames devem ser claros e conter informações sobre o método empregado para cada exame, com a 
assinatura ou chancela eletrônica do Responsável Técnico e acompanhado de observações, quando necessário, 
que os tornem mais compreensíveis.  

Os resultados das dosagens de Fenilalanina e T4neo/TSHneo devem ser quantitativos.  

Se HPLC for a metodologia escolhida para triagem de doenças falciformes e hemoglobinopatias, os casos alterados 
nesta metodologia, deverão ser confirmados por Focalização Isoelétrica e ser igualmente reportados.  

3.2.1.6 - Rotinas de Funcionamento e Atendimento  

O laboratório deve possuir Rotinas de Funcionamento escritas, atualizadas a cada 04 (quatro) anos e assinadas 
pelo Responsável técnico pelo Laboratório de Referência em Triagem Neonatal, contemplando, no mínimo, os 
seguintes itens:  

- Horário de funcionamento;  

- Identificação do responsável técnico (ou substituto) presente durante todo o intervalo de funcionamento do  
               laboratório;  

- Registro da(s) data(s) de treinamento(s) de todos os seus funcionários;  

- Fluxo de atividades no laboratório: do recebimento da amostra até o envio de resultados;  

- Descrição de cada uma das atividades;  

- Registro do intervalo médio de tempo entre o recebimento da amostra e liberação de resultados.  

3.2.1.7 - Relatórios de Acompanhamento  

Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas deverão 
enviar à Secretaria de Assistência à Saúde, até  o dia 15 do mês subseqüente a cada mês de referência, relatório 
de acompanhamento do laboratório (próprio ou terceirizado), contendo no mínimo:  

- Número de amostras analisadas para cada uma das patologias triadas;  

- Número de casos suspeitos detectados para cada uma das patologias triadas;  

- Número de casos positivos confirmados para cada uma das patologias triadas;  

- Dados de identificação e resultados dos casos positivos detectados, para inclusão no Banco de Dados -  
               PNTN/MS.  

3.2.2 - Laboratório - Biologia Molecular  

Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas de Tipo II 
e III deverão contar com Laboratório apto a realizar os testes de detecção de mutações de doenças falciformes, 
outras hemoglobinopatias e fibrose cística. Este Laboratório poderá ser próprio do Serviço de Referência , do 
Laboratório Especializado em Triagem Neonatal terceirizado ou ainda um outro laboratório contratado/conveniado 
especificamente para realizar os testes de biologia molecular. Em qualquer destas hipóteses, o laboratório de 
biologia molecular deverá cumprir todas as especificações já descritas para Laboratório Especializado em Triagem 
Neonatal e as seguintes especificações adicionais:  

- Responsável Técnico:  

O responsável técnico pelo laboratório de biologia molecular deverá estar devidamente  
habilitado  nesta área. 
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- Área Física:  

Para os procedimentos de biologia molecular, deve haver três áreas bem definidas, aqui designadas como áreas 1, 
2 e 3, distribuídas em pelo menos duas salas. As áreas 1 e 2 podem ser combinadas em uma única sala. Cada área 
deve ter seu equipamento adequado e exclusivo. A utilização de luvas é sempre necessária.  

Fluxo reagentes/amostras deve ser: área 1 » área 2 » área 3. 

Área 1: é destinada aos procedimentos que envolvam preparo de reagentes ("pré-mix"). Nesta área deve haver os 
materiais e equipamentos necessários para a atividade. Recomenda-se que nesta área haja fluxo laminar com luz 
ultra-violeta e que as soluções sejam mantidas em congelador próprio. Recomenda-se restrição ao tráfego de 
pessoas e utilização de aventais exclusivos.  

Área 2: é destinada à extração de DNA e adição do DNA à reação de PCR. Deve ser mantida limpa, com o uso de 
reagentes químicos (p.ex., HCl 1N) e/ou de luz ultravioleta (UV). Nesta área também deve haver os materiais e 
equipamentos necessários para a atividade. Recomenda-se restrição ao tráfego de pessoas e utilização de aventais 
exclusivos.  

Área 3: é destinada aos procedimentos de amplificação e pós-amplificação. É a única sala em que se deve 
manipular o produto amplificado. Procedimentos químicos (p.ex., HCl 1N) e/ou utilização de luz ultra-violeta (UV), 
podem ser utilizados para inativar produtos amplificados. O termociclador pode ser mantido nesta área, ou numa 
outra área diferente das áreas 1 e 2.  

