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1 INTRODUCAO
11 OSUS

O Sisterma Unico de Satide é uma inquestionavel conquista institucional. Suas prermissas de
universalidade, eqliidade e integralidade pressupdem o alcance de sua principal caracteristica:
atingir um sisterma de salide que atenda a toda a populacéo, sem nenhum tipo de discriminacao.

Entretanto, ignorar seus paradoxos € evitar um profundo enfrentamento dos problemas postos
pela realidade, onde por um lado temos servicos de exceléncia, a principio disponiveis para
todos os cidaddos, como transplantes, tratamentos oncoldgicos, acesso a medicamentos para a
AIDS; por outro lado, h& uma enorme dificuldade de acesso aos servigos basicos, unidades de
urgéncias e consultas especializadas.

O combate as desigualdades e a promocdo da eqiiidade no SUS passam necessariamente pela
extincdo definitiva de discriminagdes a grupos populacionais que ainda tém seu direito a salde
negado ou violado, em virtude das dificuldades de acesso aos servigos. Em 1988 a promulgagéo
da Constituico Federal do Brasil ja apontava a relevancia do acesso universal e igualitario as
aces e senvigos de salde, determinando sua promogao, protecao e recuperacao.

Assim, conforme preconiza o processo iniciado pela 122 Conferéncia Nacional de Salide/2003!
(vide anexo B), cujo resultado € a base da Politica Nacional de Salde que vem sendo
implantada no pais, os debates em todos os estados e municipios, fortalecendo a participacéo
dos movimentos sociais e, consequentemente, o controle social, sdo facilitadores na
implementac&o das politicas de salde que atendama todas as necessidades da populagéo.

1.2 0 SUS, adoenca falciforme e as principais legislactes federal e estadual / MG para
hemoglobinopatias

Farta legislacdo de apoio e regulamentacdo as agbes do SUS nas suas meis variadas e
complexas esferas e instancias ja esta em vigor. Em 2006 o Ministério da Salide, buscando
avancar ainda mais para a construcdo de um sdlido sistema de salde que atenda a toda
populacdo brasileira, respeitando a extensdo territorial e as diversidades regionais do Brasil,
elabora e aprova a Portaria N°. 399/GIVE - 22/02/2006 - Divulga 0 Pacto pela Saude 2006 -
Consolidagdo do SUS e aprova as Diretrizes Operacionais do referido Pacto (vide anexo B).

O Pacto parte de uma premissa inquestionavel: as imensas diferencas de prioridades regionais e
a extens&o continental do pais. Defende a regionalizacdo e descentralizagdo do SUS, bem como
as atribuigdes do Ministério da Satide que passam a ser descentralizadas para os estados e para
os municipios. Destaca, reiterando, a indispensavel participagdo da sociedade civil organizada e,
consequentemente, a instituicdo do controle social com 0 compromisso de apoio a sua
qualificacdo.

Assim é que a Portaria N°. 13913 de 16/08/2005 (anexo B), que institui no ambito do SUS as
Diretrizes para a Palitica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias, atua no sertido de fortalecer as agBes do Ministério da Saude -
Coordenacdo da Politica Nacional do Sangue e Hemoderivados - e 0 Pacto pela Salide,
considerando a regulamentacdo e a implantacdo das medidas ali estabelecidas e a
descentralizacdo para os estados e municipios na organizacdo da rede de assisténcia para
pessoas com doenca falciforme.



Em marco de 2003, o governo federal, demonstrando interesse em promover a igualdade e a
protecdo aos direitos dos individuos e grupos raciais e étnicos afetados pela discriminacéo e
demais formas de intolerancia com énfase na populacdo negra, cria a Secretaria de Promogéo
de Politicas da Igualdade Racial - SEPPIR. Associada, também, aos principios e diretrizes da
Palitica Nacional do Sangue, Componentes e Hemoderivados, a SEPPIR defende em seus
preceitos a garantia da harmonizagéo das agdes do poder publico em todos os niveis de governo
e a indispensavel necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado
por profissionais adequadamente preparados, dirigidos as pessoas com doenca falciforme.

A incluséo do exame para deteccdo neonatal da doenca falciforme, na fase Il do Programa
Nacional de Triagem Neonatal, instituido pela Portaria n° 822/G\V# de 6 de junho de 2001 (anexo
B), reconhece a importéncia médico-social do inicio precoce do tratamento na rede de
assisténcia do Sisterma Unico de Satide.

Mais recentemente, em 16 de agosto de 2005, a publicacio da Portaria n° 1.391/GM* (anexo B)
define diretrizes para a integral execucdo da Poalitica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas
com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Sao algumas diretrizes:

A promogdo 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 assisténcia do SUS...,

A promogdo da garantia da integralidade da atencdo, por intermédio do atendimento
realizado por equipe multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes areas
técnicas do Mnistério da Salde, visando a articulacdo das demais agBes que
extrapolam a conpeténcia da Hemorrede;

A educacdo permanente para todos os atores envolvidos atraves da instituicdo de uma
politica de capacitagéo...;

A promocdo do acesso a informagéo e ao aconselhamento genético aos familiares e as
pessoas com a doencga ou o trago falciforme;

A promogdo da integracdo da Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem
Neonatal, visando a implementacdo da fase Il deste Uitimo e a atencdo integral as
pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;

A promogéo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo,
imunobiolégicos especiais e insumos, como Fitro de Leucdcitos e Bombas de Infuséo;

A estimulacéo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas
com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias.

Em Minas Gerais importante lei estadual é publicada em 06/12/2001, sob o n° 14.088° (anexo B),
cujo principal teor € a protecio do aconselhamento genético e assisténcia médica integral as
pessoas comtrago e anemia falciforme.

Sao diretrizes basicas e metas a serem cunmpridas no Estado a partir desta Lei:

O exame diagndstico de hemoglobinopatias;

A cobertura vacinal completa definida por especialistas, incluindo as que néo constam
na programacao oficial;

Fornecimento de medicag8o necessaria ao tratamento, conforme padres definidos pela
Organizacdo Mundial de Satide - OV,



Aconselhamento Genético, baseado em informacdes técnicas e exames laboratoriais;
Divulgacdo em programas de aconselhamento pré-natal e pré-nupcial dos possiveis
agravos  pertinentes a doenca falciforme;

Acompanhamento e atendimento especializado a gestante com doenca falciforme
garantindo-lhe a assisténcia no parto, bem como se sofrer aborto em decorréncia da
sindrome;

Todo um elenco de agbes em educacao, capacitacao, treinamento e sensibilizagbes dos
profissionais da rede de assisténcia a salide, garantindo a atencdo integral ao doente
falciforme.

1.3 Alguns nimeros da desigualdade

De acordo com dados do Ministério da Sauides divulgados em 2003, para cada cem pessoas que
morreram, quatorze n&o tiveram a causa de sua morte definida. Para as criangas 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 criancas brancas. Estes dados revelam as dificuldades de
acesso aos senvicos de saude, o diagnostico tardio, a questionavel atencdo oferecida,
tratamentos inadequado-ineficientes e/ou inexistentes.

1.3.1 Mortalidade

Para as criancas de cor preta e parda com idade abaixo de cinco anos de vida, 0 risco
de morte por doencas infecciosas e parasitérias foi 60% maior;

25% das criangas com doenca falciforme que ndo recebem uma assisténcia especifica
para a sua condicdo clinica, morrem antes dos cinco anos de idade;

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

No Brasil, o risco de uma mulher gravida morrer em conseqiiéncia de causas maternas é
2,5 a 8 vezes maior se comparado aos riscos encontrados em paises desenvolvidos;

1.3.2 Assisténcia ao pré-natal, parto e nascimento

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

Os menores percentuais foram observados para mées de cor preta, pardas e indigenas.
Nas regides Norte e Nordeste o nimero de consultas cai independentemente da
escolaridade da mée.

1.3.3 Consultas de salide

134

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

Até 2004, também segundo pesquisa do IPEA, 20% da populagdo negra nunca realizou
exame odontologico contra 12% da populacéo brancad.

Expectativa de vida

A esperanca de vida para as mulheres negras € de 66 anos, enquanto para as mulheres
brancas sobe para 71 anos® 19,

14 OCentro de Educagao e Apoio para Hemoglobinopatias - CEHMOB/MG



O Centro de Educacéo e Apoio para Hemoglobinopatias - CEHMOB/MG, criado em 2005, sendo
seu Comité Gestor composto pelo Ministério da Salde - MS, Secretaria Especial de Promogéo
de Pdliticas de Igualdade Racial - SEPPIR, Universidade Federal de Minas Gerais - UFMG,
Nucleo de Agdes e Pesquisa em Apoio Diagnastico - NUPAD, Secretaria de Estado de Salde de
Minas Gerais - SESIMG, Fundacdo Centro de Hematologia e Hemoterapia de Minas Gerals -
HEMOMINAS, Secretaria Municipal de Salde de Belo Horizonte - SMSA-PBH e Associagdo dos
Pais, Amigos e Pacientes de Doenca Falciforme do Estado de Minas Gerais — DREMINAS,
fundamenta suas agdes, principalmente, pelos preceitos teméaticos 35, 42, 62 e 63 do relatério da
122 Conferéncia Nacional de Salde! (vide anexo B) que procura garantir:

35 “... comissdes técnicas para estudo e avaliacdo da salde da populacdo negra com a
participacdo da sociedade civil, objetivando formular politicas e definir protocolos basicos
de acdo, conforme o Estatuto da Igualdade Racial”;

42 ... aregionalizacdo do Programa de Anemia Falciforme (PAF) emtodos os estados e
municipios, com o teste do pezinho e da orelhinha, eletroforese de hemoglobina para
criancas, gestantes e adultos, como também o acompanhamento das pessoas com
diagnéstico comprovado por meio de equipes multiprofissionais, criando centros de
referéncia para portadores de hemoglobinopatias”;

62 “... acesso da populacdo afro-brasileira aos servigos de salide em todas as areas de
abrangéncia do SUS, incluindo o atendimento aos casos de emergéncia e de rotina,
decorrentes de suas condigdes especificas de salde...”;

63 “... implementacdo de politicas publicas para a aten¢do aos portadores de anemia
falciforme e hemoglobinopatias, com énfase no atendimento de criancas...”.

O CEHVOB/MG, atuando como agente aglutinador dos esforgos governamentais e
néo-governamentais, baseado nas premissas das instituigdes que Ihe compdem, incluindo ai os
gestores da saude nas esferas federal, estadual e municipal, vem cumprindo seus objetivos
conforme sera demonstrado no decorrer do presente documento.

2 A DOENCA FALCIFORVME - RELEVANTE PROBLEMA DE SAUDE PUBLICA EM
MINAS GERAIS

A doenca falciforme € uma doenca genética com alta prevaléncia na populacéo brasileira. A
introduc&o do gene beta S se deu principalmente com a entrada de escravos, durante o regime
de imigracdo forcada. Até a metade do século XIX, o Brasil recebeu entre 2 e 4,5 milhdes de
negros oriundos da Africa.

Desde 1990, considerando a inexisténcia de servicos desta natureza na rede publica, a
Fundacdo Hemominas vem assumindo o tratamento dos pacientes com doenca falciforme em
seus ambulatorios. Este investimento institucional foi realizado & época em um cenario de total
auséncia de politicas publicas para este grupo de pacientes, seja no ambito federal ou estadual.
Estas agbes ganharam vigoroso impulso a partir de 1998 quando foi implantada no estado, pela
Secretaria de Estado de Satide, a triagem neonatal para a doenca falciforme.

Mnas Gerais € 0 estado pioneiro na implantacdo publica, gratuita e universal da triagem
neonatal para a doenca falciformell. O Programa Estadual de Triagem Neonatal (PETN) mostra
uma incidéncia de 72 casos da doenca em cada 100.000 nascidos vivos, e um portador de trago
para cada 30 nascimentos’2. A elevada incidéncia e o caréter cronico, com ampla variagao
clinica e agravos agudos a salde dos acometidos, colocam a doenca falciforme como um
relevante problema de salide publica.



A doenca falciforme compreende vérias formas de hemoglobinopatias em que a Hemoglobina S
esta presente: em homozigose (Hb SS ou anemia falciforme) ou em associacio com outra
hemoglobina anormal, como hemoglobina C (Hemoglobinopatia SC) ou ainda em interagdo com
o traco talassémico (S-Beta talassemia).

A hemoglobina S resulta de uma alteracdo estrutural da molécula da hemoglobina, em
consequiéncia de uma mutacdo pontual na cadeia beta da globina, codificada no cromossoma
11. A desoxigenacdo da hemoglobina S leva a alteragdes fisico-quimicas na sua estrutura,
culminando com a transformacéo da forma da hemécia para o aspecto de foice ou outras formas
bizarras.

Com esse processo, as hemacias apresentam curta sobrevida levando a uma anemia henolitica
cronica variavel. Além disso, a hemécia com forma e propriedades alteradas pode levar a
vaso-oclusdo em qualquer ponto do organismo e que, junto com a anemia, S80 responsavels
pela maioria das manifestagdes clinicas observadas, com ampla variagdo na gravidade.

Um significativo contingente de pacientes apresenta forma grave, pontuada pelas chamadas
“crises falcémicas”, que séo manifestadas como episodios de crises dolorosas. Além da anemia
cronica, progressivamente, os diversos orgaos vao sofrendo alteragdes como disfuncéo e atrofia
do baco com dimnuicdo da defesa as infecgdes, deficiéncia no crescimento, alteragdes
cardiovasculares, dsseas, renais, oftalmoldgicas, dentre outras. Lesdes 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 seqlelas motoras e do desenvolvimento. As
manifestagdes clinicas variaveis sdo explicadas por fatores genéticos, individuais e ainda pelas
condicBes sdcioecondmicas, pela localizacdo geogréfica e pelo acesso a cobertura dos Servicos
de Saude.

Esta doenca hereditéria tao freqliente, de carater cronico, pontuada por eventos agudos, clama
por uma atencdo ampla, integrada e resolutiva, que envolve o Sisterma Unico de Salide emtodos
os niveis de atenggo.

O Programa Estadual de Triagem Neonatal - MG é coordenado pela Secretaria de Estado de
Salde de Minas Gerais (SES/IMG) e executado pelo Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal
do Nicleo de Agbes e Pesquisa em Apoio Diagnostico da Faculdade de Medicina da
Universidade Federal de Minas Gerais (Nupad/FMURMG), credenciado em 2001 pelo Ministério
da Saude como responsavel pelo diagnastico precoce da doenca através dos testes realizados
no quinto da de vida. Mantém ainda acdo vigilante e efetiva para garantir um fluxo de
comparecimento as consultas na rede de hemocentros, a busca ativa e atividades de supervisao.

3 DOENCA FALCIFORME EM MINAS GERAIS DA TRIAGEM NEONATAL AO
TRATAMENTO E ACOMPANHAMENTO

3.1 Acobertura

A doenca falciforme, a partir de 1998, passa a integrar o ja solidificado Programa Estadual de
Triagem Neonatal de Mnas Gerais - PETNMG em cardter universal para todos os
recémnascidos do estado. Tal iniciativa serve, ainda, como base politica de apoio para a
implantac&o, em todo o Brasil, do Programa Nacional de Triagem Neonatal - PNTN, instituido em
2001, atingindo em 2005, conforme tabela abaixo, uma cobertura de 98,6% dos nascimentos.



Quadro 1
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3.2 Aincidéncia

Estudo realizado em Minas Gerais, no periodo entre 1998 e 2001, aponta dados importantes
sobre a incidéncia da anemia falciforme no estado, dentre eles a incidéncia da doenca -
considerando todas as suas formas - emtorno de um caso para cada 1.300 nascimentos?s,

A incidéncia para a doenca falciforme é muito significativa nas regides Norte e Nordeste de
Mnas Gerais, cuja relacio esta associada & migracéo da populacdo negra oriunda do tréfico de
escravos, trazidos da Africa no processo de colonizacgo do Brasil. Nas demais regides de Minas
a incidéncia da doenca falciforme € também importante, evidenciando que a mesima € um dos
principais problemas de satide pulblica do estado.
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Fonte: UFMG/NUPAD

Fonte: UFMG/NUPAD

Hgura 2

() /

Hgura3

Microrregido corrigir



3.3 Alguns dados comparativos

Os dados de incidéncia para outros distarbios genéticos, bem como de agravos na infancia
considerando outras patologias, em comparacéo a doenca falciforme, dentre outras conclusdes,
confirma a alta incidéncia da doenca falciforme.
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Quadro 5
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3.4 Padrdes fenotipicos da doenca falciforme e outras hemoglobinopatias
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3.5 Ohitos

A evolucdo da doenca falciforme é individual e se manifesta em cada pessoa de maneira
diversa. A doenca falciforme ndo tem cura, e até que a medicina atinja um grau de evolucdo que
lhe permita a cura, os 6hitos pela doenga continuardo ocorrendo. Entretanto, em paises onde a
triagem neonatal para hemoglobinopatias foi instituida, demonstrou-se que 0 acompanhamento
de pacientes em centros especializados pode reduzir a mortalidade geral de 8% para 1,8%13
Platt (1994) em trabalho classico demonstra uma melhora significativa na sobrevida a partir do
momento em que diversas agdes de prevencdo 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 ancs para mulheres, ultrapassando em muito a faixa de 20 anos existente nos anos 70 nos
EUA E importante ressaltar, também, que a linha de cuidado com as pessoas com doenca
falciforme, a partir da triagem neonatal, deve levar em consideracdo o periodo especial dos
primeiros cinco anos de vida, considerando que ocorre neste periodo a maior incidéncia de
obitos.

FHgura4

Fonte: UFMG/NUPAD
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3.6 Tratamento e acompanhamento

Em Minas Gerais, o Centro de Referéncia para 0 acompanhamento e tratamento ambulatorial da
doenca falciforme é a Fundagdo Hemominas, organizadora e dirigente dos processos que
determinam o fluxo de agendamento de consultas oriundas ou ndo da triagem neonatal e,
também, é responsavel pelo controle da marcacdo das consultas hematoldgicas e a adeséo ao
protocolo de atendimento ao doente falciforme. Os protocolos, assim como normas de
atendimento da Fundacio Hemominas estéo documentados no anexo A.

Entretando, internagdes hospitalares, cirurgias eletivas, atendimento de urgéncia e acesso a
procedimentos de média e alta complexidade sdo agles ainda ndo devidamente
estruturadas/reguladas e vém comprometendo seriamente a atencdo integral a estes pacientes.

O centro de referéncia para internagBes constituido formalmente até o momento (2007) é o
Centro Geral de Pediatria (CGP- FHEMIG) e informalmente o Hospital das Clinicas da URMG.

Os demais hospitais de rede publica e privada do estado absorvem o restante da demanda sem
qualquer especificidade de financiamento para eventos caracteristicos da doenca, incorrendo
muitas vezes em tratamentos insuficientes/inadequados como tem sido observado nas
ocorréncias de obitos acompanhadas pelo Setor de Controle do Tratamento do NUPAD.

Quadro 7

CDEF -F GF D
?F D E F
B G*D'F
| FJD *F J E* D
DDEIF
9CD EK *
*J L<FE
9CD C
< F *D?
? -9 M
< F
<F9 F EDI D
NF HFNF * DE7 D
+ $- 3 A
Fonte: HEMOMIINAS
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#6

CD 7 E
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D? 'F ? MNF
+ $-

Fonte: HEMOMIINAS

Quadro 9
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4 COMPOSICAO DA ATUAL REDE DE ATENDIMENTO AO PACIENTE COM DOENCA
FALCIFORME

A Fundagdo Hemominas € centro de referéncia para o tratamento das hemoglobinopatias no
estado de Minas Gerais e absorve cerca de 5.000 pacientes com doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias provenientes do teste de triagem e por pacientes diagnosticados antes da
inclus&o da triagem para a doenca falciforme no PETN.

E formada por uma hemorrede, com unidades regionais que, junto com outras atribuicdes dentro
da hemoterapia e da hematologia, atende a clientela com hemoglobinopatias.

Essa hemorrede € composta de uma administracéo central com finalidade de coordenagéo, sete
hemocentros (sendo o mais complexo em Belo Horizonte), nove nlicleos, trés postos de coletas
e trés agéncias transfusionais.

Em termos de doenca falciforme a Fundagdo Hemominas € responsavel pelo acompanhamento
e tratamento ambulatorial - j& parcialmente regionalizado - em suas diversas unidades. Mantém
um protocolo clinico de acompanhamento praticado de forma padronizada em todas as suas
unidades, com atencio também para agdes educativas e de vigildncia hematolégica. E
responsavel também pelo seguimento medico-hematoldgico periddico e pela intervencdo dos
demais profissionais de salide e especialistas disponiveis. Disponibiliza a penicilina, usada
profilaticamente até os cinco anes de vida, assim como analgésicos e antiinflamatdrios. Essas
agles, aliadas ao diagndstico precoce a cargo do Nupad/lUFMG, destinamse a reduzir a
morbimortalidade causada pela doenca falciforme (vide anexo A).

Os hemocentros contam com equipe multiprofissional composta de médicos: hematologista,
infectologista, ortopedista, fisiatra, hematologista pediatrico, gastroenterologista, enfermeiros
com formacdo em salde publica e medicina transfusional, farmacéuticos, odontologistas,
psicdlogos, fisioterapeutas, assistentes sociais e pedagogos. Alguns desses profissionais ndo
estao presentes emtodas as unidades.

A composicao profissional da hemorrede ndo € suficiente para responder a todas as demandas
clinicas apresentadas pelos pacientes com doenca falciforme, doenca cronica de variadas
intercorréncias. O acompanhamento hematoldgico é pautado no atendimento ambulatorial
regular por agendamento, porém ndo dispde de recursos proprios para atendimento em
unidades de urgéncia e/ou hospitais. Como a Hemominas ndo conta com os demais
especialistas necessarios e exames de média e alta complexidade, a parceria dos demais
servicos disponibilizados pela rede SUS com a Fundagdo Hemominas é fundamental para a
atenco global e adequada ao paciente.

A inclusdo da triagem para hemoglobinopatias (doenca falciforme, em especial) no Programa
Estadual de Triagem Neonatal demandou a implementacdo de parcerias mais efetivas com as
diversas instituicbes do sistema de salde: SES, Nupad/FIMVURMG e prefeituras municipais. As
diretrizes do atendimento se ampliaram, e as deficiéncias no atendimento foram se tornando
mais evidentes.
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5 DETECCAO DAS DEFICIENCIAS NO ATENDIMENTO INTEGRAL AO PACIENTE E
DIMENSIONAMENTO DA DEMANDA

As diversas experiéncias acumuladas pelo atendimento prestado pela Hemominas desde 1990,
dliadas ao trabalho do Servico de Controle do Tratamento do Nupad, evidenciaram o
estrangulamento e a insuficiéncia na atencdo, desencadeando automaticamente agbes para
resolucdo dos problemas. Foram identificadas como prioritarias as seguintes agfes na
organizacao dos senvicos:

5.1 Atendimento emergencial:

a. Adequacéo das unidades de atendimento de urgéncias e haspitais de referéncia
no atendimento de hemoglobinopatias:

Hospitais da rede SUS

Unidades de atendimento de urgéncias das Geréncias Regionais de Salde
(GRS) do Estado

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

Conscientizagdo das Unidades de Urgéncias e Hospitais para recebimento e
priorizacao de atendimento a essa clientela.

Porte de cartdo de identificacdo do individuo com doenca falciforme,
garantindo sua entrada nos senvigos de urgéncias, facilitando sua
priorizacdo, quando necesséria. Este cartdo ja é fornecido pela Fundacdo
Hemominas, bastando dar ciéncia as Unidades de Urgéncias de sua
importancia.

E necessario que a Secretaria de Estado de Satide normatize sua utilizagio
em todo o estado, tormando esta identificacdo um documento oficial e
reconhecido pelas rede publica e privada de satide.

Seu porte ndo € uma garantia de privilégios, mas o reconhecimento das
especificidades da doenga, principalmente em unidades de urgéncias.
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FHgura5

(frente)

W“’;ﬁ CARTAO DE IDENTIFICACAO
A'R' HEMOMINAS (DOENGA FALCIFORME)
HEMOCENTRO: TEL -

NOME:

N° PRONTUARIO:

DATA NASCIMENTO: / / SEXO:

CPF: Cl:

FILIACAQ: PAL:

MAE:

DIAGNOSTICO:

GS: Rh:

A PESSOA COM DOENCA FALCIFORME PODE APRESENTAR SITUACOES DE
ALTO RISCO QUE EXIGEM ATENDIMENTO MEDICO RAPIDO E PRIORITARIO.

MOD. HM-T.SAB-25

(verso)
Hb BASAL: g/dl | Ne LEUCOCITO BASAL: /mm3
ESPLENOMEGALIA: [] sim  [] nNAo em RCE
ESPLENECTOMIZADO: [ sim [ NAo DATA: / /

ANTIBIOTICO PROFILATICO: [] siM [J NAo | QuaL?

compLIcaGAO:  avc[] Priapismo[] LiTiase BILIAR[] ULCERA []
DOENGAS ASSOCIADAS:

DATA: __1__1__ ASSINATURA MEDICO RESP./CARIMBO CRM
ORIENTAGOES NAS SITUAGOES EMERGENCIAIS:

CRIANGA FEBRIL: AVALIAGAO MEDICA PARA DETECGAO FOCO INFECCIOSO. SE <3 ANOS > RISCO SEPSE
- INTERNAGAO PARA RASTREAMENTO (PUNGAO LOMBAR, HEMOCULTURA, RX,ETC) E USO DE ANTIBIOTICO
VENOSO. GERMES MAIS COMUNS (PNEUMOCOCO,HEMOFILO,MENINGOCOCO).

VERIFICAR DIAGNOSTICO: Hb SS E Sb0 TALASSEMIA MAIS GRAVE Hb SC E Sb+ TALASSEMIA

VERIFICAR ESTADO VACINAL E USO DE ANTIBIOTICO PROFILATICO.

VERIFICAR NIVEIS BASAIS DE Hb E N° BASAL DE LEUCOCITOS.

SUSPEITAR DE SEQUESTRO ESPLENICO SE - BAGO, - PALIDEZ, SINAIS DE HIPOVOLEMIA.

TRANSFUSAO: INFECCAO GRAVE COM ~ TROCAS GASOSAS, ~ 2g Hb NOS NIVEIS BASAIS,

SINDROME TORACICA AGUDA, SEQUESTRO ESPLENICO, CRISE APLASTICA.

NA SUSPEITA DE AVC:AVALIAGAO NEUROLOGICA,TC: REDUZIR Hb S < 30% POR EXSANGUINEO TRANSFUSAO,

POIS Tx CONC. HEMACIAS - VISCOSIDADE ® PIORA CLINICA.

HIDRATAGAO: 1,5 VEZES AS NECESSIDADES DIARIAS. CUIDADOS NA SUSPEITA DE SINDROME TORACICA

AGUDA ® RISCO DE EDEMA AGUDO.

5.2 Integracéo e capacitacdo da rede de atencédo basica

O Ministério da Salde produziu em 2006 duas importantes publicagbes visando orientar as
aches em atencdo basica: a) Manual de Condutas Bésicas na Doenca Falciforme; b) Manual de
Anemia Falciforme para Agentes Conmunitérios de Salde. A Secretaria de Estado de Salde de
Mnas Gerals, atraves do Programa Viva Vida produziu também em 2005 importante publicacio
intitulada “Atencdo a Sauide da Crianca”, dedicando amplo espago para orientagbes em atencéo
béasica para casos de triagem neonatal positiva para doenca falciforme. Entretanto, néo foi ainda
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estabelecida no estado uma politica institucional de total incorporacdo destas agles - ja
oficialmente recomendadas - aos programeas de atencéo basica em curso, como o Programa de
Salde da Familia, principalmente nos cinco primeiros anos de vida da crianca, onde os eventos
morbidos séo meais intensos e levam fatalmente ao obito e seqlelas graves, principalmente
havendo uma atencdo insuficiente por parte dos servigos. Desta maneira a rede constituida de
Unidades Basicas de Salde deve estar cada vez mais integrada nestes propdsitos,
considerando que a Fundacdo Hemominas deve manter sua missao institucional de Centro de
Referéncia e ndo a Unica responsavel por todos niveis de atengdo, como muitas vezes ainda €
entendido quando um profissional ou determinado servico encontra-se diante de um caso,
mesmo que para procedimentos de acompanhamento basico, como por exemplo: puericultura,
intercorréncias e orientagbes habituais em atencdo basica, etc. O protocolo elaborado pelas
duas instancias ja citadas (Mnistério da Salde e SES-MG) definem claramente estas
atribuigoes.

Em novermbro de 2006 a Fundacdo Hermominas contabilizou cerca de 5.000 pacientes em
acompanhamento na sua hemorrede e o nlimero de pessoas detectadas com o trago falciforme
até a presente data (abril/2007) situa-se em torno de 80.000. Por se tratar de uma doenca
cronica pode-se prever, perfeitamente, que as atuais e bem sucedidas medidas de prevencéo
responsaveis pelo aumento da sobrevida, s&o fatores que exigem de imediato uma adaptacéo de
toda a rede assistencial a este novo fato colocado para a satide publica, principalmente a partir
da implantacdo da triagem neonatal. Os aspectos relacionados ao aconselhamento genético e
planejamento familiar devem também merecer atencdo de planejamento em salide, visto que 0s
portadores do trago, cuja identificacdo iniciou-se em 1998, deverdo em pouco termpo acessar s
servicos de forma muito mais intensa neste campo de interesse.

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

Treinamento tedrico-pratico de médicos e enfermeiras responsaveis pelo
atendimento aos pacientes.

Aulas tedricas e oficinas com contetido basico sobre fisiopatologia, eventos
clinicos agudos, conduta e tratamento ministradas por médicos e outros
profissionais com experiéncia na érea.

Apresentacdo de protocolo clinico para o atendimento aos eventos agudos
na doenga.

Programacgdo de treinamentos que sejam estendidos a toda rede de
hospitais de emergéncia e unidades de atendimento de urgéncia da capital
e cidades do interior, capacitando os profissionais e descentralizando os
atendimentos a eventos agudos, com possibilidade de resolugéo local.

b. Treinamento para profissionais que atuam em cuidados primérios.

Este treinamento devera ser estendido também ao profissional envolvido
com atendimento primario nas Unidades Basicas de Saude (UBS) e no
Programa de Salde da Familia (PSF): medicos, enfermeiros, agentes de
salde e auxiliares de enfermagem Neste nivel, o autocuidado é essencial
na prevencao de eventos morbidos importantes da doenca.
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5.3 Educacéo continuada para pacientes e familiares:

Aumentar a freqiiéncia de palestras, cursos e semnérios, como os realizados pela
Fundacdo Hemominas no ambulatdrio do Hemocentro de Belo Horizonte; e no
Programa para pais e familiares que esta sendo implantado no Centro de Educacéo
e Apoio para Hemoglobinopatias de Minas Gerais (Cehmob-MG) em parceria coma
Dreminas (Associagdo dos Pais , Amigos e Pacientes de Doenca Falciforme do
Estado de Minas Gerais). Aumentar a divulgacéo das orientagdes sobre a doenca
falciforme, através de cartilha elaborada pela equipe multiprofissional da Fundagdo
Hemominas e de outros materiais a serem elaborados pelo Cehmob-MG, como o
album seriado, voltado principalmente para multiplicadores.

A divulgacdo do conhecimento sobre a doenca no sistema de educacéo infantil,
fundamental e média deve fazer parte de um plano de estado a ser imediatamente
colocado em prética, considerando a profunda interrelagéo da doenga com aspectos
étnicos e sociais da populacio de Minas Gerais e também para minimizar o impacto
fisico e psicologico causados pelas dificuldades especiais que as pessoas com
doenca falciforme enfrentam no seu convivio social, principalmente na escola e no
trabalho. No nivel superior, especialmente nos cursos da area de salde e em
particular no de Medicina, a doenca deve ser estudada nos seus aspectos
bioldgicos, genéticos, clinicos, psicoldgicos e socioldgicos.

5.4 Atendimento ambulatorial multidisciplinar aos pacientes:

a. Possibilitar o acesso do paciente com doenca falciforme as varias
especialidades médicas, ndo disponiveis na hemorrede, garantindo o
atendimento de forma preventiva ou o tratamento das complicagdes que podem
ocorrer nos mais diversos Orgaos. avaliagbes cardioldgica, neurologica,
oftalmoldgica, otorrinolaringoldgica e nefroldgica, dentre outras. Dessa forma, é
necessaria a garantia de estabelecimento de fluxograma dentro das varias
insténcias de atendimento da rede SUS. A oferta atual de vagas nas centrais de
regulacdo e marcacdo de consultas tem se mostrado incompativel com a
demanda, e a demora no atendimento tem contribuido para o surgimento de
seqlelas e dhitos, dificultando a reducéo da morbimortalidade da doenca, nosso
objetivo primordial.

b. Os documentos a seguir detalham a periodicidade e a demanda de
procedimentos necessarios, conforme ja preconizado pelo Ministério da
Saldel> 16 e pela literatura internacional”2,

5.5 - Atuacéo dos servigos de atencéo basica

O Ministério da Saude produziu em 2006 duas importantes publicagdes visando
orientar as agdes em atencdo bésica: a) Manual de Condutas Basicas na Doenca
Falciforme; b) Manual de Anemia Falciforme para Agentes Comunitérios de Saude.
A Secretaria de Estado de Saude de Minas Gerais, através do Programa Viva Vida,
produziu também em 2005 importante publicacdo intitulada “Atencdo a Salde da
Crianca’, dedicando amplo espago para orientagdes na atencéo basica para casos
de triagem neonatal positiva para doenca falciforme. Entretanto, ndo foi ainda
estabelecida no estado uma politica institucional de total incorporacdo dessas
agdes - ja dficialmente recomendadas - aos programas de atencdo basica em curso,
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como o0 Programa de Saude da Famillia, principalmente nos cinco primeiras anos de
vida da crianca, onde os eventos morbidos sdo mais intensos e podem levar ao
oObito ou a seqlielas graves. Dessa maneira, a rede constituida de Unidades Basicas
de Salde deve estar cada vez meais integrada nestes propdsitos, uma vez que a
Fundagdo Hemominas deve manter sua mssdo institucional de Centro de
Referéncia e ndo a inica responsavel por todos niveis de atencio. E necessario que
procedimentos de acompanhamento basico, como puericultura, intercorréncias e
orientagbes habituais em atencdo primaria, sejam assumidos por profissionais da
rede béasica, orientados e treinados pelos centros de referéncia. O protocolo
elaborado pelas duas instancias ja citadas (Ministério da Salde e SES-MG) define
claramente estas atribuigdes.

Em novembro de 2006, a Fundacdo Hemominas contabilizou cerca de 5.000
pacientes em acompanhamento na sua hemorrede e 0 nimero de pessoas
detectadas com o trago falciforme até a presente data (abril/2007) situa-se em torno
de 80.000. Por se tratar de uma doenca cronica, pode-se prever que as atuais e
bem sucedidas medidas de prevencdo, responsaveis pelo aumento da sobrevida,
séo fatores que exigem de imediato uma adaptacdo de toda a rede assistencial a
este novo fato colocado para a satide publica, principalmente a partir da implantacéo
da triagem neonatal. Os aspectos relacionados ao aconselhamento genético e
planejamento familiar devem também merecer atencdo de planejamento em salide,
Visto que os portadores do trago, cuja identificagéo iniciou-se em 1998, deveréo em
pouco tempo acessar 0s servigos de forma muito mais intensa nesse campo de
interesse.
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Quadro 10 - Periodicidade preconizada no acompanhamento dos pacientes com doenca
falciforme: consultas especializadas, exames de baixa, média e alta complexidade (base
para estimativa da demanda anual das consultas especidlizadas, exames, vacinas
especiais do CRIE e medicamentos excepcionais).

AVALIACAO INTERVALO LOCAL DE REALIZACAO
- L Fundacéo Hemominas
Avaliacdo dentaria Semestral Rede Publica
Exame oftalmoldgico Anual > 05 anos Rede Publica
- - Inicial aos 3 anos e se -
Avaliacdo neurolégica necessario Rede Pdblica
Avaliacdo otorrinolaringologica (fisco para | Se hipertrofia adendides Rede PUbli
" . . : le Pdblica
apnéia noturna e hipoxemia) ou respirador bucal
Avaliacdo cardiologica (Rx de torax+ Bianual a partir de 5
Ecodoppler H£CG) anos. No Eco avaliar Rede Publica
hipertens&o pulmonar.
Avaliacdo pulmonar (Rx de térax e teste de | Bianual a partir de 5
fungao puirmonar) anosou Rede Piblica
Se necessario
Ultra-sonografia abdominal Anual a partir de 5 anos | Rede Publica
Avaliacdo endocrinologica Adolescéncia Rede Publica
Avaliacdo ortopédica Aos 7anos e se Fundac&o Hemominas
NEecessario
Hemograma com plaquetas e reticulocitos | A cada consulta Fundacdo Hemominas
Eletroforese de hemoglobina Inicial com 1 ano de Fundag&do Hemominas
idade
Dosagem de hemoglobina fetal Anual até s 5 anos Fundacdo Hemominas
Ferro sérico, capacidade de ligacdo da Entre 7e 9 meses de Fundag&o Hemominas
transferrina idade
OU Senecessario
Ferritina sérica Anual Fundacdo Hemominas
Dosagem de LDH (mede indice de hemdlise | Inicial com 6 meses de
e gravidade da doenca) idade Rede Pulblica
e anualmente
Inicial, antes e apds
Pesquisa de Anticorpos irregulares cada Fundag&do Hemominas
transfusdo de hemécias
Fenotipagem eritrocitaria Apos 1 ano de idade Fundacdo Hemominas
Funcao hepética (transaminases,
bilirrubinas, fosfatase alcalina, Anual Rede Publica
gama-GT, proteinas)
angao _renal (uréia, creatinina, acido Urico, Anual Rede Pliblica
urina rotina)
Sorologia. para HIV, HBV, HCV, HTLWI/II, ﬁ”p‘é?'trgsfoai;g Z‘;emem Fundacio Hermorminas

Chagas e Sifilis

apos transfusao isolada)

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

ESPECIFICACAO ESPECIALIDADE
Hemocentros N Hemato [ Neuro | Cardio | Oftalmo | ORL | Nefro Qrurgia
Pacientes Ped.
Belo Horizonte 2921 11684 | 201 74 318 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
Uberlandia 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
Manhuagu 20 80 3 5 2 1 1 1
Pouso Alegre 3 12 0 1 0 0 0 0
Divindpolis 97 333 10 46 8 4 3 3
Passos* 5 17 1 1 0 0 0 0
SAo J. del-Rei* 3 10 0 1 0 0 0 0
TOTAL 4938 19741 | 541 | 1.291 467 |132| 56 59
*Atendidos no HBH

Fonte: Fundagdo Hermominas e Nupad/FIMIURMG

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

HEMOCENTROS EXAMES COMPLEMVENTARES
Rx torax (U Ecoddppler | EAS/EPF | Provas fungdo | LDH | ions
e ECG abd cardiaco hepética renal

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 0 0 250 250 150 100
Uberlandia 80 3H5 3H5 100 100 50 30
Uberaba 0 40 40 130 130 40 25
Sete Lagoas 0 40 40 130 130 40 25
Patos de Minas 50 25 25 60 60 20 15
Manhuacgu 45 20 20 60 60 20 15
Pouso Alegre 40 15 15 25 25 10 5
Divindpolis 80 40 40 100 100 60 30
Passos*
S&o J del-Rei*
TOTAL 4325 1235 1235 4255 4255 2590 | 1395
*Atendidos no HBH

Fonte: Fundag&o Hemominas e Nupad/FMURMG
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Obs. Exames de alta conmplexidade ndo incluidos no quadro acima conmo tomografia,
ressonancia magneética, angio-ressonancia, provas de funcdo pulmonar e outros devem ser
garantidos e liberados, apos avaliagdo da especialidade médica pertinente. Esses exames
ocorrem em menor nimero, mas devem ter 0 acesso garantido, principalmente porque ocorrem
em complicagBes graves como AVC, hipertens&o pulmonar e outras.

a. Garantir as criancas com doenca falciforme, e também a outras faixas etérias,
todas as vacinas especiais, medida importante na prevencdo de infecgdes e
primeira causa de 6bito na infancia. Possibilitar a garantia dos reforcos de
vacinas antipneumocacicas e primeira imunizagdo para adolescentes ou adultos
nao vacinados.