- Reagentes:  

O laboratório de biologia molecular deve possuir todos os reagentes necessários para as 
metodologias em uso, devendo ser armazenados e utilizados de acordo com as instruções do 
fabricante. 
As informações sobre todos os reagentes utilizados devem ser convenientemente protocoladas. 
Estas informações compreendem: em caso de produtos adquiridos comercialmente, o nome do 
fabricante, do lote, a data de validade, a data de aquisição, condições de armazenamento e outras 
informações consideradas pertinentes para o produto em questão; em caso de reagentes preparados 
no laboratório: data do preparo, nome do técnico que preparou o reagente, condições de 
armazenamento e outras informações consideradas pertinentes para o reagente em questão. 

- Amostras:  

No caso do material ser colhido no Serviço de Referência, a amostra deve ser encaminhada ao 
laboratório de biologia molecular com a indicação do anti-coagulante utilizado (se for o caso), do 
nome da pessoa responsável pela coleta e identificação da amostra, assim como data e hora da 
coleta. 

3.2.3 - Ambulatório Multidisciplinar Especializado:  

Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas deverão 
contar, em suas próprias instalações, com Ambulatório Multidisciplinar Especializado.  
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Serviço de Referência Tipo I - Ambulatório Multidisciplinar Especializado capaz de realizar a orientação 
familiar, o acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em fenilcetonúria e hipotireoidismo 
congênito.  
Deverá contar, adicionalmente, com uma rede de serviços complementares.   
 
Serviço de Referência Tipo II - Ambulatório Multidisciplinar Especializado capaz de realizar a orientação 
familiar, o acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em fenilcetonúria, hipotireoidismo 
congênito, doenças falciformes e outras hemoglobinopatias. Deverá contar, adicionalmente, com uma rede 
de serviços complementares. No caso das doenças falciformes e outras hemoglobinopatias poderá manter 
um acordo operacional com outros serviços (como Hemocentros, por exemplo) para o 
acompanhamento/tratamento destas doenças.  

 
Serviço de Referência Tipo III– Ambulatório Multidisciplinar Especializado capaz de realizar a orientação 
familiar, o acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em fenilcetonúria, hipotireodismo 
congênito, doenças falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cística. Deverá contar, adicionalmente, 
com uma rede de serviços complementares. No caso das doenças falciformes e outras hemoglobinopataias 
poderá manter um acordo operacional com outros serviços (como Hemocentros, por exemplo) para o 
acompanhamento/tratamento destas doenças. Esta mesma situação é válida para a fibrose cística.  

Após confirmação diagnóstica, conforme descrito nos protocolos e diretrizes terapêuticas para tratamento das 
doenças, todos os pacientes triados no PNTN deverão ser prontamente atendidos por equipe multidisciplinar do 
Serviço de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas.  

3.2.3.1 - Instalações Físicas:  

O Ambulatório Multidisciplinar deve contar, no mínimo, com o seguinte:  

- Sala de espera e recepção;  

- Sala de consultas;  

- Sala de reuniões para integração da equipe multidisciplinar com a equipe do laboratório  

2.2.3.2 - Recursos Humanos  

Deverá ser composto por uma equipe multidisciplinar mínima que contenha:  

- 01 (um) médico pediatra;  

- 01 (um) médico endocrinologista ou endocrinologista pediátrico;  

- 01 (um) nutricionista;  

- 01 (um) psicólogo;  

- 01 (um) assistente social  

Observação: Um dos profissionais da equipe, preferencialmente um profissional médico, deverá ter recebido uma 
capacitação técnica em “Aconselhamento Genético específico para Triagem Neonatal” em um serviço reconhecido 
de Genética Médica.  