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

HEMOCENTROS VACINAS ESPECIAIS N° DOSES / ANO

Pneumo 7 | MeningoC | Varicela| Pneumo 23 | Gripe | HVA
Belo Horizonte 838 838 285 34 2382 | 285
Montes Claros 120 120 40 45 800 40
Juiz de Fora 74 74 20 25 390 20
Gov. Valadares 63 68 18 20 300 18
Uberlandia 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
Manhuagu 11 11 05 09 80 06
Pouso Alegre 06 06 03 05 37 03
Divinopolis 15 15 05 10 100 07
Passos* 0
S840 J del-Rei* 0
TOTAL 1207 1207 39 458 4549 | 408

* Atendidos no HBH

Fonte: Fundac&o Hermominas, Nupad/UFMG
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Fonte: Fundagdo Hemominas, Nupad/UFMG

Vacinas

Gripe HVA

b. Garantir a dispensacdo dos medicamentos excepcionais, como a hidroxiuréia, no
controle adequado das formas graves da doenca; quelante parenteral do ferro
para os pacientes com hemossiderose secunddria as transfusdes de
concentrados de hemacias, imprescindiveis no manejo de grande contingente
de doentes graves, principalmente 0s que apresentaram acidente vascular
cerebral isquémico; microbombas do quelante parenteral (deferoxaming) para
administracéo do quelante eminfus&o continua; quelante oral (deferasirox) para
0s pacientes gue ndo podem fazer uso do quelante parenteral (casos especiais
de ndo-adesdo, reagles alérgicas, ou que ndo disponham de bomba infusora).

Quadro 14 - Estimativa anual da demanda de medicamentos excepcionais para pacientes

cadastrados em Minas Gerais
HIDROXIUREIA | DEFEROXAMINA DEFERASIROX BOVBA
HYDREIAO DESFERALO EXJADEO INFUSORA
Classe terapéutica | Quimioterapico Quelante Quelante para o ferro Equipamento
Apresentacao Capsula500mg | Ampola500mg | Cp. 125, 250 e 500 g
Viade A Infuséo
administracio Oral Suboutanea Oral continua
. Hemossiderose | Hemossiderose em - ~
Indicacio Cg\‘g'gacrgﬁs secunddiads | pacientes semadesio gdg‘;trfgo
9 transfusdes ao quelante parenteral 0 o
16.500(500 ng)cp 50 unidades
Demanda emtoda | 328.500 capsulas | 2.160 ampolas 8.500(250 mg) cp (obs. 100
hemorrede) (@00 pacientes) | (@LO5 pacientes) | 8.500(125 mg) cp bombas ja
(@0 pacientes) disponiveis)

DF = doenca falciforme, pac = pacientes, cap = capsulas e cp = comprimidos
Fonte: Fundac&o Hermominas

c. Viabilizar o deslocamento dos pacientes para tratamento e controle hematolégico
periédico e tratamento especializado naqueles municipios que ndo contam com
esses senvicos. O paciente com doenca falciforme em geral pertence as camadas
mais desfavorecidas da populagdo nos seus aspectos sdcioecondmicos. Essa agdo
permitira a adesao completa ao tratamento global e integrado.
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6 MEDIDAS EM ANDAMENTO PARA RESOLUCAO DAS DEFICIENCIAS
IDENTIFICADAS

Com a implantacdo do Cehmob-MG, muitas das agfes citadas anteriormente ja estdo em
execucao, em parceria com a Fundacdo Hermominas, SES e o Nupad/FIWWURMG, e passam a
ser divulgadas, como o “Treinamento em Urgéncias para a Doenca Falciforme” para medicos e
enfermeiros. As palestras acontecem em transmissao simultanea e apresentam um protocolo?
minimo para atencao aos eventos agudos. Este Protocolo?* € distribuido gratuitamente a todos
0s participantes. Os treinamentos tém propiciado a disseminacdo de conhecimento sobre a
doenca falciforme, facilitado os contatos e estimulado as parcerias, principalmente entre as GRS,
Secretarias Municipais de Salde e Hemocentros Regionais, nas diversas éareas de
responsabilidade de atuacéo (tabela 6).

Quadro 15 - Treinamento em Urgéncias

1° Treinamento: 2z g;?orgmz 0 Gnato: 3P Treinamento:
06/12/2005 Governador Valadares 06/10/2006
Categoria Belo Horizonte . ) Juiz de Fora TOTAL
Diamantina PR
Montes Claros Divindpolis
. Patos de Minas o
Janadba e . Uberlandia
Tedfilo Otoni
Médicos 452 224 249 925
Enfermeiros 349 374 430 1153
QOutras 67 193 % 358
Categorias
Total de
Treinados 868 791 777 2436
Fonte: cehmob/MG

Obs:

1° Treinamento presencial: Belo Horizonte com transmissdo simultanea para Montes Claros e Janalba, atingindo
as macrorregides de: Centro e Norte.

2° Treinamento presencial: Governador Valadares com transmissdo simultanea para Tedfilo Otoni, Diamantina e
Patos de Minas, atingindo as macrorregides de: Noroeste, Nordeste, Jequitinhonha e Leste.

3 Treinamento presencial: Juiz de Fora com transmisséo simulténea para Divindpolis e Uberlandia, atingindo
todas as demais macrorregides de Minas Gerais.

Dessa maneira, em um periodo de um ano de atividades, 0 Cehmol/MG atingiu sua meta de
treinamento para urgéncia e emergéncia, alcancando todas as 14 macrorregides do Estado,
sendo 2436 profissionais (2.078 entre medicos e enfermeiros) em 435 municipios. Para o
segundo semestre de 2007 serdo retomados oS treinamentos visando atingir o total de
municipios, visto que a realizacdo pelo Cehmob-MG do Encontro Mineiro e Forum Nacional de
Paliticas Integradas de Atencéo as Pessoas com Doenca Falciforme (junho/2007) suprird em
parte esta demanda no primeiro semestre do ano.

A partir desta iniciativa do Cehmob-MG, faz-se necessaria uma integracéo maior de esforgos das
instancias envolvidas (Hemominas, Nupad, Cehmob_ MG, Secretarias Municipais) com a politica
estadual de Urgéncia e Emergéncia da SES/MG visando garantir a partir de agora uma
capacitacdo plena e continuada para estes profissionais e habilitando cada vez mais a
organizacdo dos servicos que tém esta finalidade. Os recursos disponiveis pelo Cehmob-MG
dao-se por projetos focais aprovados junto ao Ministério da Salde e ndo sdo suficientes para
gue €ele possa manter isoladamente, de maneira plena e continuada esta importante acdo. No
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entanto, pode continuar desempenhando a importante func&o de referéncia técnica e catalizador
de agdes interinstitucionais.

Uma das agbes que tem resultado na melhoria do acesso aos senvigos de urgéncia é a
apresentacdo pelos pais e pelos pacientes da carteira de identificagdo do individuo com a
doenca. Para as criancas até um ano de idade, a familia recebe, na primeira consulta em
Hemocentro, um relatério com o diagndstico, um pequeno resumo sobre a doenca e sua
evolucdo, os cuidados e as sugestdes de medidas a serem tomadas pelo meédico que atende aos
eventos agudos.

Atuando junto aos pacientes e em parceria com as instituicdes de salde e 0 Cehmob-MG, a
Dreminas vem desenmpenhando um importante papel, praticando o controle social, através de
ouvidoria, e encaminhamento de reivindicagdes, o que contribui para a constru¢do e o resgate da
cidadania dessa populaco.

Dessa maneira, em um periodo de um ano de atividades, 0 Cehmol/MG atingiu sua meta de
treinamento para urgéncia e emergéncia, alcancando todas as 14 macrorregides do Estado,
sendo 2436 profissionais (2.078 entre médicos e enfermeiros) em 435 municipios.

7 CONTROLE SOCIAL

O controle social € a participacdo organizada da sociedade no acompanhamento, verificagdo e
avaliacdo das aghes de governo em suas trés esferas, objetivando a execucdo de politicas
plblicas. E, pois, um importante instrumento da sociedade conferido pela Constituicio de 1988.2
A Constituicdo de 1988 incorpora e legitima a agdo da sociedade civil na concepgao e aplicacdo
de politicas publicas, sendo o eixo fundamental a descentralizacéo de recursos para a prestacéo
de servigos na area social, principalmente para os setores da satide e educacao.

Diversos mecanismos dessa nova pratica vém sendo implementados no Brasil. No entanto, a
participacdo popular nas fungbes de plangjamento, monitoramento, acompanhamento e
avaliacdo de resultados das politicas plblicas tém requerido, dentre outras agdes, a
configurac&o de espagos publicos organizados para articulacéo entre governo e sociedade.
Assim € que 0 Cehmob/MG vem cunmprir, também, este importante papel de acolhimento e
espaco de articulacdo entre associagbes de usuarios pertinentes a doenca falciforme e gestores
da salide em seus trés niveis e esferas de atuacao.

Destaques da participacéo popular - construindo a atengéo integral para
hemoglobinopatias

O Ministério Publico, as Instituicdes de Salde e a Associacéo de Usuarios.

Abaixo representagdes de pacientes com doenca falciforme, através da sua associacéo, para
registro e encaminhamento de solugdes 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 Alimeida Amaral
R.G. M3216388




“O meu nome e Deborah e tenho 2 filhos que séo portadores de anemia Falceforme.

O caso e 0 seguinte no dia 17-12-05 - por volta das 13:00 horas o Deryk comegou a sentir dor
lombar e fol medicado pela minha mée e ndo vendo melhora ela me ligou por volta das 17:40 me
dizendo que ele estava em crise. Sai correndo do servico chamei um taxi e o trouxe para o
hospital e entdo minha dor de velo sofrendo e n&o poder “ajudado’.

Cheguei aqui as 18:30 e a moga da portaria me dise que néo poderia fazer a ficha dele pois seria
a hora da troca de plantdo pediu que eu esperace eu disse a ela a dor dele ndo esperava mais
fiquei esperando, passaram 10 minutos entdo ela me chamou e fez a ficha dele.

Eu a ela quanto tempo demoraria e me disse talvez em 15 minutos ele seria atendido entéo eu
disse para lea que chamase 0 medico ela disse ndo ia adiantar voltei ao banco. Quando deu
exatamente 1918 minutos minutos voltei la e falei porque o medico ndo havia chamado o Derik.
Al jA eram outras pessoas na portaria e a outra me disse 0s medicos chegavam la as 19:20 que
eu esperace, entdo falel a que 2 minutos iriam fazer diferenca para e ela e ela disse sim entéo
pedi a ela que chamace a coordenadora e fez a maior hora mas foi quando voltou me disse que
a coordenadora ndo poderia vir eu falei com ela se ela podia ir 1a e falar dinovo ela ndo foi entéo
eu falei* ela ndo vai vim falar comigo* ela disse "n&o eu repeti ela ndo vai vim ela disse dinovo
N&o.

Entdo corri atras dos direitos do Derik pois ele tem os direitos garantidos na lei n é
Foi entdo que chamei a palicia para me ajudar a garantir o direito dele.

Quando o policial chegou €ele perguntou o que estava acontecendo eu expliquei pra ele.

Ele entrou |a para dendro ai o médico foi chegou e chamou uma outra crianga eu disse a ele que
nao iria atender outra pessoa pois 0 Derik chegou primeiro e estava mais grave que todos ele
entéo fechou a porta.

E eu ja ndo aglentava 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 vocés ndo chamam e chamo fol a um deles o moreno me deu um
empuram junto com a grade gue eu quase cai e como se ndo bastace o meu sofrimento ele
ainda zombou da minha cara. Entéo o medico voltou pois ele tinha ido buscar a ficha que estava
0 o palicial 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 reclamear com a administra alias da coordenacéo e
portaria ele falou que sim, 0 Deruk chorava muito ele nem pode examinalo pois logo levou para
medicacdo as 20:15 minutos que conscegui 0 atendimento para ele que tomou codeina as 20:15
e dipirona as 2100 horas codeina 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
nao sabiam que meu filho estava la pasando mal agora ela sim sabia e foi conversar comgo

Ass Deborah Leal Garcia
Gostaria de saber se isto vair ter resoluggo.
MG 11 845371
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“Foi feito o teste do pezinho do Victor Gabriel Teodoro Reis, filho de Michele Jacome Teixeira
Reis, no dia 25-04-06.

Quando completou 1 més foi internado na Santa Casa por motivo de plaqueta baixa e por esse
motivo fomos procurar o resultado do teste e falaram que néo estava pronto e que poderiamos
ficar tranqiilo que tinha dado normel.

Ligamos para a secretéria, conversamos com 0 Paulo e mesmo assim ndo nos deram o
resultado.

Quando foi 16-06-2006 0 posto nos procurou para saber o porgue nNao tinhamos levado o Victor
para a consulta no hemocentro. Mas os pais néo forma avisados da cpnsulta e nem do resultado
do teste.”

Michele Jacomo Teixeira Reis
21/06/06
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8 DOENGCA FALCIFORVE E SUA PACTUACAONO SUS
8.1 Norma operacional da assisténcia a salide

A Secretaria de Atencdo a Saude (SAS) do Ministério da Salde desenvolveu uma série de
instrumentos e estratégias voltadas para o fortalecimento da gestao publica do SUS, para a
organizacéo da atencdo a salide, tendo em vista a melhoria do acesso e da qualidade das agoes
de salide.

O conjunto de propostas regulamentadas na Norma Operacional da Assisténcia a Salde
NOAS/SUS/01/0127 assume a regionalizacdo como macroestratégia, fundamental para o
aprimoramento do processo de descentralizacao, dotados de mecanismos e fluxos que garantam
0 acesso dos usuarios as agles e senvigos, em todos os nivels necessarios para solucdo de
seus problemas de salde.

Com a implantagéo da NOAS/01/02% no processo de redefinico conceltual, foram incorporados
elementos considerados capazes de viabilizar a estruturacéo das fungdes reguladoras, visto que
prevé a responsabilizacdo do sistema de salde, sobre o paciente e suas necessidades
assistenciais, independentemente de qual seja a porta de entrada no sisterma.

As diretrizes do Pacto pela Vida e da Gestéo do SUS reafirmaram principios, consolidaram
processos como a importancia da regionalizagdo e dos instrumentos de Plangjamento e
Programacdo com o Plano Diretor de Regionalizacéo (PDR), o Plano Diretor de Investimentos
(PDI) e a Programacdo, Pactuada e Integrada (PPl), que possibilitam a reorganizacdo dos
processos de gestéo e da regulacdo do sistema de saude, no ambito dos estados, com vistas a
melhorar e qualificar 0 acesso dos cidadaos as agdes de salde.

8.2 OPacto

O pacto de gestéao do SUS propde-se a promover inovagdes no campo da gestao e das relagbes
intergovernamentais que superem as dificuldades e impasses atuais na efetivacdo e
consolidagio das diretrizes legais do sisterma.

Sendo assim, um conjunto de proposicdes define as responsabilidades, com resultados
sanit&rios, a exenplo da reducdo dos riscos a salde relacionados com as desigualdades
étnicas, raciais, regionais e sociails, com énfase na melhoria de indicadores de salde
desfavoraveis a determinados grupos populacionais, tais como negros e indigenas; a reducéo da
mortalidade materna e infantil, com a efetivagdo do pacto ja firmado entre gestores e a
possibilidade de inclusdo de outras causas evitaveis de grande impacto (em funcdo de sua
incidéncia regional); a responsahilizacéo com as agdes de salide na incorporagdo de estratégias
e realizacdo de agles prioritarias de promocdo da salde, orientadas inicialmente para grupos
populacionais em situacdo de risco e maior wulnerabilidade e para questes de grande
relevancia epidemioldgica e social; a garantia de acesso, imediato, do atendimento humanizado
e de boa qualidade as urgéncias e emergéncias, de acordo comas diretrizes da politica nacional
e garantia de acesso aos medicamentos e outros insumos, com base em protocolos do SUS; a
responsabilizacdo com a gestao, quanto a implantacdo e qualificacéo de espagos e formas de
participacdo social e controle publico, no ambito regional e o fortalecimento e envolvimento da
sociedade civil e organizada.



8.3 Servico de Referéncia em Triagem Neonatal e Centro de Referéncia para o Tratamento
de Hemoglobinopatias

Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas
Congénitas - SRTN devem contar, segundo suas necessidades e de acordo com as doencas
triadas/acompanhadas/tratadas, com uma Rede Assistencial Complementar conforme orienta a
Portaria Ministerial 8225 (anexo B) gue instituiu 0 Programa Nacional de Triagem Neonatal em
2001.

Esta Rede Complementar tem o objetivo de garantir o atendimento integral e integrado acs
pacientes triados no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal, que em Minas Gerais é 0
Nicleo de Agdes e Pesqguisa em Apoio Diagndstico - NUPAD, e de garantir 0 acesso dos
pacientes a procedimentos ndo disponiveis no Servico de Referéncia, que deverd ser
devidamente formalizada em documento escrito e assinado pelas partes.

O SRTN'MG (Nupad/URMG) tem atuado no controle do fluxo de comparecimento as consultas
na rede de Hemocentros, na busca ativa do Programa, e na adesdo ao protocolo de
acompanhamento ao doente Falciforme.

A Fundacdo Hemominas é formada por unidades regionais e € responsavel pelo
acompanhamento e tratamento ambulatorial. No entanto, sua composicdo profissional ndo é
suficiente para responder todas as demandas de clinicas médicas apresentadas pelos pacientes
com doenca falciforme, doenca cronica que necessita de uma atuacdo multiprofissional plena.

A Fundagdo Hemominas € composta por uma administracdo central com finalidade de
coordenacdo, sete hemocentros regionalizados (sendo o mais complexo em Belo Horizonte),
nove nlcleos, trés postos de coleta e trés agéncias transfusionais. Mantém protocolo de
acompanhamento padronizado em todas as unidades, com atencdo as acles educativas e de
vigilancia hematoldgica (vide Anexo A).

8.4 Os recursos, as informacgdes e as acdes para a regulacdo e pactuacdo da doenca
falciforme

O Programa Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias busca organizar o SUS para oferecer os servigos de protegdo a salde ali
previstos. Foi instituido pela Portaria Gab./MS/n° 1018/2005° (anexo B), posteriormente
ratificada pela Portaria Gab./MS n° 1391/2005%, e concretiza diretrizes para a infra-estrutura da
rede de salde, capacitacdo de profissionais, distribuico de insumos e apoio as associagdes de
doentes.

Como pressuposto legal do SUS, a Regulacdo da Assisténcia na adocdo de mecanismos
normativos, operacionais, a implementacéo das Centrais de Regulacdo Estadual e Regionais e
da Central Nacional de Regulagdo da Alta Complexidade, prevé a reducdo de demandas
reprimidas, ampliagéo da assisténcia farmacéutica - medicamentos excepcionais e a intervencao
em areas assistenciais especificas com o objetivo de estruturar e organizar servigos , ampliar a
oferta e 0 acesso a senvigos e procedimentos.

A regulacdo das Referéncias Intermunicipais, responsabilidade do gestor estadual, expressa na
coordenacao do processo de construgdo a programagdo pactuada e integrada da atencdo em
salde, do processo de regionalizacéo e do desenho das redes assistenciais, com definicéo de
fluxos de referéncia e contra-referéncia, independentemente de sua procedéncia.
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Para a estruturacdo da Rede Complementar, cabem as Secretarias Estaduais de Salde,
juntamente com o0 Senvico de Referéncia de Triagem Neonatal, articular a organizagdo das
unidades de retaguarda hospitalares, ambulatoriais e de apoio e diagndstico, juntamente com os
municipios que deverdo ser disponibilizados pelos gestores.4

Os Sistemas de Informagéo Ambulatorial (SIA/SUS) e Hospitalar (SIH/'SUS) constituem-se como
uma importante ferramenta na formulacéo das politicas assistenciais do SUS.

A Secretaria de Assisténcia a Salide desenvolveu um anmplo estudo objetivando compatibilizar
todos os procedimentos da Tabela SIH/SUS com as doengas constantes na Classificacéo
Internacional de Doencas - CID.10%, permitindo assegurar a qualidade e a confiabilidade das
internagdes epidemioldgicas, do sistema na &rea hospitalar.

O Mnistério da Saude, no intuito de plangjar e regular a assisténcia mediante amplo
conhecimento dos perfis nosoldgico e epidemioldgico da populacéo brasileira, criou a Central de
Internacéo Hospitalar

As informagdes recolhidas pela Central de Internacdo Hospitalar dizem respeito aos dados
pessoais do paciente, 0 procedimento realizado, sendo anotado os diagnasticos principais e
secundarios, entre Outros.

Uma forma de paossibilitar a intervencéo em areas especificas, como 0 acesso do paciente coma
doenca Falciforme, € a adogdo desses mecanismos normativos e operacionais, definindo atraves
de Centrais a Programacéo e Regulacéo da Assisténcia ao paciente da doenca falciforme como
objetivo de agilizar a assisténcia, orientar os pacientes e encaminha-los.

Definir fluxos assistenciais e controlar a prestacéo de servigos, como instrumento de gestdo da
Secretaria Estadual de Salide, a exemplo do que determina a portaria GMMS/NP. 14783 que
criou as centrais de regulacio da assisténcia oncoldgica, funcionamento das redes assistenciais,
hierarquizando e regionalizando 0s servigos, permitiu atraves do registro hospitalar da doenca, a
identificacdo do paciente e o melhor controle dos procedimentos realizados, no
acompanhamento permanente dos pacientes atendidos.

O investimento neste sério problema de salide plblica se coaduna as diretrizes dos governos
estaduais e do federal, que vém implementando leis e diretrizes, tanto para 0 Programa de
Triagem Neonatal, como nos recursos para a melhoria da Atencdo & Sadde dos pacientes coma
doenca Falciforme.
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8.5 A médiacomplexidade

A programecdo das agbes ambulatoriais de média complexidade deve compreender a
identificacdo das necessidades de salide da populacéo, definicio de prioridades, aplicacdo de
parametros fisicos e financeiros, através dos grupos e subgrupos de procedimentos,
estabelecimentos de fluxos e referéncias entre municipios.

A Programacdo Pactuada e Integrada (PPI) € um processo que visa definir a programacao das
aches de salide em cada territério e nortear a alocagdo dos recursos financeiros, a partir de
parametros assistenciais pactuados entre gestores.

Compreende um conjunto de acgdes e servigos ambulatoriais e hospitalares que visam atender os
principais problemas de salde da populacdo, cuja prética demanda disponibilidade de
profissionais especializados, Uutilizacdo de recursos tecnoldgicos e apoio diagndstico e
terapéutico, internagdes hospitalares, com critérios homogéneos de estimativa de internagdes
necessarias, sendo um instrumento de planejamento no ambito do Sistema Unico de Satide.

8.6 Aaltacomplexidade

Os procedimentos da alta complexidade séo precedidos de estudos de distribuicio regional de
senvigos e da proposicao da Secretaria de Estado da Salde e Servicos de Referéncia, 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 Informac&o Hospitalar, como também ambulatorial.

A assisténcia integral as pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias envolve as
mais diferentes agdes assistenciais de atencdo a salde, passando pela prevencao, diagndstico e
tratamento, e pode ser mais um desafio na construgio da assisténcia, do Sistema Unico de
Saulde-SUS.
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ANEXO A

Protocolos e normas técnicas para
tratamento e acompanhamento

-Fundacdo Hemominas-



PROTOCOLO DE ATENDIVENTO AS CRIANCAS COM DOENCA FALCIFORME TRIADAS
PELO PROGRAMA ESTADUAL DE TRIAGEM NEONATAL (PETN)
FUNDACAO HEMOMINAS

A pesquisa de hempglobinopatias pelo Programa Estadual de Triagem Neonatal foi iniciada em
marco de 1998. O diagndstico precoce da doenga falciforme com adocdo de medidas profiléticas
e acompanhamento multidisciplinar na Hemorrede tem o objetivo de reduzir a alta
morbimortalidade causada pela doenca. As infecgdes sdo responsaveis pela maeioria das
complicagBes que levam ao Obito, sendo o seqiiestro esplénico agudo a segunda grande causa
de morte. A adocio de um protocolo padronizado normeatiza as condutas e possibilita a melhoria
da assisténcia com fluxo de atendimento estabelecido.

Atendimento das criangas com doenca falciforme triadas pelo PETN
Diagnostico precoce

Coleta de amostra no 5° dia de vida - NUPAD /UFMG
Agendamento da 12 consulta no Hemocentro de acordo com seu municipio
de residéncia.

OrientagOes aos familiares

Diagndstico e evolugéo da doenca (equipe multidisciplinar)
Salicitagdo de estudo familiar

Orientacdo ao casal sobre 0 planejamento familiar
Fornecimento de cartilha educativa

Seguimento ambulatorial
Padronizacéo de condutas e coleta de dados

Uso da ficha de 12 consulta e retornos trimestrais (dados padronizados)
Agendamento de retornos:
1) Hemoglobinopatia SS
OaZ2anos e 11 meses: 4 em4 meses
A partir de 3 anos: 6 em6 meses
2) Hemoglobinopatias SC, SD, Sb
Oalanoe 11 meses: 4 em4 meses
2 anos a4 anos e 11 meses: 6 em6 meses
A partir de 5 anos: 1 vez ao ano
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Hb CC: acompanhamento até 1 ano de idade (com confirmacado diagndstica)
relatorio e alta.
Hb raras: acompanhamento até definicdo clinica: se sem repercussao, alta
com relatorio.
Preenchimento da ficha de contra-referéncia (Nupad /UFMG)

Exames laboratoriais

Na primeira consulta

Salicitar: hemograma com reticulOcitos e sorologia

Nos retornos

Solicitar hemograma com reticulécitos em todos os retornos

No terceiro retorno (7° - 9° més de vida): solicitar cinética do ferro (ferro
sérico, capacidade de ligacdo, indice de saturacéo e ferritina sérica)

Com 1 ano de idade: eletraforese de hemoglobina com dosagemde Hb F e
A2 e fenatipagem eritrocitéria

A dosagem de Hb F é feita anualmente até os 5 anos de idade
(estahilizagao do nivel basal)

Cinética do ferro
Tratamento de anemia ferropriva

N&o é incomum anemia ferropriva
Afeta mesno crianca comHb SS
Tratamento sempre com monitorizacdo do ferro

Orientages aos pais e pediatra
Referéncia para o pediatra

Centro de Salde, Programa de Saude da Familia e Unidades de
Urgéncia

Relatério hematoldgico (padronizado)



Preenchimento do Cartdo de Identificacdo com 1 ano de idade
(padronizado)

Retornos mais freqlientes e individualizados

Acesso facilitado para os pacientes (acolhimento)

Puericultura mensal

Envio de material técnico para os profissionais (quando necessario)

Vigilancia contra infecgdes

OrientagcOes aos pais e cuidadores para os sinais de alerta

Febre

Acentuacdo da palidez
Esplenomegalia

Mudancas de comportamento

Procura de atencdo meédica de urgéncia: hospitais de referéncia, unidades
regionais de urgéncia;

Essas orientagdes devem ser reforgadas pelos demais membros da equipe
multidisciplinar e a cada consulta.

Medidas preventivas contra infec¢cdes

Antibioticoterapia Profilética

Imunizacdes

Duraco: 2 meses a 5 anos de idade
Penicilina Oral (Fenoximetil peniciling)

125 mg 2¢/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 a penicilina)

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

Esquema bésico
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Calendério de Imunizagbes do Ministério da Salde
Vacinas especiais (CRIE)

Anti - influenzae (gripe) anualmente

Anti - hepatite A

Anti - meningococo tipo C (conjugada)

Anti - varicela

Anti - pneumocdcica conjugada (heptavalente: cobertura de 68% dos
soratipos meais frequientes no Brasil)

Anti - pneumocdcica (polissacaridica, 23 valente) a partir de 2 anos
(associar as duas vacinas para melhor cobertura)

Sequestro esplénico

Medidas Educativas
Orientacbes aos pais e cuidadores como suspeitar de sequestro
esplénico agudo (SEA):

Medidas habituais do bago e niveis basais de hemoglobing;

Sinais de alerta: acentuacdo da palidez, prostracdo, aumento do volume
abdominal;

Ensinar palpacéo esplénica (fornecer medida no abaixador de lingua);

Na suspeita, procura imediata de atencdo médica nos hospitais de

referéncia.
Outras demandas previstas no protocolo
Avaliacéo de outras especialidades

Cardiologia (exame aos 5 anos)

Oftalmologia (exame aos 5 anos)

Neurologia

Otorrinolaringologia

Cirurgia pediétrica

Endocrinologia

E outras, de acordo com a demanda clinica de cada caso



Demanda por exames complementares:

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

Outros exames de imagem, tomografia computadorizada, Ecoddppler
cardiaco (bianual a partir de 5 anos). Ecodoppler transcraniano quando
necessario.

Exames bioquimicos, exames de urina, urocultura, exame parasitologico de
fezes (anuais).

Exames de alta complexidade como tomografia, ressonancia magnética,
angio-ressonancia, provas de funcdo pulmonar de acordo com a demanda
de cada caso dlinico.
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FUNDACAO HEMOMINAS

Relatorio Médico

z

O paciente e
portador de Sindrome Falciforme ( ), diagnosticada no Programa de
Diagndéstico Neonatal de Hemoglobinopatias (Nupad / Fundagdo Hemominas /
SES — MG).

Os pais receberam orientacdes a respeito da doenca, bem como dos
cuidados higieno/dietéticos para com a crianga. Entretanto, convém salientar a
importancia de algumas medidas que devem ser seguidas:
- manter uma hidratacao adequada;
uso continuo de acido félico, na dose de 1 mg/dia;
vacinacao especial: anti - pneumococica conjugada e polissacaridica,
anti-miningocécica C, varicela, e outros virus, definicdes nos Centros
de Referéncia de Imunobiolégicos Especiais - CRIES, além da
imunizacédo basica;
antibioticoterapia profilatica 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 Ul a cada 21 dias
ou
eritromicina ( alérgicos a penicilina ): 20 mg/kg/dia BID

As intercorréncias mais comuns sdo as crises algicas, crise de
sequestracao esplénica e infecc¢oes.

Nas crises dolorosas, os locais mais comuns sdo 0s 0sso0s longos, nas
areas proximas as articulacBes, o abdome e a pelve. As infeccbes, temperatura
ambiente baixa e esforgo fisico exagerado s&o alguns dos fatores desencadeantes
dessas crises. O tratamento consiste em:

afastar fatores desencadeantes;

hidratacéo oral (1,5 a 2 vezes a necessidade diéria) ou venosa (1 a 1,5
vezes a necessidade diaria);

analgesia: as dores leves e moderadas podem ser tratadas com
analgésicos mais leves (ex.: dipirona, acetaminofen) e com anti-
flamatérios ndo esterdides (ex.: AAS e naproxeno) nas doses
habituais.

As dores intensas devem ser tratadas com anti- inflamatorios néo
esterdides e opiaceos (ex.: codeina, tramadol e morfina) nas doses habituais.
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As crises de sequestracdo esplénica sdo mais comuns até a idade de cinco
anos, quando o baco ainda pode estar aumentado. Existem algumas formas de
sindrome falciforme (SC e Sb talassemia ) em que a esplenomegalia € persistente,
podendo, entdo, o0 paciente apresentar seqiestro esplénico apos essa idade. Essa
crise € caracterizada por anemia aguda, aumento subito e doloroso do baco. Devido a
rapidez da evolucédo, deve ser diagnosticada e tratada prontamente:

- hidratacdo vigorosa, pois a crianca podera desenvolver choque
hipovolémico;
transfusdes de concentrados de hemacias;
esplenectomia quando essas crises se tornam frequentes (decisédo do
hematologista que acompanha a crianga).

As intercorréncias infecciosas sdo as mais comuns, pois estes pacientes
sd0 mais susceptiveis as infecgbes, devido a asplenia funcional e a diminuicdo da
capacidade fagocitica dos neutrofilos. Os germes mais comuns sdo: Streptoccocus
pneumoniae (menores de 5 anos), Haemophilus influenzae (menores de 5 anos),
Neisseria meningitides, Salmonella sp (osteomielite e septicemia), Escherichia coli
(infeccao do trato urinario) e, na crise aplastica, o parvovirus.

A crianca drepanocitica menor de 3 anos de idade com febre devera ser
avaliada cuidadosamente, na tentativa de detectar o foco de infec¢cdo. Caso nédo seja
localizado, devem ser realizadas urocultura, hemocultura, hemograma com
reticulécitos, Rx de térax e, se houver suspeita de meningite, exame de liquor. A
antibioticoterapia é iniciada antes dos resultados das culturas, lembrando que a
cobertura deverd ser feita contra germes encapsulados. Se a cultura for positiva, o
antibiotico prescrito podera ser substituido de acordo com o resultado do antibiograma.
Em caso de melhoria clinica, com cultura negativa, a antibioticoterapia podera ser
suspensa.

A Fundacdo Hemominas esta a disposicdo para discussdo do caso e
guaisquer esclarecimentos que se fagcam necessérios. Entretanto, como nosso
atendimento é eminentemente ambulatorial, ndo temos condicbes de prestar
atendimento clinico de urgéncia aos pacientes, visto que ndo dispomos de unidade de
internacdo nem estrutura para propedéutica clinica. Nessas eventualidades, a crianca
deverd ser encaminhada para os locais de pronto - atendimento.

, de de

Hematologista do Hemocentro X
Telefone:



FUNDACAO HEMOMINAS

Ao Centro de Referéncias Imunolégicas
Especiais - CRIE

Encaminho

portador de Doenca Falciforme, para receber as seguintes vacinas:

* Anti - pneumococica 7
* Anti - meningococica C
* Anti - hepatite A

* Anti —varicela

* Anti - pneumococica 23
* Anti —influenza

* Anti - haemophilus B

e Anti - hepatite B

* Qutros

, / /200__.




ESQUEMA DE VACINACAO ATUAL

1) Ao nascer ou quando for colhido o “ Teste do Pezinho”:
-BCG
- Primeira Anti-Hepatite B

2) Com 1 més:
- Segunda Anti-Hepatite B (se a crianca tiver tomado a primeira dose com um més, repeti -la
aos dois meses, pois 0 esquema €: 0 - 1 - 6 meses)

3) 2 meses:
- Tetravalente (Triplice + 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 opcéo de dar trés doses: 2 - 4 - 6 meses)
- Anti-Amarilica (pode ser aos 9 meses de idade)

7) 1ano e 3 meses:
- Triplice ( ou Tetravalente)
- Sabin

8) 2 anos:
- Anti-hepatite A
- Vacina polissacaridica Anti-Pneumococo ( Pneumo 23)

9) 2 anos e 6 meses:
- Anti-hepatite A (22. dose)

10) 5 anos:
- Triplice
- Sabin

11) 7 anos:
- Vacina Anti-Pneumococo polissacaridica (Pneumo 23) - Refor¢o

Observagdes:

- Caso a consulta do paciente apds 6 meses de idade acontegca nos meses de abril ou maio, aplicar a anti-
gripal (cepado ano). Sdo duas doses na primeira vez, seguida de uma dose anual a partir de entao.