3.2.3.3 - Materiais e Equipamentos  

- Balcão para recepção;  

- Cadeiras para a espera;  

- Escrivaninha e cadeiras para o(s) consultório(s);  
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- Mesa de exames;  

- Duas balanças: uma para bebê (capacidade até 15 Kg), e outra para pacientes maiores (com medida de  
                estatura acoplada);  

- Uma régua para medir estatura de bebês;  

- Fita métrica;  

- Estetoscópio;  

- Material necessário para realização de testes psicométricos  

3.2.3.4 - Rotinas de funcionamento e atendimento:  

O Ambulatório deve ter Rotinas de Funcionamento e Atendimento escritas. Sugere-se como horário para os 
profissionais, inicialmente, um turno dos dias úteis para cada profissional da equipe, com facilidades para 
sobreaviso caso haja urgência de atendimento para algum caso suspeito. Além disso, um turno específico por 
semana para reuniões da equipe multidisciplinar. Conforme aumento dos casos detectados, extensão do período de 
atendimento para novos turnos.  

Quando algum caso suspeito é detectado no laboratório, o mesmo deverá imediatamente acionar a Busca Ativa do 
Serviço de Referência.  

- Fenilcetonúria  

Os pacientes com fenilcetonúria terão o primeiro Acompanhamento Multidisciplinar em Triagem Neonatal 
(AMTN) com: médico pediatra, nutricionista,  psicólogo e assistente social. Receberão orientação sobre o 
diagnóstico, terapêutica, orientação nutricional e aconselhamento genético específico para a patologia 
quanto ao risco de recorrência. A continuidade do atendimento seguirá o protocolo e diretrizes terapêuticas 
para tratamento da fenilcetonúria.  

- Hipotireoidismo Congênito  

Os pacientes com hipotireoidismo congênito terão o primeiro Acompanhamento Multidisciplinar em Triagem 
Neonatal (AMTN) com: médico endocrinologista,  psicólogo e assistente social. Receberão orientação sobre 
o diagnóstico, terapêutica e aconselhamento genético específico para a patologia quanto ao risco de 
recorrência, quando necessário. A continuidade do atendimento seguirá o protocolo e diretrizes terapêuticas 
para tratamento do hipotireoidismo congênito.  

- Doenças Falciformes e outras Hemoglobinopatias  

Os pacientes com doenças falciformes e outras hemoglobinopatias terão o primeiro Acompanhamento 
Multidisciplinar em Triagem Neonatal (AMTN) com: médico pediatra,  psicólogo e assistente social. 
Receberão orientação sobre o diagnóstico, terapêutica e aconselhamento genético específico para a 
patologia quanto ao risco de recorrência. A continuidade do atendimento seguirá o protocolo e diretrizes 
terapêuticas para tratamento das doenças falciformes e outras hemoglobinopatias, no Serviço de Referência 
em Triagem Neonatal ou em outro serviço (Hemocentro, por exemplo), conforme acordo operacional.  

- Fibrose Cística  

Os pacientes com fibrose cística terão o primeiro Acompanhamento Multidisciplinar em Triagem Neonatal 
(AMTN) com: médico pediatra,  psicólogo e assistente social. Receberão orientação sobre o diagnóstico, 
terapêutica e aconselhamento genético específico para a patologia quanto ao risco de recorrência. A 
continuidade do atendimento seguirá o protocolo e diretrizes terapêuticas para tratamento da fibrose cística, 
no Serviço de Referência em Triagem Neonatal ou em outro serviço, conforme acordo operacional.  

3.2.4 - Sistema de Registro e Informações Automatizado  
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3.2.4.1 - Descrição Geral  

O Serviço de Referência - Tipo I, II ou III, deverá manter registro e controle dos trabalhos e dos resultados, incluindo 
as amostras, folhas de leitura/documentação originais, por um período de no mínimo 05 (cinco) anos. Para isto 
deverá dispor de um sistema informatizado de controle de todas as atividades do Serviço, dando agilidade aos 
procedimentos, rastreabilidade das informações, e segurança na transcrição e emissão de laudos automáticos. 
Além disso deverá dispor de facilidades de comunicação de dados para troca de informações.  

Registro de Pacientes - O Serviço deve possuir um prontuário para cada paciente com as informações completas do 
quadro clínico e sua evolução, todas devidamente escritas, de forma clara e precisa, datadas e assinadas pelo 
profissional responsável pelo atendimento. Os prontuários deverão estar devidamente ordenados no Serviço de 
Arquivo Médico.  