- Casos especiais com falhas entre as doses serdo resolvidos pelo médico do Centro de Referéncia de
Imunobiolégicos Especiais - CRIE (ex.: se a crianca ndo recebeu a vacina Prevenar até os 6 meses, ela sO
recebera 2 doses entre os 6 meses e 1 ano; e apenas uma dose entre 1 e 2 anos).
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ANEXOB
Legislacoes Federal e
Estadual / MG pertinentes

a Hemoglobinopatias

Portaria GM n° 822 de 06/06/2001
Lei Estadual n° 14088 de 06/12/2001

Relatério Final - 122 Conferéncia Nacional de Salde - Dez / 2003
Eixo temético IV - Salde, Raca e Etnia

Portaria GM n° 1391 de 16/08/2005
Institui no ambito do SUS as diretrizes para a Politica Nacional de
Atencdo Integral as pessoas com doenca falciforme e outras

hemoglobinopatias
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Portarian® 822/ GM
06/ 06/ 2001

Institui no ambito do SUS o Programa
Nacional de Triagem Neonatal



PORTARIA GMMS N.° 822/GM EM 06 DE JUNHO DE 2001.
O Ministro de Estado da Salde no uso de suas atribuicdes legais,

Considerando o disposto no inciso lll do Artigo 10 da Lei n° 8069, de 13 de julho de 1990, que estabelece a
obrigatoriedade de que os hospitais e demais estabelecimentos de atencdo a salide de gestantes, publicos e
particulares, procedam a exames visando o diagndstico e terapéutica de anormalidades no metabolismo do recém-
nascido, bem como prestar orientacdo aos pais;

Considerando a necessidade de definir, claramente, a que exames para deteccdo de anormalidades no
metabolismo do recém-nascido se refere o texto legal supramencionado, com o propasito de, ao nomina-los, permitir
0 desenvolvimento de uma politica mais adequada de controle e avaliagio sobre o processo e de garantir que os
exames sejam efetivamente realizados;

Considerando a Portaria GMMS nf° 22, de 15 de janeiro de 1992, que trata do Programa de Diagndstico Precoce do
Hipatireoidismo Congénito e Fenilcetondria;

Considerando a necessidade de ampliar 0 acesso a Triagem Neonatal no Pais e buscar a cobertura de 100% dos
recém-nascidos vivas, cumprindo assim os principios de equiidade, universalidade e integralidade que devem pautar
as agdes de salde;

Considerando a necessidade de definir e ampliar a gama de doencas congénitas a serem, prioritariamente, incluidas
na Triagem Neonatal no Pais e que isso seja feito dentro de rigorosos critérios técnicos que levem em conta, entre
outros aspectos, a sua freqiiéncia na populacdo, possibilidade de tratamento e beneficios gerados a salde publica;

Considerando a diversidade das doencas existentes e a necessidade de definir critérios de eleicdo daquelas que
devam ser inseridas num programa de triagem neonatal de caracteristicas nacionais, como o fato de ndo
apresentarem manifestagdes clinicas precoces, permitirem a detecgdo precoce por meio de testes seguros e
confiaveis, serem amenizaveis mediante tratamento, serem passiveis de administragdo em programas com logistica
definida de acompanhamento dos casos — da deteccéo precoce, diagndstico definitivo, acompanhamento clinico e
tratamento e, por fim, terem uma relacdo custo-beneficio economicamente viavel e socialmente aceitavel;

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

Considerando a necessidade de prosseguir e incrementar as politicas de estimulo e aprimoramento da Triagem
Neonatal no Brasil e de adotar medidas que possibilitem 0 avanco de sua organizacao e regulacdo e que isso tenha
por base a implantacdo de Senvicos de Referéncia em Triagem Neonatal / Acompanhamento e Tratamento de
Doencas Congénitas;

Considerando que estes Senvicos devem ser implantados e se constituir em instrumentos ordenadores e
orientadores da atencdo a salide e estabelecer agdes que integrem todos os niveis desta assisténcia, definam
mecanismos de regulacdo e criem os fluxos de referéncia e contra-referéncia que garantam o adequado
atendimento, integral e integrado, ao recém-nascido, e

Considerando a necessidade de ampliar as medidas e os esforcos para que se criem os meios capazes de produzir
a reducdo da morbi-mortalidadade relacionadas as patologias congénitas no Brasil, resolve:

At 1° Instituir, no &mbito do Sistema Unico de Satide, o Programa Nacional de Triagem Neonatal / PNTN.

§ 1° O Programa ora instituido deve ser executado de forma articulada pelo Ministério da Salide e pelas Secretarias
de Salide dos estados, Distrito Federal e municipios e tem por objetivo o desenvalvimento de acgfes de triagem
neonatal em fase pré-sintomatica, acompanhamento e tratamento das doencas congénitas detectadas inseridas no
Programa em todos os nascidos-vivas, promovendo 0 acesso, 0 incremento da qualidade e da capacidade instalada
dos laboratorios especializados e servigos de atendimento, bem como organizar e regular o conjunto destas agfes
de salde;
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§ 2° O Programa Nacional de Triagem Neonatal se ocupara da triagem com detecgao dos casos suspeitas,
confirmacao diagndstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados nas seguintes doencas congénitas,
de acordo com a respectiva Fase de Implantagéo do Programea:

a - Fenilcetondria;

b - Hipatireoidismo Congénito;

¢ - Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias;
d - Fbrose Cistica.

§ 3° Em virtude dos diferentes niveis de organizagdo das redes assistenciais existentes nos estados e no Distrito
Federal, da variacio percentual de cobertura dos nascidos-vivos da atual triagem neonatal e da diversidade das
caracteristicas populacionais existentes no Pais, o Programa Nacional de Triagem Neonatal sera implantado em
fases, estabelecidas neste ato.

Art. 2° Estabelecer as seguintes Fases de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal:
- Fase | - Fenilceton(ria e Hipotireoidismo Congénito

Conmpreende a realizacdo de triagem neonatal para fenilcetondria e hipatireoidismo congénito, com a
deteccdo dos casos suspeitos, confirmagdo diagndstica, acompanhamento e tratamento dos casos
identificados. Os estados e o Distrito Federal deverdo garantir a execucdo de todas as etapas do
processo, devendo, para tanto, organizar uma Rede de Coleta de material para exame (envolvendo
0s municipios) e organizar/cadastrar o(s) Servico(s) Tipo | de Referéncia em Triagem
Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas que garantam a realizaco da
triagem, a confirmac&o diagndstica e ainda o adequado acompanhamento e tratamento dos pacientes
triados;

- Fase |1 - Fenilceton(rria e Hipatireoidismo Congénito + Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias

Conpreende a redlizagdo de triagem neonatal para fenilcetondria, hipotireoidismo  congénito,

doencas falciformes e outras hemoglobinopatias, com a deteccdo dos casos suspeitos, confirmacio
diagndstica, acompanhamento e tratamentos dos casos identificados. Os estados e o Distrito Federal
deverdo garantir a execucdo de todas as etapas do processo, devendo, para tanto, utilizar a rede de
coleta organizada/definida na Fase | e organizar/cadastrar o(s) Servigo(s) Tipo |l de Referéncia em
Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas que garantam a
realizacdo da triagem, a confirmagao diagnastica e ainda o adequado acompanhamento e tratamento
dos pacientes triados;

- Fase Il - Fenilcetontrria, Hipatireoidismo Congénito, Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias +
Fibrose Cistica

Compreende a realizacdo de triagem neonatal para feniceton(ria, hipatireoidismo congénito, doencas
falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cistica com a deteccdo dos casos suspeitos,
confirmacdo diagndstica, acompanhamento e tratamento dos casos identificados. Os estados e 0
Distrito Federal deveréo garantir a execucdo de todas as etapas do processo, devendo, para tarnto,
utilizar a rede de coleta organizada na Fase | e organizar/cadastrar ofs) Servico(s) Tipo Ill de
Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas que
garantam a realizacdo da triagem, a confirmacéo diagnéstica e ainda 0 adequado acompanhamento
e tratamento dos pacientes triados.

Art. 3° Estabelecer, na forma do Anexo | desta Portaria e em conformidade com as respectivas condigBes de gestdo
e a divisdo de responsabilidades definida na Norma Operacional de Assisténcia a Salde - NOAS-SUS 01/2001, as
competéncias e atribuigdes relativas a implantacéio/gestao do Programa Nacional de Triagem Neonatal de cada
nivel de gestéio do Sisterma Unico de Satide.



Art. 4° Estabelecer, na forma do Anexo |l desta Portaria, os critérios/exigéncias a serem cumpridas pelos estados e
pelo Distrito Federal para habilitagdo nas Fases de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal
definidas no Artigo 2° desta Portaria.

Art. 5° Determinar as Secretarias de Satide dos estados, Distrito Federal e dos municipios, de acordo com seu nivel
de responsabilidade no Programa, que organizem Redes Estaduais de Triagem Neonatal que ser&o integradas por:
a - Postos de Coleta;

b - Senvicos de Referéncia em Triagem Neonatal/ Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo |, |1
oulll;

§ 1° Compete aos municipios a organizagao/estruturacio/ cadastramento de tantos postos de coleta quantos forem
necessarios para a adequada cobertura e acesso de suas respectivas populagtes, sendo cbrigatéria a implantagdo
de pelo menos 01 (um) Posto de Coleta por municipio (municipios em que ocorram partos), em conformidade como
estabelecido no Anexo |l desta Portaria;

§ 2° Compete aos estados e ao Distrito Federal a organizacdo 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) Servigo(s) de Referéncia, os fluxas de exames, a referéncia e contra-referéncia dos pacientes
triados;

§ 3° Compete, ainda, aos estados e ao Distrito Federal a organizacéo/estruturagdo/cadastramento de Servigo(s) de
Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas, de acordo com a Fase
de implantacdo do Programa, respectivamente de Tipo I, Il ou lll, que estejam aptos a realizar a triagem, a
confirmacgdo diagndstica, 0 acompanhamento e tratamento das doencas triadas na Fase de Implantagcdo do
Programa em que o estado estiver, em conformidade com o estabelecido no Anexo Il desta Portaria, sendo
obrigatdria a implantacéo de pelo menos 01 (um) Servigo de Referéncia por estado no tipo adequado a sua Fase de
Implantag&o do Programa.

Art. 6° Aprovar, na forma do Anexo Il desta Portaria, as Normas de Funcionamento e Cadastramento de Postos de
Coleta e de Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas.

Art. 7° Estabelecer que os estados e o Distrito Federal, para que possam executar as atividades previstas no
Programa Nacional de Triagem Neonatal, deverdo se habilitar, pelo menos, na Fase | de Implantag&o do Programa,
até o Ultimo dia Util da competéncia agosto/2001.

Art. 8° Excluir, da Tabela do Sistema de Informagdes Ambulatoriais - SIASUS, a contar da competéncia
setembro/2001, o procedimento de cdigo 11.052.11-2 - Teste de Triagem Neonatal (TSH e Fenilalaning).

At. @ Incluir, na Tabela do Sistema de InformagBes Ambulatoriais - SIASUS, a contar da competéncia
setembro/2001, 0s seguintes procedimentos:

CODIGO PROCEDIMENTO VALOR R$
07.051.034 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 Detecgdo de 19.00

Variantes de Hemoglobina '
11.203.01.3 Dosagem de Tripsina Imunorreativa 5,00
11.211.01-6 Dosagem de Fenilalanina (controle / diagnéstico tardio) 5,00
11.211.02-4 Dosagem de TSH e T4 livre (controle / diagndstico tardio) 12,00
11.211.03-2 Deteccéo de Variantes da Hemoglobina (diagndstico tardio) 8,00
11.211.040 Deteccdo Molecular de Mutagdo das Hemoglobinopatias
L 60,00
(confirmatdrio)
11.211.059 Deteccdo Molecular para Fbrose Cistica (confirmatério) 60,00
38.071.01-0 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnéstico de
. - 25,00
Fenilcetondria
38.071.02-9 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagndstico de 2500
Hipotireoidismo Congénito '
38.071.03-7 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagndstico de 2500
Doencas Falciformes e Outras Hemoglohinopatias '
38.071.04-5 Acompanhamento em SRTN a Pacientes com Diagnéstico de
. 25,00
Fibrose Cistica

§ 1° A Secretaria de Assisténcia a Saude/SAS definir, em ato proprio, os servigos/classificacdo a que estaréo
vinculados os procedimentos ora incluidos, suas compatibilidades, instrucBes de realizagdo e cobranca bem como
outras orientagdes necessarias a sua plena implementacéo;
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§ 20 Os procedimentos ora incluidos somente poderéo ser realizados/cobrados por aqueles servigos habilitados para
tal, de acordo com a Fase de Implantacdo do Programa em que o estado estiver, em conformidade com as normas
complementares a esta Portaria a serem publicadas emato da Secretaria de Assisténcia a Salde/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 milhes de reais), sendo que destes, R$ 11.000.000,00 (onze
milhdes de reais) correspondem a recursos adicionais aos atualmente despendidos na Triagem Neonatal.

§ 1° Os recursos adicionais de que trata o caput deste Artigo serdo disponibilizados pelo Fundo de Agdes
Estratégicas e Compensacéo - FAEC, sendo que sua incorporacao aos tetos financeiros dos estados ocorrera na
medida em que estes se habilitarem nas respectivas Fases de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem
Neonatal, em conformidade com o estabelecido nesta Portaria.

§ 2° Os recursos orcamentérios de que trata esta Portaria correrdo por conta do orgamento do Ministério da Satide,
devendo onerar os Programas de Trabalho:

10.302.0023.4306 - Atendimento Ambulatorial, Emergencial e Hospitalar em regime de Gestdo Plena do
Sistema Unico de Satide - SUS;

10.302.0023.4307 - Atendimento Ambulatorial, Emergencial e Hospitalar prestado pela Rede Cadastrada no
Sisterma Unico de Salide - SUS.

Art. 11 Determinar que a Secretaria de Assisténcia a Salde elabore e publique 0 Manual de Normas Técnicas e
Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal e adote as demais medidas necessarias ao fiel
curprimento do disposto nesta Portaria, definindo, se for o caso, a incusdofateracdo de
procedimentos/medicamentos nas Tabelas do SIASUS e SIHSUS, pertinentes a adequada assisténcia aos
pacientes, determinacdo extensiva as disposicdes constantes deste ato.

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

JOSE SERRA
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ANEXO
IMPLANTAGAO DO PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL
COMPETENCIAS E ATRIBUICOES:
1 - MINISTERIO DA SAUDE

a - Intituir o Programa Nacional de Triagem Neonatal, o rol das doencas a serem triadas, os principios e diretrizes
da implantacdo do Programa, o estabelecimento de critérios/exigéncias de habilitacdo nas fases de
implantagdo, critérios de implantacdo das redes de triagem neonatal e os critérios técnicos de desenvolvimento
do trabalho;

b - Haborar e publicar Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem
Neonatal e Pratocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas a serem adotados pelo Programa Nacional de Triagem
Neonatal;

¢ - Estabelecer as normas de funcionamento e cadastramento de Postos de Coleta e de Servicos de Referéncia em
Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas;

d - Articular com os estados, municipios e o Distrito Federal a implantacdo do Programa e o estabelecimento de
mecanismos de controle, avaliagdio e acompanhamento do processo;

e - Assessorar 0s estados e o Distrito Federal na implantacdo, em seus respectivos ambitos de atuacdo, do
Programa Nacional de Triagem Neonatal e na organizacdo de suas respectivas Redes Estaduais de Triagem
Neonatal;

f - Avaliar as condicBes de habilitacdo dos estados e do Distrito Federal nas Fases de Implantac&o do Programg;

g - Criar um banco de dados que permita acompanhar e avaliar 0 desenvolvimento do Programa, definindo seus
indicadores;

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

i - Divulgar o Programa de maneira a conscientizar e informar a populacéo e os profissionais de salde sobre a
importancia da realizacdo da Triagem Neonatal.

2 - SECRETARIAS DE SAUDE DOS ESTADOS E DO DISTRITO FEDERAL

a - Elaborar, em parceria comas Secretarias Municipais de Saude, as estratégias de implantaggo, em seu ambito de
atuacdo, do Programa Nacional de Triagem Neonatal;

b - Designar um Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal;

¢ - Organizar a Rede Estadual de Triagem Neonatal, identificando os Postos de Coleta, estabelecendo os fluxos de
referéncia e contra-referéncia entre os Postos e os Servigos de Referéncia e garantindo a execuco de todas as
fases do processo de sua respectiva fase de implantacéo do Programa - triagem, confirmacao diagndstica,
acompanhamento e tratamento dos pacientes identificados como portadores das patologias triadas;

d - Criar as condigdes para a estruturagao/criacao/implantacéo/cadastramento dos Servicos de Referénciaem
Triagem Neonatal/ Acompanhamento e Tratamento de Doencgas Congénitas de Tipo |, Il ou lll, conforme sua
respectiva fase de implantac&o do Programa;

e - Articular com os dermais gestores estaduais as eventuais referéncias laboratoriais dos Servicos de Referénciaem
Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas, conforme previsto no Anexo il desta
Portaria;
f - Organizar a rede assistencial complementar - ambulatorial e hospitalar, destinada a garantir a retaguarda dos



Servicos de Referéncia de Triagem Neonatal no atendimento dos pacientes triados, em conformidade como
estabelecido no Anexo Il desta Portaria;

g -Assessorar 0s municipios no processo de implementagdo do Programa, na estruturagdo/ criagdo / implantagao/
cadastramento dos Postos de Coleta, no desenvolvimento das atividades e na adocdo de mecanismos
destinados ao controle, avaliacio e acompanhamento do processo;

h - Avaliar as condicBes epidemioldgicas de seu estado para eventual implantacéo da Fase Il do Programg;
i - Alocar, complementarmente, recursos financeiros proprios para o desenvolvimento / incremento do Programa;

j - Monitorar 0 desermpenho do Programa em seu estado e os resultados alcancados, 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 laboratdrios, que deverdo ser notificados ao gestor
estadual do SUS.

3 - SECRETARIAS MUNICIPAIS DE SAUDE

a - Haborar, em parceria com a respectiva Secretaria estadual de Salide, as estratégias de implantacdo, em seu
ambito de atuacao, do Programa Nacional de Triagem Neonatal;

b- Criar as condigbes para a estruturacéo/criacao/implantacdo/cadastramento do(s) Posto(s) de Coleta e adotar as
providencias necessérias para integra-lo(s) na Rede Estadual de Triagem Neonatal;

¢ - Apoiar a estruturagdo/manutencdo/funcionamento dos Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal que estejam
instalados em seu municipio;

d - Organizar a rede assistencial complementar — ambulatorial e hospitalar, destinada a garantir a retaguarda dos
Senvigos de Referéncia de Triagem Neonatal no atendimento dos pacientes triados, em conformidade com o
estabelecido no Anexo Il desta Portaria;

e - Alocar, complementarmente, recursos financeiros préprios para o desenvolvimenta/incremento do Programea;

f - Monitorar 0 desempenho do Programa em seu municipio e os resultados alcancados, mediante o
acompanhamento de indicadores de cobertura da Triagem em termos de percentual de cobertura dos recém-
nascidos no municipio;

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



ANEXOI

' PROGRAMA NACIONAL DE TRAGEMNEONATAL
PRINCIPIOS E DIRETRIZES, CRITERIOS/EXIGENCIAS PARA HABILITAGAO NAS
FASES DE IMPLANTAGAO

O Programa Nacional de Triagem Neonatal tem por objetivo o desenvolvimento de agdes de triagem neonatal,
diagndstico, acompanhamento e tratamento das seguintes doencas congénitas:

- Fenilcetondria;
- Hipatireodismo Congénito;
- Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias;
- Fbrose Cistica.
A - PRINCIPIOS E DIRETRIZES
Aimplantacdo do Programa devera seguir os seguintes Principios e Diretrizes:

1-Todo recémnascido tem direito ao acesso a realizacéo de testes de Triagem Neonatal, em conformidade
com o disposto nesta Portaria. Os testes deverdo ser realizados até o 30° dia de vida (preferencialmente
entre 0 2° e 0 7° dia de vida), com coleta do material efetuada de acordo com os critérios técnicos
estabelecidos no Manual de Normas Técnicas e Ratinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem
Neonatal a ser elaborado e publicado pela Secretaria de Assisténcia a Salde/SAS/MS;

2 - O Programa Nacional de Triagem Neonatal devera ser organizado de maneira a garantir plenamente o
acesso aos recémnascidos ndo so a realizacdo dos exames preconizados e a confirmagdo diagndstica,
mas também ao acompanhamento e tratamento das doencas detectadas. Devem ser estruturados os
fluxos de referéncia e contra-referéncia, os Postos de Coleta adequados e os respectivos Servicos de
Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas de acordo
com a Fase de Implantacdo do Programa, em conformidade com o estabelecido no Anexo Il desta
Portaria.

3 - Todo recém-nascido suspeito de ser portador de uma das patologias triadas devera ser reconvocado para
a realizacdo dos exames complementares confirmatérios, de acordo com o estabelecido no Manual de
Normas Técnicas e Ratinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal a ser elaborado e
publicado pela Secretaria de Assisténcia a Salide/SAS/MS;

4 - Todo recémnascido vivo identificado/confirmado como portador de uma das patologias triadas tem direito
ao acompanhamento, orientacdo e tratamento adequado, conforme descrito no Manual de Normas
Técnicas e Ratinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal e nos respectivos
Protocolos Cinicos e Diretrizes Terapéuticas a serem elaborados e publicados pela Secretaria de
Assisténcia a Salide;

5 - As autoridades sanitérias nos niveis federal, estadual e municipal, de acordo as respectivas

competéncias e atribuicdes estabelecidas no Artigo 5° desta Portaria, serdo responsaveis pela adocdo
das medidas pertinentes e adequadas a garantia dos direitos enunciados nas alineas acima.

B - CRITERIOS/EXIGENCIAS PARA HABILITAGAO

Os estados e o Distrito Federal deverdo cumprir, de acordo com a Fase de Implantagdo, os seguintes
critérios/exigéncias de habilitacdo:

1 - FASE | - Triagem, confirmacao diagndstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetondiria e hipotirecidismo
congénito:
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Para se habilitar na Fase | de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal, os estados e o Distrito
Federal deverdo enviar a Secretaria de Assisténcia a Sadde uma salicitacao de habilitagdo na Fase | que devera ser
instruida com

1.1 - Rede Estadual de Coleta — informar nominalmente e por municipio a relagéo dos Postos de Coleta (pelo menos
1 por municipio em que sejam realizados partos) que foram organizados/cadastrados no estado, em conformidade
comas Normas de Funcionamento e Cadastramento estabelecidas no Anexo Il desta Portaria.

1.2 - Servico(s) Tipo | de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas
Congénitas— identificar/organizar e enviar a SAS a documentagdo necessaria para cadastramento do(s) Servigo(s)
de Referéncia (pelo menos 1 por estado), de acordo com as Normas de Funcionamento e Cadastramento de
Senvico de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo |,
estabelecidas no Anexo Il desta Portaria;

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

1.4 - Compromisso formeal, firmado pelo Secretério da Satide, de que o estado buscara a cobertura de 100% de
Seus nascidos-vivos no que diz respeito a triagem neonatal da fenilcetonUiria e hipatireoidismo congénito bem como
a garantia da confirmacdo diagndstica, acompanhamento e tratamento dos pacientes triados com estas doencas
congénitas.

Obs.: Agueles  estados/Distrito Federal que ja estejam redlizando os exames de triagem neonatal para
Fenilcetondria e Hipatireoidismo Congénito previstos nas Fase |, deverdo adotar as providéncias necessarias para
consolidar seu processo de triagem neonatal, organizando a rede de coleta e definindo o(s) Servico(s) de
Referéncia, garantido, desta forma, além da realizacéo dos exames preconizados, 0 adeguado acompanhamento e
tratamento dos pacientes triados e identificados como portadores destas doencas, devendo cumprir os mesmos
passos de habilitacio descritos acima.

2 - Fase Il - Triagem, confirmacdo diagndstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetondrria, hipotirecidismo
congénito + doencas falciformes e outras hemoglobinopatias:

Para se habilitar na Fase Il de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal, os estados e o Distrito
Federal deverdo enviar a Secretaria de Assisténcia a Salide uma salicitacdo de habilitacdo na Fase Il que devera
ser instruida com:

2.1 - Hahilitacdo na Fase | - informar a habilitacdio

2.2 - Rede Estadual de Coleta - informar nominalmente e por municipio a relacao dos Postos de Coleta (pelo menas
1 por municipio em que sejam realizados partos) que foram organizados/cadastrados no estado, em conformidade
com as Normas de Funcionamento e Cadastramento estabelecidas no Anexo |l desta Portaria - mesma Rede
informada na habilitacio na Fase [,

2.3 - Senvigo(s) Tipo Il de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas
- identificar/organizar e enviar a SAS a documentagdo necessaria para cadastramento do(s) Servigo(s) de
Referéncia (pelo menos 1 por estado), de acordo com as Normas de Funcionamento e Cadastramento de Servico
de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo I, estabelecidas
no Anexo lll desta Portaria;

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

2.5 - Compromisso formal, firmado pelo Secretério da Salde, de que o estado buscara a cobertura de 100% de
Seus nascidos-vivos no que diz respeito a triagem neonatal da fenilcetondria, hipotirecidismo congénito, doencas
falciformes e outras hemoglobinopatias bem como a garantia da confirmacdo diagndstica, acompanhamento e
tratamento dos pacientes triados com estas doencas congénitas.

Obs.: Aqueles estados/Distrito Federal que ja cumpram integralmente os critérios/exigéncias estabelecidos nas
Fases | e Il poder&o solicitar, diretamente, habilitacdo na Fase II.
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3 - Fase Il - Triagem, confirmacao diagnostica, acompanhamento e tratamento da fenilcetondrria, hipatirecidismo
congénito, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias + fibrose cistica:

Para se habilitar na Fase Il de Implantacdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal, os estados e o Distrito
Federal deverdo enviar a Secretaria de Assisténcia a Salide uma solicitacdo de habilitacdo na Fase Il que devera
ser instruida com:

3.1 - Hahilitacdio na Fase Il - informar a habilitaco;

3.2 - Comprovacao de que o estado ja tenha garantido uma cobertura igual ou superior a 70% dos nascidos vivos
nas doencas definidas nas Fases I e Il;

3.3 - Informagdes a respeito das caracteristicas populacionais e incidéncia fibrose cistica no estado que indiquem a
necessidade e que apresentem adequada relacdo custo-beneficio para a realizacdo deste tipo de triagem;

3.4 - Rede Estadual de Coleta - informar nominalmente e por municipio a relacao dos Postos de Coleta (pelo menas
1 por municipio em que sejam realizados partos) que foram organizados/cadastrados no estado, em conformidade
com as Normas de Funcionamento e Cadastramento estabelecidas no Anexo lll desta Portaria —-a mesma Rede
informada na habilitacdo das Fases | e ll;

35 - Senigo(s) Tipo Il de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas
Congénitas - identificar/organizar e enviar & SAS a documentacdo necessaria para cadastramento do(s) Servigo(s)
de Referéncia (pelo menos 1 por estado), de acordo com as Normas de Funcionamento e Cadastramento de
Senvico de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo I,
estabelecidas no Anexo |l desta Portaria;

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

3.7 - Compromisso formal, firmado pelo Secretério da Salde, de que o estado buscara a cobertura de 100% de
Seus nascidos-vivos no que diz respeito a triagem neonatal da fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, doencas
falciforme, outras hemoglobinopatias e fibrose cistica bem como a garantia da confirmacdo diagndstica,
acompanhamento e tratamento dos pacientes triados com estas doencas congénitas.

Obs.: Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas
deverdo ser, preferencialmente, 0s mesmos senvicos em todas as fases. Assim o de Tipo | (na Fase 1) deve ser
adequadamente adaptado e incrementada sua capacidade operacional para transformé-lo em Tipo Il quando o
estado pretender a habilitacdo na Fase II. Da mesma forma, o de Tipo Il devera ser adequado para o Tipo Il quando
0 estado pretender a habilitacdo na Fase 1l de Implantacdo do Programa.
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ANEXOIII

NORMAS PARA FUNCIONAMENTO E CADASTRAMENTO DE POSTOS DE COLETA E DE SERVICOS DE
REFERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGCAS CONGENITAS

A-POSTOS DE COLETA

Os municipios devem organizar/estruturar/implantar e cadastrar tantos Postos de Coleta quantos forem necesséarios
para a cobertura/acesso de sua populacéo a realizacdo da coleta de material para a realizacdo dos exames relativos
a Triagem Neonatal. E obrigatéria a instalacZio de pelo menos um (01) Posto de Coleta por Municipio (naqueles em
que sdo realizados partos).

1 - Processo de Cadastramento
1.1 - Municipio em Gestdo Plena do Sisterma Municipal:

A Secretaria Municipal de Salde devera criar as condicdes para a organizacdo / estruturacdo / implantacdo /
cadastramento do(s) Posto(s) de Coleta de seu municipio e adotar as providéncias necessarias para integra-lo(s) a
Rede Estadual de Coleta e referencia-lo(s) ao Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e
Tratamento de Doencas Congénitas ao qual estiver vinculado (providéncia a ser adotada junto a Secretaria Estadual
de Sauide).

Uma vez definido(s) o(s) Posto(s) de Coleta e se cunpridas as exigéncias abaixo mencionadas, a Secretaria
Municipal de Salde devera adotar as providéncias necessarias a0 seu cadastramento junto ao Departamento de
Informética do SUS/DATASUS. Feito o cadastramento, a SMS deverd informear & Secretaria Estadual de Satide, em
documento préprio, a relacdo de seu(s) Posto(s) na qual constemt nome do municipio, nome do(s)
estabelecimento(s) cadastrados e nome da pessoa responsavel pela atividade.

1.2 - Municipio que ndo esteja em Gestéo Plena do Sisterma Municipal

A Secretaria Municipal de Salide devera criar as condicBes para a organizacdo/estruturacdo/ implantacdo do(s)
Posto(s) de Coleta de seu municipio e adotar as providéncias necessarias para integra-lo(s) a Rede Estadual de
Coleta e referencid-lo(s) ao Senvigo de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de
Doengcas Congénitas ao qual estiver vinculado (providéncia a ser adotada junto a Secretaria Estadual de Satde).

Uma vez definido(s) o(s) Posto(s) de Coleta e se cunpridas as exigéncias abaixo mencionadas, a Secretaria
Municipal de Salde devera formalizar junto & Secretaria Estadual de Salde o pedido de cadastramento de seu(s)
Posto(s), que apds a devida andlise, adotara as providéncias necessdrias ao seu cadastramento junto ao
DATASUS.

1.3 - Secretaria Estadual de Salide

A Secretaria Estadual de Salde € a responsavel pela organizacdo de Rede Estadual de Coleta e sua vinculagdo
ao(s) Servigo(s) de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas. Para
isso, devera cadastrar o(s) Postos(s) de Coleta dos municipios que néo estejam em Gestéo Plena do Sistema
Municipal e consolidar a relagdo total de Postos de Coleta cadastrados (de todos s municipios em que sejam
realizados partos, em gestdo plena ou ndo) organizando-os por municipio e identificando, para cada um deles, a
referéncia para o seu respectivo Servico de Referéncia em Triagem Neonatal. Esta relacdo consolidada devera ser
enviada para a Secretaria de Assisténcia a Salide por ocasido da salicitacao de habilitacdio do estado em uma das
Fases de Implantacdo do Programa, conforme estabelecido no Anexo Il desta Portaria. A Secretaria Estadual de
Salide devera informar as Secretarias Municipais de Salide e a seus respectivos Postos de Coleta o nome do
Senvico de Referéncia em Triagem Neonatal ao qual dever&o ser enviadas as amostras coletadas.

2 - Exigéncia para Cadastramento de Postos de Coleta

2.1 - Caracteristicas Gerais



A escolha do local para instalagéio do Posto de Coleta, a critério da Secretaria Estadual/Municipal de Sade, podera
recair sobre uma unidade de salide ja existente, um local especifico para o desenvolvimento desta atividade ou
ainda sobre ofs) haspital(is)/maternidade(s) em que tenha ocorrido o parto. Nesta Ultima hipétese, devera ficar
bastante claro que a coleta do material sera readlizada somente apds o 2° dia de vida recémnascido
(freqlientemente na alta hospitalar). Nas situagdes onde a coleta ndo € realizada nas maternidades, as mesmas
deverdo dispor de um formulario contendo orientagdo 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
devera, também, assumir, formalmente, 0 compromisso de que a coleta ocorrera nos primeiros 30 (trinta) dias de
vida do bebé, preferencialmente na 12 semana.

O material coletado, dentro das normas estabelecidas no Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do
PNTN, sera enviado ao Laboratério do Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento
de Doengas Congénitas indicado pelo gestor do SUS, num prazo nunca superior a 05 (cinco) dias Uteis.

2.2 - Instalagdes Fisicas

Os Postos de Coleta dever&o dispor, no minimo, do seguinte:
- Recepcio e sala de espera para acompanhantes e entrega de resultados;
- Salade coleta;

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

2.3 - Recursos Humanos
Os Paostos de Coleta deverdo dispor, no minimo, dos seguintes recursos humanos:
- Recepcionista ou auxiliar administrativo;
- Prdfissional da &rea de satide com, no minimo, formag&o de nivel médio comprovada.
2.4 - Materiais e Equipamentos
Os Postos de Coleta dever&o dispor, no minimo, do seguinte:

- Papel filtro, lancetas e formulérios (comprovantes de coleta), fornecidas pelo Servico de Referéncia em
Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas (que foi identificado e
informado pela Secretaria Estadual de Salide);

- Algodéo e dlcoal para assepsia (néo pode ser usado alcool iodado);
- Luvas descartaveis,

- Material para curativo;

- Bancada de trabalho;

- Cadeiras;

- Armario;

- Arquivo;

- Geladeira
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2.5 - Ratinas de Funcionamento e Atendimento

Os Postos deverédo possuir manual técnico em que todos os procedimentos estejam descritos pormenorizadamente,
contemplando o estabelecido no Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do PNTN, comno minimo, os
seguintes itens:

- Horario de funcionamento;

- Huxo de atendimento do paciente;
- Registro da(s) data(s) de treinamento(s) de todos os seus funcionérios técnicos e administrativos;

- Huxo de recebimento de material e envio de amostras ao laboratorio do Servigo de Referéncia,
especificando claramente os procedimentos utilizados para evitar a troca de amostras;

- Descric8o de cada uma das atividades;

- Técnica de Coleta utilizada, indicando claramente 0 modo de coleta para cada exame, especificando as
normas de hiosseguranca utilizadas tanto para o paciente como para o coletor;

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

- Registro da realizacéo da coleta e arquivamento do comprovante assinado pelo responsavel pelo RN;
- Registro da entrega de resultados e arquivamento do comprovante ao responsavel pelo RN;

- Registro do intervalo médio de tempo entre a coleta e entregalretirada dos resultados as familias;

- Huxo de busca ativa de reconvocados;

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

- Registro das rotinas de armazenamento, manipulacdo e dejeto de materiais organicos, que devem
Seguir as normas vigentes.

B - SERVICOS DE REEERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL / ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE
DOENCAS CONGENITAS

As Secretarias de Salide dos Estados e do Distrito Federal devem cadastrar (pelo menos um)  Senvigos de
Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas para a cobertura e
acesso de sua populacdo a readlizacdo da triagem neonatal, confirmacdo diagndstica, acompanhamento e
tratamento dos pacientes triados.

1 - Cadastramento

1.1 - Planejamento/Distribuicao de Servigcos

As Secretarias de Salde dos estados e do Distrito Federal deverdo, em conformidade com o quantitativo de
nascidos vivos do estado e respeitados os critérios técnicos, as garantias de adequado fluxo operacional do Servico
e adequada relagdo custo-beneficio, estabelecer um plangjamento de distribuicdio regional dos Servicos de

Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas de maneira a facilitar o
acesso dos usuarios e a cobertura assistencial.

1.2 - Processo de Cadastramento

1.2.1 - A abertura de qualquer Servico de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de
Doencas Congénitas devera ser precedida de consulta ao Gestor do SUS - Secretaria de Salde do estado, do
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Distrito Federal ou do municipio em Gestao Plena do Sisterma Municipal, sobre as normas vigentes, a necessidade
de sua criacdo, o plangjamento/distribuicao regional e a possibilidade de cadastramento, sem a qual 0 SUS néo se
obriga ao cadastramento. Cabe a Secretaria Estadual de Salide, conforme ja enunciado, o planejamento darede e a
definicio do quantitativo de Servigos necessarios de acordo com os critérios estabelecidos por esta Portaria;

1.2.2 - Uma vez confirmada a necessidade do cadastramento e conduzido o processo de selecao de prestadores de
servigos pelo Gestor do SUS, o processo de cadastramento devera ser formalizado pela Secretaria de Salide do
estado, do Distrito Federal ou do municipio em Gestéo Plena do Sistema Municipal, de acordo com as respectivas
condigdes de gestao e a divisdo de responsabilidades estabelecida na Norma Operacional de Assisténcia a Salide —
NOAS/SUS 01/2001;

1.2.3 - O Processo de Cadastramento devera ser instruido com
a - Documentagdio comprobatdria do cumprimento das exigéncias estabelecidas por esta Portaria;

b - Relatorio de Mistoria - a vistoria devera ser realizada “in loco” pela Secretaria de Salde responsavel pela
formalizagdo do Processo de Cadastramento que avaliara as condigdes de funcionamento do Servigo para fins de
cadastramento: area fisica, recursos humanos, responsabilidade técnica e demais exigéncias estabelecidas nesta
Portaria;

¢ - Parecer Conclusivo do Gestor - manifestacdo expressa, firmada pelo Secretario da Salde, em relagdo ao
cadastramento. No caso de Processo formalizado por Secretaria Municipal de municipio em Gestédo Plena do
Sistema Municipal de Salide, devera constar, além do parecer do gestor local, o parecer do gestor estadual do SUS,
gue sera responsavel pela integragdo do novo Servigo a rede de referéncia estadual e a definicdo da relacdo do
Senvico 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
favoravel, o Processo devera ser encaminhado ao Ministério da Salide / SAS, para andlise;

1.2.5 - O Ministério da Satide / SAS avaliara o Processo de Cadastramento e determinara a realizacdo de vistoria “in
loco” do Servico pelo Grupo Técnico de Assessoramento em Triagem Neonatal. Uma vez aprovado o
cadastramento, a Secretaria de Assisténcia a Salide tomara as providéncias necessarias a sua publicacdo.

3 - Exigéncias para Cadastramento de Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal /
Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas

3.1 - Exigéncias Gerais
3.1.1 - Caracteristicas Gerais

Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas séo
destinados a operacionalizacdo, execucao e controle do Programa Nacional de Triagem Neonatal, na sua area de
abrangéncia. Estes servigos so responsaveis pelo cumprimento de todo o processo referente a triagem neonatal,
desde a coleta, realizagdo dos exames, busca ativa, confirmacdo diagndstica, acompanhamento e tratamento dos
casos positivos detectados, conforme definido no PNTN e portanto devem englobar:

- Rede de Coleta - composta pelos Postos de Coleta dos municipios/estado. A rede deve ser organizada pela
Secretaria Estadual de Saude, que vincular, conforme estabelecido nesta Portaria, 0os Postos ao respectivo
Senvico de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doengas Congénitas. O Senvigo
de Referéncia e seu laboratdrio deverdo ter, formalmente estabelecida, a relagdo nominal (por municipio) dos
Postos de Coleta a eles vinculados e ter rotinas estabelecidas de envio de material para coleta para estes Postos
(lancetas, papel filtro), recepcdo das amostras e reconvocacdo de pacientes.

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

- Ambulatdrio Multidisciplinar Especializado (conforme estabelecido no Subitem 2.2.3 deste Anexo);
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- Sistema de Registro de InformagBes Automatizado (conforme estabelecido no Subitem 2.2.4 deste Anexo)
- Rede Assistencial Complementar (conforme estabelecido no subitem 2.2.5 deste Anexo);

Os Servigos de Referéncia deverdo ser organizados a fim de atender a totalidade dos recém- nascidos vivos de sua
respectiva area de abrangéncia.

3.1.2 - Tipos de Servico de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas
Congénitas

Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal serdo classificados de acordo com sua capacidade operacional no
que diz respeito ao acompanhamento e tratamento das doencas congénitas estabelecidas nas Fases de
Implantagcdo do Programa e com 0s exames que sdo capazes de realizar - capacidade técnica do laboratério
especializado — préprio ou terceirizado, em:

- Senvigo de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo
| - Unidade que disponha de equipe multiprofissional especializada nos atendimentos ao recém-nascido
triado para fenilcetondria e hipotirecidismo congénito. A realizacdo dos exames de triagem e confirmacado

diagnostica deverdo ser realizados em laboratdrio especializado, proprio ou terceirizado, apto a realizacéo
destes exames e em conformidade com estabelecido neste Anexo.