3.2.4.2- Funcionamento  

Funcionalmente o Sistema de Registro e Informações deverá:  

- Identificar univocamente cada amostra recebida (PNTN/MS), com a data de recebimento, origem, e os  
                resultados finais, permitindo sua rastreabilidade;  

- Fazer o encaminhamento ordenado das amostras ao laboratório, de forma a manter  relação com a  
                identificação original;  

- Registrar de forma segura e unívoca os resultados dos testes de cada amostra, registrando através de  
               senhas, o responsável técnico pela liberação dos mesmos;  

- Identificar automaticamente os casos que deverão ser reconvocados;  

- Receber do laboratório e disponibilizar automaticamente os resultados dos exames realizados, de forma a  
               evitar erros de transcrição;  

- Exigir do laboratório que disponibilize rapidamente os resultados, no máximo em 5 dias úteis após o  
               recebimento da amostra, remetendo-os à rede de coleta de forma segura e auditável;  

- Receber do laboratório e emitir os resultados por computador em formulários impressos e/ou Internet,  
                devendo constar no mínimo de:  

§   Resultados individuais para serem entregues aos responsáveis pelo Recém-Nascido;  

§   Relação de exames processados, para cada remessa feita pelo Posto de Coleta, com os resultados  
      obtidos;  

§   Relação de amostras que devem ser colhidas novamente, para cada remessa feita pelo Posto de  
      Coleta;  

- Manter mecanismos de controle quantitativo e qualitativo do retorno dos casos reconvocados e devolvidos  
               como inadequados da rede de coleta, até o diagnóstico final;  

- Manter atualizado os Cadastros de Casos Positivos de cada uma das patologias detectadas, montando um  
               prontuário para cada paciente;  

- Fazer a interface com os demais serviços complementares em termos de solicitação de exames, consultas,  
               procedimentos e resultados de exames específicos para os pacientes positivos, fornecendo e recebendo  
               as informações necessárias ao atendimento;  

- Manter os arquivos de dados dos exames realizados, para efeito de rastreamento e estatísticas, pelo  
               período mínimo de 05 (cinco) anos;  
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- Facilitar a comunicação de dados, sugerindo-se a conexão das estações de trabalho em rede local, para  
               compartilhamento de programas e dados; e conexão à Internet por transmissão de banda larga (modem de  
              alta velocidade, cable, DSL, etc.);  

- Manter procedimentos especiais de segurança, devendo para tanto, manter no local, cópias diárias de  
               segurança dos arquivos e programas instalados, e em armazenamento externo, cópias semanais dos  
              mesmos arquivos e programas;  

- Enviar, periodicamente, quaisquer dados solicitados pela SAS/MS, para composição do Banco de Dados  
               de Triagem Neonatal;  

3.2.4.3 - Equipamentos Básicos  

Os equipamentos de informática deverão ser em número suficiente para prover agilidade à rotina, permitindo a 
liberação rápida de resultados. Tipicamente deverão ser microcomputadores conectados em rede a um servidor 
central. Assim sugere-se a seguinte composição:  

- Um servidor central que armazenará os dados;  

- Um servidor de reserva, de capacidade similar a do servidor principal, com imagem do disco do servidor  
               central, de forma a poder assumir o processamento em 15 minutos após a falha do servidor principal;  

- Estações de trabalho individuais, em número adequado, instaladas nos postos de trabalho do Serviço de  
               Referência, como: Seleção de Amostras, Secretaria, Laboratório, Impressão e Remessa de Resultados,  
               Atendimento de Reconvocados, Ambulatório e outros.  

3.2.4.4 - Instalações Físicas  

Os servidores de dados, principal e reserva, deverão ser instalados em local isolado, de acesso restrito, em 
ambiente com temperatura constante em torno de 25 graus  centígrados  e livre de poeira.  

Todos os equipamentos deverão receber alimentação elétrica com tensão e freqüência constantes, sendo todos 
conectados a um circuito terra, comum e específico a todos eles.  

Os servidores deverão ser alimentados por uma fonte de energia sem interrupção, com bateria de capacidade de 15 
minutos após a falha de energia.  

Todos os equipamentos de rede e servidores deverão ser adquiridos de boas fontes de fornecimento.  

3.2.4.5 - Recursos Humanos  

Para a operação dos sistemas e primeiro suporte em emergências, o Serviço de Referência deve contar com, no 
mínimo, um operador técnico de nível médio, capaz de:  

-  operar todas as rotinas do sistema;  

-  permitir e controlar o acesso dos usuários às rotinas e dados do sistema;  

- diagnosticar falhas na rede, equipamentos e sistemas operativos, dando o primeiro atendimento em  
                situações anormais;  

-  executar os procedimentos rotineiros de segurança.  

3.2.5 - Rede Assistencial Complementar  

Os Serviços de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas de Tipo I, 
II e III devem contar, segundo suas necessidades e de acordo com as doenças triadas/acompanhadas/tratadas 
relativas a seu Tipo e à Fase de Implantação do Programa em que o estado esteja habilitado, com uma rede 
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assistencial complementar. Esta rede tem o objetivo de  garantir o atendimento integral e integrado aos pacientes 
triados no Serviço de Referência e de garantir o acesso dos pacientes a procedimentos não disponíveis no Serviço 
de Referência.  

3.2.5.1 - Estruturação da Rede  

Cabe à Secretaria de Saúde dos estados e do Distrito Federal articular, em conjunto com seu(s) respectivo(s) 
Serviço(s) de Referência em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doenças Congênitas a rede 
assistencial complementar. A unidades hospitalares, ambulatoriais e laboratoriais, pertencentes à rede estadual e/ou 
municipal, deverão ser disponibilizadas pelos gestores locais do SUS.  

Na estruturação da rede complementar, deverão ser considerados os seguintes aspectos:  

- Qualidade, resolutividade dos serviços com capacidade instalada para atendimento da demanda esperada;  

- Regionalização dos serviços, permitindo a facilidade de deslocamento dos pacientes ou envio das  
                amostras.  

Na eventual necessidade de constituir a rede complementar com serviços/hospitais de outro estado que não o 
daquele do Serviço de Referência, os gestores estaduais do SUS dos estados envolvidos deverão articular a 
relação entre o Serviço de Referência e o(s) serviço(s)/hospital(is) complementares.  
 

- Formalização da Rede Assistencial Complementar - a relação entre o Serviço de Referência em Triagem  
   Neonatal e as unidades integrantes da rede assistencial complementar deverá ser devidamente  
   formalizada, em documento escrito e assinado pelas partes, com a interveniência do(s) respectivo(s)  
   gestor(es) estadual(is) do SUS, onde fique mínima e claramente expresso o seguinte:  

-  tipo de assistência complementar a ser prestada;  

- a concordância do serviço complementar  em receber os pacientes referenciados pelo Serviço de  
               Referência em Triagem Neonatal;  

- declaração do serviço complementar de que prestará os serviços pelo SUS e que os mesmos não  
                acarretarão ônus de qualquer espécie, ao paciente e/ou a seus familiares;  

3.2.5.2 - Composição da Rede  

A rede deverá prover acesso, conforme a necessidade do Serviço de Referência em Triagem Neonatal, em uma 
unidade ou mais aos seguintes serviços:  

- Serviço Ambulatorial Especializado em Doenças Falciformes (DF) e Hemoglobinopatias (Hbpatias):  
 
O Serviço deverá dispor de uma equipe mínima composta de um hematologista pediátrico e   

            um hematologista de adulto, ambos com título de especialista. 

- Serviço Ambulatorial Especializado em Fibrose Cística (FC):  

  O Serviço deverá dispor de uma equipe mínima composta de um pneumologista pediátrico e  
                    um pneumologista de adulto, ambos com título de especialista além de um fisioterapeuta e  
                    serviço de radiologia.  

- Rede Hospitalar de retaguarda credenciada para o atendimento emergencial, internamento e UTI para  
               pacientes portadores de Doenças Falciformes, Hemoglobinopatias e Fibrose Cística - O Hospital de  
               referência deverá ser um Hospital Geral/Especializado, com UTI infantil e de adulto, serviço de emergência  
              e internação.  
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Lei Estadual nº 14.088 
06 / 12 / 2001 

 

Dispõe sobre o aconselhamento genético e 
assistência médica integral às pessoas com 

traço e anemia falciforme 
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LEI Nº 14.088, DE 06 DE DEZEMBRO DE 2001. 
 