- Senvigo de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo
Il - Unidade que disponha de eguipe multiprofissional especializada nos atendimentos ao recémnascido
triado para fenilcetondria, hipatirecidismo congénito, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias. A
realizacdo dos exames de triagem e confirmacdo diagndstica deverdo ser realizados em laboratério
especializado, préprio ou terceirizado, apto a realizacdo destes exames e em conformidade com
estabelecido neste Anexo. Deve-se atentar para o fato que o laboratdrio deve ser apto a realizar exames
confirmatorios para as doengas falciformes e outras hemoglobinopatias, por biologia molecular.

- Senvigo de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas Tipo

Il - Unidade que disponha de equipe multiprofissional especializada nos atendimentos ao recémnascido
triado para fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias e
fibrose cistica. A realizacdo dos exames de triagem e confirmacdo diagndstica deverdo ser realizados em
laboratorio especializado, proprio ou terceirizado, apto a realizacdo destes exames e em conformidade com
estabelecido neste Anexo. Deve-se atentar para o fato que o laboratdrio deve ser apto a realizar exames
confirmatdrios para as doencas falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cistica, por biologia
molecular.

Obs.: Somente poderdo cadastrar Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de
Doencas Congénitas de tipo I, 1l ou Ill agueles estados que estiverem habilitados, respectivamente, nas Fases |, |l
ou lll de Implantacdo do Programa.

3.1.3- Manutencdo do Cadastro e Descadastramento

Para manutencao do cadastramento, os Servigos de Referéncia deverdo, além de cumprir as normas estabelecidas
pela presente Portaria, enviar a Secretaria de Assisténcia a Salide/MS, até o dia 15 do més subseqiiente a cada
més de competéncia, os relatérios de acompanhamento do Programa,especificados no Manual de Normas Técnicas
e Rotinas Operacionais do PNTN . Se 0 Senigo ndo enviar, no prazo estipulado e por 03 (trés) meses
consecutivos, estes relatdrios, a Secretaria de Assisténcia a Salide descadastrard o Servigo faltoso.

O descadastramento também podera ocorrer se, apds avaliagdo de funcionamento do Servigo por meio de

auditorias periddicas ( MS/SMS/SES) o Senvico de Referéncia deixar de cumprir qualquer um dos critérios
estabelecidos nesta Portaria.

3.2 - BExigéncias Especificas
Além das exigéncia gerais, 0 Servigo de Referéncia devera cumprir com as seguintes exigéncias especificas:
3.2.1 - Laboratdrio Especializado em Triagem Neonatal
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O Senvico de Referéncia devera dispor, proprio ou terceirizado, de um Laboratério Especializado em Triagem
Neonatal.

No caso de laboratério terceirizado, o Servico de Referéncia devera apresentar cOpia de contrato/convénio
celebrado com o laboratério em que fiqguem claramente estabelecidas as garantias de realizacdo de todos os
exames preconizados na Fase de Inplantacdo em que o estado esteja habilitado e o fiel cumprimento de todas as
normeas e critérios estabelecidos pela presente Portaria.

Senvico de Referéncia Tipo | - o laboratdrio devera cumprir as exigéncias de funcionamento e cadastramento
estabelecidas nesta Portaria, insefir-se no Programa Nacional de Triagem Neonatal cumprindo suas
atribuigdes/obrigagies e ser capaz de realizar exames de triagem e confirmacdo diagndstica para fenilcetondria e
hipotirecidismo congénito.

Senvico de Referéncia Tipo Il - o laboratdrio devera cumprir as exigéncias de funcionamento e cadastramento
estabelecidas nesta Portaria, inserirr-se no Programa Nacional de Triagem Neonatal cumprindo suas
atribuicOes/obrigacles e ser capaz de realizar exames de triagem e confirmagdo diagndstica para fenilcetondria,
hipotirecidismo congénito, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias. Devera ser apto a realizar, por biologia
molecular, os exames corffirmatérios das doencas falciformes e outras hemoglobinopatias.

Senvico de Referéncia Tipo Il - o laboratdrio devera cumprir as exigéncias de funcionamento e cadastramento
estabelecidas nesta Portaria, insefir-se no Programa Nacional de Triagem Neonatal cumprindo suas
atribuigdes/obrigagies e ser capaz de realizar exames de triagem e confirmacdo diagnéstica para fenilcetondria,
hipotirecidismo congénito, doencas falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cistica. Devera ser apto a
redlizar, por biologia molecular, os exames confirmatdrios das doencas falciformes, outras hemoglobinopatias e
fibrase cistica.

Qos.:

1 - Se 0 Senvico de Referéncia néo dispuser de Laboratério proprio, podera contratar/conveniar a realizacdo dos
exames necessarios de um laboratério terceirizado. A escolha deste laboratdrio, dentro ou fora do estado, devera
recair sobre aquele laboratdrio que se enquadre e cumpra com as exigéncias estabelecidas nesta Portaria.

2 - Na hipétese de laboratdrio préprio do Servico de Referéncia ou de laboratdrio terceirizado néo serem capazes de
realizar exames por biologia molecular, podera ser contratado/conveniado outro laboratdrio para realizar estes
exames.

Em qualquer hipdtese, o laboratério devera apresentar Licenca de Funcionamento emitida pela Coordenadoria de
Fiscalizacao Sanitéria da Secretaria de Salide do estado ou DF, que podera ser revogada, a qualquer momento, em
caso de descumprimento das normes estabelecidas por esta Portaria. Igualmente, o Laboratério devera
ter/apresentar certificacéo de Controle de Qualidade Internacional em Triagem Neonatal, devidamente atualizado.

3.2.1.1 - Caracteristicas do Laboratério Especializado

O laboratorio especializado em Triagem Neonatal tem caracteristicas proprias que o distinguem de um laboratdrio
de Andlises Clinicas tradicional:
GERAIS

- nele se analisam grandes quantidades de amostras para um mesmo parametro, enquanto num laboratério
de andlises clinicas, se analisam menor quantidade de amostras para uma variedade de parametros;

- aém disso, tendo em vista a caracteristica populacional da triagem e as variagbes normalmente
encontradas em ensaios consecutivos realizados em dias diferentes, € importante que a rotina do
laboratdrio de triagem, manuseie um ndmero minimo diério de amostras em cada técnica utilizada, para
haver coeréncia e uniformidade dos  resultados individuais e populacionais;

- laboratdrios de triagem neonatal utilizam amostras de sangue obtidas por meio de puncéo no calcanhar,
impregnadas em papel filtro padronizado, especialmente desenvalvidos para este fim. Estas amostras sao

73



de facil transporte através do correio, de facll armazenagem e podem ser analisadas por uma grande
variedade de técnicas.

ESPECIFICAS:
- deve passuir manual técnico em que todos s procedimentos estejam descritos pormenorizadamente;
- todos os procedimentos devem ser objeto de Controle periodico de Qualidade Interno;

- realizar andlise laboratorial para todos os ensaios ao menos 05 (Cinco) vezes por semana, visando o devido
dominio técnico;

- ter equipe técnica treinada com capacitacéo especifica para andlise de amostras em sangue seco;
- utilizar técnicas adequadas e de recomendacdo internacional em Triagem Neonatal;

- ser responsavel pela distribuicio de lancetas e papel filtro padronizado (PNTN), de maneira a ndo haver
solugdo de continuidade na rede de coleta. Se for proprio do Servigo de Referéncia, o laboratdrio enviara o
meterial citado diretamente aos Postos de Coleta. No caso de laboratorio terceirizado, devera fornecer o
meterial ao Servigo de Referéncia contratante, que se responsabiilizara pela distribuicio aos Postos.

2.2.1.2 - InstalagBes Fisicas

A area fisica do laboratério devera se enquadrar nos critérios e normas estabelecidos pela legislagdo em vigor ou
outros ditames legais que venham a substitui-los ou complementar, a saber:

- Portaria GM/IMS r° 1884, de 11 de novermbro de 1994 - Normas para Projetos Fisicos de Estabelecimentos
Assistenciais de Salde;

- Resolucéo e 05, de 05 de agosto de 1993, do CONAMA - Conselho Nacional de Meio Ambiente.

A &rea fisica deve ser adequada, permitindo que os exames sejam desenvolvidos com organizacdo e
seguranca e ser convenientermente, iluminada e ventilada.

A temperatura ambiente deve ser adequada para a realizacdo dos testes que exigem uma temperatura
especifica. Deve ainda ser permanentemente monitorada para assegurar que esta dentro da faixa aceitavel.

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

Para o preparo de reagentes € necessario a Utilizacdo de &gua purificada por método de reconhecida
eficiéncia.

O laboratdrio deve estar de acordo com os codigos de biosseguranca, incluindo provisdes para 0 manuseio
seguro de amostras de sangue, reagentes e despejo correto do lixo.

Area de Apoio - esta area devera ser composta por, no minimo, as seguintes instalagdes:
- Sala de espera e recepcao para recebimento e entrega de resultados;

- Area de apoio administrativo;

- Area de selecio e encaminhamento de amostras;

- Area refrigerada adequada para guarda de meaterial e armazenamento de amostras.

- Area técnica isolada da &rea de apoio
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- Sala para o desenvalvimento de atividades laboratoriais, compativel com o nimero de exames emrotina.
3.2.1.3 - Recursos Humanos

A equipe enumerada a seguir se constitui na equipe minima capaz para realizagdo de testes em 100.000
amostras/ano. Esta equipe deve ser modificada para ser compativel com o ndmero de exames realizados pelo
laboratdrio.

- 01 (um) responsavel técnico: médico /hiomedico/bioquimico, devidamente habilitado, com experiéncia
minima de dois anos em triagem neonatal, declarada e comprovada por ele. E o responsavel, em dltima
insténcia, pelos resultados de todos os exames realizados em seu laboratdrio;

- 02 (dais) técnicos de nivel superior: biomédico/biogquimica/bidlogo, com treinamento especifico e orientacdo
na area de triagem, tanto em relacdo a execucdo das técnicas laboratoriais, como em relacdo a
interpretacdo dos resultados, controles de qualidade e finalidades dos diferentes exames;

- 01 (um) supervisor técnico, quando houver trés ou mais técnicos de nivel superior, que sera responsavel
pela supervisdo direta dos demais técnicos e que, juntamente com o responsavel técnico, participara das
demais tarefas de organizagdo do laboratorio;

- 02 (dois) técnicos de nivel médio com habilitagdio comprovada, com treinamento especifico na area de
triagem neonatal;

- 02 (dois) prdfissionais de nivel médio para area administrativa, devendo um deles estar capacitado a
realizar as fungbes descritas em Recursos Humanos do Sisterma de Registro e Informagfes Automatizado;

- 01 (um) profissional de apoio em servigos gerais, com primeiro grau completo, treinado.
3.2.1.4 - Materiais e Equipamentos

Os materiais e equipamentos técnicos deverao ser selecionados de acordo com as metodologias escolhidas entre
as reconhecidas e disponiveis no mercado nacional/internacional e referendadas nos programas de Controle de
Qualidade Internacionais para Triagem Neonatal. Os fornecedores escolhidos deverdo se responsabilizar, por meio
de contratos, por manter estogques de segurancga correspondentes, no minimo, a 01 (um) més de atividade, para
suprir eventuais problemas comimportacdo.

Os equipamentos técnicos deverdo ser automatizados ou semi-automatizados. O laboratério deve possuir:

- todos os equipamentos necessarios em perfeito estado de conservagdo para assegurar a qualidade dos
exames gue redliza;

- programa de controle de qualidade de desermpenho dos equipamentos, assim como de manutencéo dos
MEeSmos.

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

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

- produtos adquiridos comercialmente: o nome do fabricante, do lote, data de validade, data de aquisicao,
condicBes de armazenamento e outras informagdes consideradas pertinentes para o produto em questao;

- reagentes preparados no laboratério; data do preparo, nome do técnico que preparou, condicBes de
armazenamento e outras informagdes consideradas pertinentes para o reagente em questao.

3.215- Laudos
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Os laudos dos exames devem ser claros e conter informagdes sobre 0 método empregado para cada exame, coma
assinatura ou chancela eletronica do Responsavel Técnico e acompanhado de observagdes, quando necessario,
gue 0s tornem mais compreensiveis.

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

Se HPLC for a metodologia escolhida para triagem de doencas falciformes e hemoglobinopatias, os casos alterados
nesta metodologia, deverdo ser confirmados por Focalizag8o Isoelétrica e ser igualmente reportados.

3.2.1.6 - Ratinas de Funcionamento e Atendimento

O laboratério deve possuir Rotinas de Funcionamento escritas, atualizadas a cada 04 (quatro) anos e assinadas
pelo Responsavel técnico pelo Laboratério de Referéncia em Triagem Neonatal, contermplando, no minimo, os
seguintes itens:

- Horério de funcionamento;

- ldentificacdo do responsavel técnico (ou substituto) presente durante todo o intervalo de funcionamento do
laboratério;

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

- Huxo de atividades no laboratdrio: do recebimento da amostra até o envio de resultados;

- Descric8o de cada uma das atividades;

- Registro do intervalo médio de tempo entre o recebimento da amostra e liberagdo de resultados.
3.2.1.7 - Relatdrios de Acompanhamento

Os Senvicos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas deverdo
enviar a Secretaria de Assisténcia a Salde, até o dia 15 do més subsegliente a cada més de referéncia, relatorio
de acompanhamento do laboratdrio (proprio ou terceirizado), contendo no minimo:

- NUmero de amostras analisadas para cada uma das patologias triadas;
- NUmero de casos suspeitos detectados para cada uma das patologias triadas;
- NUmero de casos positivas confirmados para cada uma das patologias triadas;

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

3.2.2 - Laboratério - Biologia Molecular

Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doengas Congénitas de Tipo |l
e lll deverdo contar com Laboratrio apto a realizar os testes de deteccio de mutagBes de doencas falciformes,
outras hemoglobinopatias e fibrose cistica. Este Laboratdrio poderd ser proprio do Servico de Referéncia , do
Laboratdrio Especializado em Triagem Neonatal terceirizado ou ainda um outro laboratdrio contratado/conveniado
especificamente para realizar os testes de biologia molecular. Em qualquer destas hipdteses, o laboratério de
biologia molecular devera cumprir todas as especificagdes j& descritas para Laboratdrio Especializado em Triagem
Neonatal e as seguintes especificagdes adicionais:

- Responséavel Técnico:

O responsavel técnico pelo laboratério de biologia molecular deverd estar  devidamente
habilitado nesta area.

76



- Area Fisica:

Para os procedimentos de biologia molecular, deve haver trés areas bem definidas, aqui designadas como éareas 1,
2 e 3, distribuidas em pelo menos duas salas. As areas 1 e 2 podem ser combinadas em uma Unica sala. Cada area
deve ter seu equipamento adequado e exclusivo. A utilizag&o de luvas é sempre necessaria.

Huxo reagentes/amostras deve ser: area 1 » &rea 2 » area 3.

Area 1: é destinada aos procedimentos que envolvam preparo de reagentes (“pré-mix"). Nesta érea deve haver os
materiais e equipamentos necessarios para a atividade. Recomenda-se que nesta area haja fluxo laminar com luz
ultra-violeta e que as solugBes sejam mantidas em congelador préprio. Recomenda-se restricio ao trafego de
pessoas e utilizacdo de aventais exclusivos.

Area 2: é destinada & extraciio de DNA e adicZio do DNA & reacfio de PCR. Deve ser mantida limpa, com o uso de
reagentes quimicos (p.ex., HCO 1N) efou de luz ultravioleta (UV). Nesta area também deve haver os materiais e
equipamentos necessarios para a atividade. Recomenda-se restriggo ao tréfego de pessoas e Uutilizagdo de aventais
exclusivos.

Area 3: é destinada aos procedimentos de amplificacio e pés-amplificacio. E a Unica sala em que se deve
manipular o produto amplificado. Procedimentos quimicos (p.ex., HO 1N) e/ou utilizagdo de luz ultra-violeta (UV),
podem ser utilizados para inativar produtos amplificados. O termociclador pode ser mantido nesta area, ou numa
outra érea diferente das &reas 1 e 2.

- Reagentes:

O laboratério de biologia molecular deve possuir todos os reagentes necessarios para as
metodologias em uso, devendo ser armazenados e utilizados de acordo com as instrugbes do
fabricante.

As informagBes sobre todos os reagentes utilizados devem ser convenientemente protocoladas.
Estas informagBes conmpreendem: em caso de produtos adquiridos comercialmente, o nome do
fabricante, do lote, a data de validade, a data de aquisicdo, condigBes de armazenamento e outras
informagBes consideradas pertinentes para 0 produto em quest&o; em caso de reagentes preparados
no laboratdrio: data do preparo, nome do técnico que preparou o reagente, condicdes de
armazenamento e outras informagdes consideradas pertinentes para o reagente em quest&o.

- Amostras:

No caso do material ser colhido no Servico de Referéncia, a amostra deve ser encaminhada ao
laboratério de biologia molecular com a indicagao do anti-coagulante utilizado (se for o caso), do
nome da pessoa responsavel pela coleta e identificagdo da amostra, assim como data e hora da
coleta.

3.2.3 - Ambulatdrio Multidisciplinar Especializado:

Os Senvicos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas deverdo
contar, em suas proprias instalagdes, com Ambulatdrio Multidisciplinar Especializado.
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Servico de Referéncia Tipo | - Ambulatério Multidisciplinar Especializado capaz de realizar a orientacdo
familiar, 0 acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em fenilcetonuria e hipotireoidismo

congénito.
Devera contar, adicionalmente, com uma rede de servicos complementares.

Servico de Referéncia Tipo Il - Ambulatério Multidisciplinar Especializado capaz de realizar a orientacdo
familiar, 0 acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em fenilcetondria, hipotireoidismo
congénito, doencas falciformes e outras hemoglobinopatias. Devera contar, adicionalmente, com umarede
de servicos complementares. No caso das doencas falciformes e outras hemoglobinopatias podera manter
um acordo operacional com outros servicos (como Hemocentros, por exemplo) para o
acompanhamento/tratamento destas doencas.

Servico de Referéncia Tipo lll- Ambulatério Multidisciplinar Especializado capaz de realizar a orientacdo
familiar, 0 acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em fenilcetondria, hipotireodismo
congénito, doencas falciformes, outras hemoglobinopatias e fibrose cistica. Devera contar, adicionalmente,
com umarede de servicos complementares. No caso das doencas falciformes e outras hemoglobinopataias
poderd manter um acordo operacional com outros servicos (como Hemocentros, por exemplo) para.o
acompanhamento/tratamento destas doencas. Esta mesma situacdo € valida para afibrose cistica.