Dispõe sobre a proteção de aconselhamento genético e assistência médica integral aos 
portadores de traço e anemia falciformes e dá outras providências.  
O Povo de Estado de Minas Gerais, por seus representantes decretou e eu, em seu nome, 
sanciono a seguinte Lei: 
 
Art. 1º - O Estado promoverá, por meio do Sistema Único de Saúde - SUS -, a prestação de 
aconselhamento genético e assistência médica integral aos portadores de traço e de anemia falciformes. 
 
Art. 2º - O Estado assegurará, prioritariamente, no cumprimento do disposto nesta Lei: 
I - O exame diagnóstico de hemoglobinopatias, nas unidades da rede hospitalar e ambulatorial estadual 
pública e nas unidades privadas conveniadas com o Estado, como parte do procedimento técnico de 
atendimento e assistência; 
II - A cobertura vacinal completa definida por especialistas a todos os portadores de traço falciforme e da 
síndrome da anemia falciforme, incluindo as vacinas que não constem na programação oficial; 
III - O fornecimento de medicação necessária ao tratamento da síndrome, conforme os padrões definidos 
pela Organização Mundial de Saúde - OMS -; 
IV - O aconselhamento genético, baseado em informações técnicas e exames e exames laboratoriais, 
aos pais e aos parceiros dos portadores da síndrome com maior probabilidade de risco; 
V - A orientação sobre métodos contraceptivos e planejamento familiar e casais em condições de risco; 
VI - A divulgação, em programas de aconselhamento pré-natal e pré-nupcial, de informação sobre os 
possíveis riscos e agravos da anemia falciforme; 
VII - O atendimento especializado durante o acompanhamento pré-natal da gestante portadora da 
síndrome e a garantia de assistência no parto; 
VIII - O tratamento integral da gestante que venha a sofrer aborto incompleto em decorrência da doença. 
 
Art 3º - O Estado promoverá campanhas educativas que visem à prevenção da síndrome da anemia 
falciforme. 
§1º - Para o cumprimento do disposto neste artigo, o Estado promoverá seminários, cursos e 
treinamentos com vistas à capacitação técnica dos profissionais de saúde em especial pediatras 
obstectras, clínicos gerais, ginecologistas, hematologistas, psicólogos, assistentes sociais, 
fisioterapeutas, enfermeiros e odontólogos, de modo a assegurar o atendimento integral do portador do 
traço falciforme. 
§2º - O Estado elaborará, para o cumprimento do disposto neste artigo, manuais técnicos para os 
profissionais da rede pública estadual de saúde e de educação, bem como manuais informativos para a 
população. 
 
Art. 4º - O Estado assegurará a capacitação técnica dos recursos humanos da rede de assistência à 
saúde para o atendimento integral do portador de doença falciforme. 
doença falafarme. 
 
Art. 5º - O Estado desenvolverá sistema de informação para subsidar as atividades de controle 
epideomiológico da rede pública de saúde. 
Parágrafo único - O sistema de informação de que trata este artigo incluirá o quesito de identificação 
racial, para possibilitar o acompanhamento das pessoas que apresentarem traço eu anemia falciformes. 
 
Art. 6º - Os estabelecimentos hospitalares e ambulatoriais das redes públicas e privada conveniada que 
realizem exame diagnóstico de hemoglobinopatias encaminharão ao órgão controlador da saúde pública 
os dados relativos aos casos de anemia falciforme diagnosticados. 
 
Art. 7º - O Estado firmará convênio específico com a rede hospitalar e ambulatorial privada para o 
cumprimento do disposto nesta Lei. 
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Art. 8º - O Estado promoverá intercâmbio e convênios com universidades, hospitais universitários e 
hemocentros, visando ao desenvolvimento de pesquisas sobre o traço e anemia falciformes. 
 
Art. 9º - O Poder Executivo regulamentará esta Lei no prazo de sessenta dias contados da data de sua 
publicação. 
 
Art. 10º - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicação.  
 
Art. 11º - Revogam-se as disposições em contrário, 
 
Palácio da Liberdade, em Belo Horizonte, aos 06 de dezembro de 2001. 
 
ITAMAR FRANCO - GOVERNADOR DO ESTADO DE MINAS GERAIS 
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Portaria nº 1391 / GM / MS 
16 / 08 / 05 

 

Institui no âmbito do SUS as diretrizes para a 
Política Nacional de Atenção Integral às 

Pessoas com Doença Falciforme e 
outras Hemoglobinopatias 
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PORTARIA No 1.391/GM DE 16 DE AGOSTO DE 2005. 
 

Institui no âmbito do Sistema Único de Saúde, as diretrizes para a Política Nacional de 
Atenção Integral às Pessoas com Doença Falciforme e outras Hemoglobinopatias. 

 
O MINISTRO DE ESTADO DA SAÚDE, no uso de suas atribuições, e 

  
Considerando o disposto no art. 196 da Constituição, relativamente ao acesso universal e igualitário às ações e 
serviços de saúde para sua promoção, proteção e recuperação; 
Considerando as atribuições comuns da União, dos Estados e dos municípios estabelecidas na Lei no 8.080, de 19 
de setembro de 1990; 
Considerando os princípios e diretrizes da Política Nacional do Sangue, Componentes e Hemoderivados, 
implementada, no âmbito do Sistema Único de Saúde, pelo Sistema Nacional de Sangue, Componentes e 
Derivados – SINASAN, cuja finalidade é garantir a auto-suficiência do País nesse setor e harmonizar as ações do 
poder público em todos os níveis de governo (art. 8o da Lei no 10.205, de 21 de março de 2001); 
Considerando a alta prevalência das doenças falciformes na população brasileira, dentre as quais a Anemia 
Falciforme é majoritária; 
Considerando que as pessoas com essa enfermidade, devido às alterações nos glóbulos vermelhos, apresentam 
diferentes complicações clínicas e comprometimento progressivo de diferentes órgãos; 
Considerando a necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado por profissionais 
adequadamente preparados; 
Considerando a inclusão do exame para detecção de doença falciforme, na fase II do Programa Nacional de 
Triagem Neonatal, instituído pela Portaria no 822/GM, de 6 de junho de 2001; 
Considerando a importância médico-social do início precoce do tratamento na rede de assistência do Sistema Único 
de Saúde; e  
Considerando que historicamente a Hemorrede Pública é referência reconhecida no tratamento dessas 
enfermidades, 

  
R E S O L V E: 

  
Art. 1º  Instituir, no âmbito do Sistema Único de Saúde - SUS, como diretrizes para a  Política Nacional de  Atenção 
Integral às Pessoas com Doença Falciforme e outras Hemoglobinopatias:  
I - a promoção da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias pelo Programa 
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), recebendo os pacientes e integrando-os na rede de assistência do Sistema 
Único de Saúde - SUS a partir, prioritariamente, da Hemorrede Pública, e provendo assistência às pessoas com 
diagnóstico tardio de Doença Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com a criação de um cadastro nacional de 
doentes falciformes e outras hemoglobinopatias; 
II - a promoção da garantia da integralidade da atenção, por intermédio do atendimento realizado por equipe 
multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes áreas técnicas do Ministério da Saúde, visando à 
articulação das demais ações que extrapolam a competência da Hemorrede; 
III - a instituição de uma política de capacitação de todos os atores envolvidos que promova a educação 
permanente; 
IV - a promoção do acesso à informação e ao aconselhamento genético aos familiares e às pessoas com a doença 
ou o traço falciforme; 
V - a promoção da integração da Política Nacional de Atenção Integral às Pessoas com Doença Falciforme e outras 
Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementação da fase II deste 
último e a atenção integral às pessoas com doença falciforme e outras hemoglobinopatias; 
VI - a promoção da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo, imunobiológicos 
Especiais e insumos, como Filtro de Leucócitos e Bombas de Infusão; e 
VII - a estimulação da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas com Doença 
Falciforme e outras Hemoglobinopatias. 
Parágrafo único. As diretrizes de que trata este artigo  apóiam-se  na promoção, na prevenção, no diagnóstico 
precoce, no tratamento e na reabilitação de agravos à saúde, articulando as áreas técnicas cujas ações têm 
interface com o atendimento hematológico e hemoterápico.  
 
Art. 2º  Caberá à Secretaria de Atenção à Saúde adotar, no prazo de 45 (quarenta e cinco) dias, as providências 
necessárias ao cumprimento do disposto nesta Portaria.  
 
Art. 3o  Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicação. 

 SARAIVA FELIPE 