Apbs corfirmacdo diagndstica, conforme descrito nos protocolos e diretrizes terapéuticas para tratamento das
doencas, todos os pacientes triados no PNTN deverdo ser prontamente atendidos por equipe nultidisciplinar do
Senvigo de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas.
3.2.3.1 - Instalagdes Fisicas:
O Ambulatério Multidisciplinar deve contar, no minimo, com o seguinte;

- Sala de espera e recepcao;

- Sala de consultas;

- Sala de reunifes para integragdo da equipe multidisciplinar com a eguipe do laboratério
2.2.3.2 - Recursos Humanos

Devera ser compasto por uma equipe multidisciplinar minima que contenha:

- 01 (um) médico pediatra;

- 01 (um) médico endocrinologista ou endocrinologista pediatrico;

- 01 (um) nutricionista;

- 01 (um) psicdlogo;

- 01 (um) assistente social
Observagdo: Um dos prdfissionais da equipe, preferencialmente um profissional médico, devera ter recebido uma
capacitagao técnica em “Aconselhamento Genético especifico para Triagem Neonatal” em um servigo reconhecido
de Genética Médica.
3.2.3.3 - Materiais e Equipamentos

- Balc&o para recepcao;

- Cadeiras para a espera;

- Escrivaninha e cadeiras para o(s) consultério(s);
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- Mesa de exarmes;

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

- Uma régua para medir estatura de bebés;

- Fta métrica;

- Estetoscopio;

- Material necessario para realizacdo de testes psicométricos
3.2.34 - Ratinas de funcionamento e atendimento:

O Ambulatdrio deve ter Ratinas de Funcionamento e Atendimento escritas. Sugere-se como horario para os
profissionais, inicialmente, um turno dos dias (teis para cada profissional da equipe, com facilidades para
sobreaviso caso haja urgéncia de atendimento para algum caso suspeito. Além disso, um turno especifico por
semana para reunides da equipe multidisciplinar. Conforme aumento dos casos detectados, extensao do periodo de
atendimento para novos turnas.

Quando algum caso suspeito é detectado no laboratério, 0 mesmo devera imediatamente acionar a Busca Ativa do
Senvico de Referéncia.

- Fenilcetondria

Os pacientes com fenilcetondria teréo o primeiro Acompanhamento Multidisciplinar em Triagem Neonatal
(AMTN) com: médico pediatra, nutricionista, psicologo e assistente social. Receberdo orientacio sobre o
diagndstico, terapéutica, orientacdo nutricional e aconselhamento genético especifico para a patologia
quanto ao risco de recorréncia. A continuidade do atendimento seguira o protocolo e diretrizes terapéuticas
para tratamento da fenilcetontria.

- Hipatireoidismo Congénito

Os pacientes com hipotirecidismo congénito terdo o primeiro Acompanhamento Multidisciplinar em Triagem
Neonatal (AMTN) com: médico endocrinologista, psicdlogo e assistente social. Receberdo orientacdo sobre
o diagndstico, terapéutica e aconselhamento genético especifico para a patologia quanto ao risco de
recorréncia, quando necessario. A continuidade do atendimento seguira o protocolo e diretrizes terapéuticas
para tratamento do hipotireoidismo congénito.

- Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias

Os pacientes com doencas falciformes e outras hemoglobinopatias teréo o primeiro Acompanhamento
Multidisciplinar em Triagem Neonatal (AMTN) com: médico pediatra, psicologo e assistente social.
Receberdo orientacdo sobre o diagndstico, terapéutica e aconselhamento genético especifico para a
patologia quanto ao risco de recorréncia. A continuidade do atendimento seguira o protocolo e diretrizes
terapéuticas para tratamento das doencas falciformes e outras hemoglobinopatias, no Servigo de Referéncia
em Triagem Neonatal ou em outro servico (Hemocentro, por exemplo), conforme acordo operacional.

- Fbrose Cistica

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

3.2.4 - Sistema de Registro e Informages Automatizado
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3.2.4.1 - Descricéo Geral

O Senvico de Referéncia - Tipo |, Il ou lll, devera manter registro e controle dos trabalhos e dos resultados, incluindo
as amostras, folhas de leitura/documentacéo originais, por um periodo de no minimo 05 (cinco) anos. Para isto
devera dispor de um sistema informatizado de controle de todas as atividades do Servigo, dando agilidade aos
procedimentos, rastreabilidade das informagfes, e seguranca na transcricdo e emissao de laudos automaticos.
Além disso devera dispor de facilidades de comunicacdo de dados para troca de informagdes.

Registro de Pacientes - O Servigo deve possuir um prontuério para cada paciente com as informagdes completas do
quadro clinico e sua evolugdo, todas devidamente escritas, de forma clara e precisa, datadas e assinadas pelo

profissional responsavel pelo atendimento. Os prontudrios deverdo estar devidamente ordenados no Servigo de
Arquivo Meédico.

3.2.4.2- Funcionamento
Funcionalmente o Sistema de Registro e InformagBes devera:

- ldentificar univocamente cada amostra recebida (PNTN'MS), com a data de recebimento, origem, e 0s
resultados finais, permitindo sua rastreabilidade;

- Fazer o encaminhamento ordenado das amostras ao laboratdrio, de forma a manter relacdo com a
identificacéo original;

- Registrar de forma segura e univoca os resultados dos testes de cada amostra, registrando através de
senhas, o responsavel técnico pela liberagdo dos mesmos;

- [dentificar automeaticamente os casos que deverdo ser reconvocados;

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

- Exigir do laboratdrio que disponibilize rapidamente os resultados, no méximo em 5 dias Uteis apds o
recebimento da amostra, remetendo-os a rede de coleta de forma segura e auditavel;

- Receber do laboratério e emitir os resultados por computador em formularios impressos efou Internet,
devendo constar no minimo de:

8 Resultados individuais para serem entregues aos responsaveis pelo Recém-Nascido;

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

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

- Manter mecanismos de controle quartitativo e qualitativo do retorno dos casos reconvocados e devolvidos
como inadeguados da rede de coleta, até o diagndstico final;

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

- Fazer a interface com os demeais servigos complementares em termos de solicitacdo de exames, consultas,
procedimentos e resultados de exames especificos para os pacientes positivos, fornecendo e recebendo
as informagdes necessarias ao atendimento;

- Manter os arquivos de dados dos exames realizados, para efeito de rastreamento e estatisticas, pelo
periodo minimo de 05 (cinco) anos;



- Facilitar a comunicacdo de dados, sugerindo-se a conexdo das estagdes de trabalho em rede local, para
compartilhamento de programas e dados; e conexao a Internet por transmisséo de banda larga (modem de
alta velocidade, cable, DSL, etc.);

- Manter procedimentos especiais de seguranca, devendo para tanto, manter no local, cdpias diarias de
seguranca dos arquivos e programas instalados, e em armazenamento externo, copias semanais dos
MESIMOS arguivos e programas;

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

3.2.4.3 - Equipamentos Basicos

Os equipamentos de informatica deverdio ser em nimero suficiente para prover agilidade a rotina, permitindo a
liberacdo rapida de resultados. Tipicamente deverdo ser microcomputadores conectados em rede a um servidor
central. Assim sugere-se a seguinte composicao:

- Um servidor central que armazenara 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 0 processamento em 15 minutos apos a falha do servidor principal;

- Estagdes de trabalho individuais, em nimero adequado, instaladas nos postos de trabalho do Servico de
Referéncia, como: Selegdo de Amostras, Secretaria, Laboratdrio, Impressao e Remessa de Resultados,
Atendimento de Reconvocados, Ambulatério e outros.

3.2.4.4 - Instalagles Fisicas

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

Todos os equipamentos deverdo receber alimentacdo elétrica com tensdo e fregiiéncia constantes, sendo todos
conectados a um circuito terra, comum e especifico a todos eles.

Os servidores deverdo ser alimentados por uma fonte de energia sem interrupcdo, com bateria de capacidade de 15
minutos apds a falha de energia.

Todos os equipamentos de rede e servidores deveréo ser adquiridos de boas fontes de fornecimento.
3.2.4.5 - Recursos Humanos

Para a operacdo dos sistemas e primeiro suporte em emergéncias, o Servico de Referéncia deve contar com, no
minimo, um operador técnico de nivel médio, capaz de:

- operar todas as ratinas do sistema;
- permitir e controlar 0 acesso dos usuarios as rotinas e dados do sistenmg;

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

- executar os procedimentos ratineiros de seguranca.
3.2.5 - Rede Assistencial Complementar

Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doengas Congénitas de Tipo |,
Il e lll devem contar, segundo suas necessidades e de acordo com as doencas triadas/acompanhadasitratadas
relativas a seu Tipo e a Fase de Implantacdo 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 Senvico de Referéncia e de garantir 0 acesso dos pacientes a procedimentos ndo disponiveis no Servico
de Referéncia.

3.2.5.1 - Estruturacdo da Rede

Cabe a Secretaria de Salde dos estados e do Distrito Federal articular, em conjunto com seu(s) respectivo(s)
Senvigo(s) de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas a rede
assistencial complementar. A unidades hospitalares, ambulatoriais e laboratoriais, pertencentes a rede estadual e/ou
municipal, dever&o ser disponibilizadas pelos gestores locais do SUS.

Na estruturacao da rede complementar, deverao ser considerados os seguintes aspectos:
- Qualidade, resolutividade dos servigos com capacidade instalada para atendimento da demanda esperada;

- Regionalizacdo dos servicos, permitindo a faclidade de deslocamento dos pacientes ou envio das
amostras.

Na eventual necessidade de constituir a rede complementar com servigos/hospitais de outro estado que ndo o
daquele do Servico de Referéncia, os gestores estaduais do SUS dos estados envolvidos deverdo articular a
relacdo entre 0 Servigo de Referéncia e o(s) servico(s)/hospital(is) complementares.

- Formalizacdo da Rede Assistencial Complementar - a relac8o entre o Servico de Referéncia em Triagem
Neonatal e as unidades integrantes da rede assistencial complementar devera ser devidamente
formalizada, em documento escrito e assinado pelas partes, coma interveniéncia do(s) respectivo(s)
gestor(es) estadual(is) do SUS, onde fique minima e claramente expresso o seguinte:

- tipo de assisténcia complementar a ser prestada;

- a concordancia do servico complementar em receber os pacientes referenciados pelo Servico de
Referéncia em Triagem Neonatal;

- declaracdo do servico complementar de que prestard os senvigos pelo SUS e que 0s mesmos nao
acarretardo 6nus de qualquer espécie, ao paciente e/ou a seus familiares;

3.2,5.2 - Composicio da Rede

A rede devera prover acesso, conforme a necessidade do Servico de Referéncia em Triagem Neonatal, em uma
unidade ou mais aos seguintes senvicos:

- Servico Ambulatorial Especializado em Doencas Falciformes (DF) e Hemoglobinopatias (Hbpatias):

O Servigo devera dispor de uma equipe minima composta de um hematologista pediétrico e
um hematologista de adulto, ambos com titulo de especialista.

- Servico Ambulatorial Especializado em Fibrose Cistica (FC):

O Servigo devera dispor de uma equipe minima composta de um pneumologista pediétrico e
um pneumologista de adulto, ambos com titulo de especialista além de um fisioterapeuta e
senvico de radiologia.

- Rede Hospitalar de retaguarda credenciada para o atendimento emergencial, internamento e UTI para
pacientes portadores de Doencas Falciformes, Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica - O Hospital de
referéncia devera ser um Hospital Geral/Especializado, com UTI infantil e de adulto, servico de emergéncia
e internacao.
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Lel Estadual n° 14.088
06/12/2001

DispOe sobre 0 aconselhamento genético e
assisténcia medica integral as pessoas com
traco e anemia falciforme



LEI N° 14.088, DE 06 DE DEZEMBRO DE 2001.

Dispde sobre a protecdo de aconselhamento genético e assisténcia médica integral aos
portadores de trago e anemia falciformes e da outras providéncias.

O Povo de Estado de Minas Gerais, por seus representantes decretou e eu, em seu none,
sanciono a seguinte Lei:

At. 1° - O Estado promoverd, por meio do Sistema Unico de Salde - SUS -, a prestacio de
aconselhamento genético e assisténcia médica integral aos portadores de trago e de anemia falciformes.

Art. 2° - O Estado assegurara, prioritariamente, no curmprimento do dispasto nesta Lei:

| - O exame diagnastico de hemoglobinopatias, nas unidades da rede hospitalar e ambulatorial estadual
publica e nas unidades privadas conveniadas com o Estado, como parte do procedimento técnico de
atendimento e assisténcia;

Il - A cobertura vacinal completa definida por especialistas a todos os portadores de trago falciforme e da
sindrome da anemia falciforme, induindo as vacinas gque nao constem na programacao oficial;

1 - O fornecimento de medicacdo necesséria ao tratamento da sindrome, conforme os padrdes definidos
pela Organizacdo Mundial de Salde - OMS -;

IV - O aconselhamento genético, baseado em informagdes técnicas e exames e exames laboratoriais,
aos pais e aos parceiros dos portadores da sindrome com maior probabilidade de risco;

V - A orientacdo sobre métodos contraceptivos e planejamento familiar e casais em condigdes de risco;

M - A divulgagdo, em programes de aconselhamento pré-natal e pré-nupcial, de informacdo sobre os
possiveis riscos e agravos da anemia falciforme;

VI - O atendimento especializado durante o acompanhamento pré-natal da gestante portadora da
sindrome e a garantia de assisténcia no parto;

Ml - O tratamento integral da gestante que venha a sofrer aborto incompleto em decorréncia da doenca.

At 3 - O Estado promovera campanhas educativas que visem a prevencdo da sindrome da anemia
falciforme.

§1° - Para o cumprimento do disposto neste artigo, 0 Estado promovera semin&rios, cursos e
treinamentos com vistas a capacitacio técnica dos profissionais de salde em especial pediatras
obstectras, clinicos gerais, ginecologistas, hematologistas, psicdlogos, assistentes  socials,
fisioterapeutas, enfermeiros e odontdlogos, de modo a assegurar 0 atendimento integral do portador do
traco falciforme.

§20 - O Estado elaborara, para o0 cumprimento do disposto neste artigo, manuais técnicos para 0s
profissionais da rede publica estadual de salde e de educacdo, bem como manuais informativos para a
populacéo.

Art. 4° - O Estado assegurara a capacitacdo técnica dos recursos humanos da rede de assisténcia a
salde para o atendimento  integral do  portador de  doenca  falciforme.
doenca falafarme.

At. 5° - O Estado desenvolvera sistema de informacdo para subsidar as atividades de controle
epideomioldgico da rede publica de salide.

Parégrafo Unico - O sisterma de informacdo de que trata este artigo incluira o quesito de identificacdo
racial, para possibilitar o acompanhamento das pessoas que apresentarem trago eu anemia falciformes.

Art. 6° - Os estabelecimentos haspitalares e ambulatoriais das redes publicas e privada conveniada que
realizem exame diagnéstico de hemoglobinopatias encaminhardo ao 6rgéo controlador da salide publica
0s dados relativos aos casos de anemia falciforme diagnosticados.

Art. 7° - O Estado firmar&4 convénio especifico com a rede hospitalar e ambulatorial privada para o
cunmprimento do disposto nesta Lei.



Art. 8 - O Estado promovera intercambio e convénios com universidades, hospitais universitarios e
hemocentros, visando ao desenvolvimento de pesquisas sobre o trago e anemia falciformes.

Art. 9 - O Poder Executivo regulamentara esta Lei no prazo de sessenta dias contados da data de sua
publicacdo.

Art. 10° - Esta Lel entra emvigor na data de sua publicag&o.
Art. 11° - Revogamtse as disposi¢es em contrario,
Palécio da Liberdade, em Belo Horizonte, aos 06 de dezembro de 2001.

ITAMAR FRANCO - GOVERNADOR DO ESTADO DE MINAS GERAIS
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Portarian® 1391/ GM/ MS
16/08/05

Institui no ambito do SUS as diretrizes para a
Politica Nacional de Atencao Integral as
Pessoas com Doenca Falciforme e
outras Hemoglobinopatias



PORTARIA Ne 1.391/GM DE 16 DE AGOSTO DE 2005.

Institui no mbito do Sistema Unico de Salide, as diretrizes para a Politica Nacional de
Atencdo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

O MINISTRO DE ESTADO DA SAUDE, no uso de suas atribuicdes, e

Considerando o disposto no art. 196 da Constituicdo, relativamente ao acesso universal e igualitario as agdes e
senvigos de salde para sua promogao, protecdo e recuperagao;

Considerando as atribuicBes comuns da Unido, dos Estados e dos municipios estabelecidas na Lei ne 8.080, de 19
de setembro de 1990;

Considerando os principios e diretrizes da Politica Nacional do Sangue, Componentes e Hemoderivados,
implementada, no ambito do Sistema Unico de Salde, pelo Sistema Nacional de Sangue, Componentes e
Derivados — SINASAN, cuja finalidade é garantir a auto-suficiéncia do Pais nesse setor e harmonizar as agfes do
poder plblico emtodos os niveis de governo (art. 8 da Lei ne 10.205, de 21 de marco de 2001);

Considerando a alta prevaléncia das doencas falciformes na populacdo brasileira, dentre as quais a Anemia
Falciforme € mgjoritaria;

Considerando que as pessoas com essa enfermidade, devido as alteragbes nos gldbulos vermelhas, apresentam
diferentes complicagdes clinicas e comprometimento progressivo de diferentes érgaos;

Considerando a necessidade de tratamento multiprofissional e multidisciplinar a ser realizado por profissionais
adequadamente preparados;

Considerando a incluso do exame para deteccdo de doenca falciforme, na fase Il do Programa Nacional de
Triagem Neonatal, instituido pela Portaria ne 822/GM, de 6 de junho de 2001,

Considerando a importancia médico-social do inicio precoce do tratamento na rede de assisténcia do Sisterma Unico
de Salde; e

Considerando que historicamente a Hemorrede Plblica é referéncia reconhecida no tratamento dessas
enfermidades,

RESOLVE

Att. 12 Instituir, no &mbito do Sisterma Unico de Satide - SUS, como diretrizes para a Politica Nacional de Atenczio
Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias:

| - a promocdo da garantia do seguimento das pessoas diagnosticadas com hemoglobinopatias pelo Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), recebendo os pacientes e integrando-0s na rede de assisténcia do Sistema
Unico de Satide - SUS a partir, prioritariamente, da Hemorrede Publica, e provendo assisténcia as pessoas com
diagndstico tardio de Doenca Falciforme e outras Hemoglobinopatias, com a criacdo de um cadastro nacional de
doentes falciformes e outras hemoglobinopatias;

Il - a promogdo da garantia da integralidade da atencdo, por intermédio do atendimento realizado por equipe
multidisciplinar, estabelecendo interfaces entre as diferentes areas técnicas do Ministério da Salde, visando a
articulacdo das demais agdes que extrapolam a competéncia da Hemorrede;

Il - a instituicio de uma politica de capacitacdo de todos os atores envolvidos que promova a educacdo
permanente;

IV - a promocao do acesso a informagdo e ao aconselhamento genético aos familiares e as pessoas com a doenca
ou o trago falciforme;

V - a promocao da integracdo da Politica Nacional de Atencéo Integral as Pessoas com Doenca Falciforme e outras
Hemoglobinopatias com o Programa Nacional de Triagem Neonatal, visando a implementacdo da fase Il deste
Gltimo e a atencdo integral as pessoas com doenca falciforme e outras hemoglobinopatias;

WM - a promogdo da garantia de acesso aos medicamentos essenciais, conforme protocolo, imunobiolégicos
Especiais e insumos, como Filtro de Leucdcitos e Bombas de Infusdo; e

VI - a estimulagdo da pesquisa, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida das pessoas com Doenca
Falciforme e outras Hemoglobinopatias.

Paragrafo Unico. As diretrizes de que trata este artigo apdiam+se na promogéo, na prevencdo, no diagndstico
precoce, no tratamento e na reabilitacdo de agravos a salde, articulando as areas técnicas cujas agles tém
interface com o atendimento hematoldgico e hemoterapico.

Art. 22 Cabera a Secretaria de Atencdo a Salide adotar, no prazo de 45 (quarenta e cinco) dias, as providéncias
necessarias ao cumprimento do disposto nesta Portaria.

Art. 32 Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicaggo.
SARAIVA FELIPE
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