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Mello, Luciana Lopes de Mello. Conhecimento dos secretérios de saude dos municipios da Il1
regional sobre a politica nacional de triagem neonatal. 2011. Monografia (Especializagdo em
Gestao de Sistemas e Servicos de Saude) — Centro de Pesquisas Aggeu Magalhées, Fundacéo
Oswaldo Cruz, Recife, 2011.

RESUMO

Objetivo: Avaliar o conhecimento dos Secretarios de Satude dos municipios da Il regional
sobre a Politica Nacional de Triagem Neonatal. Método: Realizou-se um estudo do tipo
descritivo e quantitativo. Foram analisadas: se os secretarios de saude dos municipios da 11l
regional conhecem a Politica Nacional de Triagem Neonatal; se 0 municipio executa esta
politica; as necessidades de orientagdes dos secretarios de salde sobre esta politica. Os
municipios foram caracterizados pelo indice de Desenvolvimento Humano. Resultados:
Identificou-se que menos de 50% dos gestores locais conhecem a PNTN, associada a analise
do tempo de gestdo que evidenciou nado interferir diretamente no conhecimento da PNTN,
como também apenas 60% dos que afirmam conhecer a PNTN tém postos de coleta para o
Teste do Pezinho. Apenas 23% dos secretarios referem ter sido procurados pela Secretaria de
salde Estadual para tratar sobre a PNTN. Concluséo: O desconhecimento dos gestores sobre
a PNTN, priva a populacdo do direito a saude universal e integral, provavelmente por
interferéncia de fatores organizacionais, exigindo medidas corretivas das trés esferas que
sejam condizentes com o Programa Nacional de Triagem Neonatal.

Palavras-chave: Politica Nacional de Triagem Neonatal. Secretarios de Salde.
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1. INTRODUCAO

O processo de descentralizacdo da gestdo do sistema de Saude, em curso no
Brasil, coloca-nos possibilidades e desafios que devem ser assumidos de forma
solidaria pelas trés esferas de governo. A realidade dos municipios e regides exige o
desenho de politicas publicas capazes de responder adequadamente as diferentes
necessidades advindas dessa diversidade. Nessa perspectiva, o papel de cada um é
determinante na superacdo dos desafios e na consolidacdo de um sistema de saude
comprometido com as necessidades especificas de cada localidade brasileira.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (PRESIDENCIA DA REPUBLICA,
1990), definiu a triagem neonatal como obrigatoria, no artigo 10 que declara: “Os
hospitais e demais estabelecimentos de atencdo a salde de gestantes, publicos e
particulares, sdo obrigados a: Ill - proceder a exames visando ao diagndstico e
terapéutica de anormalidades no metabolismo do recém-nascido, bem como prestar
orientacdo aos pais.” Embora o proprio Estatuto da Crianca e do Adolescente faca
referéncia a obrigatoriedade do "teste do pezinho", dados extra-oficiais do Ministério
da Saude indicam, por exemplo, que entre um terco e metade dos cerca de 3.000.000
recém-nascidos brasileiros ndo realizaram este teste no ano 2000 (alguns recém-
nascidos podem ter realizado o teste em laboratorios privados que ndo informam seus

dados para as estatisticas oficiais).

Sabe-se que muitos municipios ainda ndo fazem o teste do pezinho. Nao € facil
a implantacdo de um programa de triagem neonatal, mas a publicacdo das dificuldades
observadas nos primeiros programas e das solucdes encontradas auxiliam aos que se
propdem a fazé-lo (MEIRELLES, 2000).

A motivacdo para a escolha do tema deste estudo nasceu de estudo realizado
em 2009, onde constatou-se uma cobertura média mensal de 41,7%+11,2% do teste do
pezinho, com variacdo mensal de 19,8% a 60,9% dentre os 3.631nascidos vivos no
municipio de Palmares em 2008, cifra menor que a referida por Silva et al (2006), no
Reconcavo Baiano, em 2006, indicando que o sistema de satde publica nas cidades da
Il Geréncia Regional de Saude precisava ser melhor preparado para a cobertura da
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triagem neonatal das doencas contempladas pela Politica Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), com énfase na anemia falciforme.

O percentual de cobertura do PNTN na regido analisada descortina um cenario
epidemioldgico preocupante, especialmente pela identificacdo de cifras com alta
variagéo, parecendo corroborar a opinido de Melo-Reis et al. (2006) de que as anemias
hereditarias, assim como os demais distirbios metabdlicos contemplados no PNTN
ainda ndo ganharam a importancia epidemiologica que lIhes € propria. Ainda que a
Portaria n°. 822/2001 regulamente a triagem neonatal, o principio de igualdade de
oportunidade para o diagnostico precoce ainda parece ndo ser real e com isso fere o
principio ético da assisténcia a satde (BRASIL, 2001).

A garantia da efetivacdo dos objetivos desta politica estd vinculada a
capacidade gestora de organizacdo da rede de salde, prerrogativa fundamental ao
processo de qualificacdo da gestdo. As informacgdes sdo importantes para tornar
possivel o planejamento e alocacdo de recursos, além de ser um mecanismo de

transmissdo de conhecimentos para gestores de salde.

A disparidade entre o sofrimento dos pacientes e a possibilidade da adocéo de
medidas preventivas, reduzindo complicac6es e permitindo melhor qualidade de vida a
crianca, @ mae e a sociedade em geral nos faz questionar sobre a gravidade desse
quadro de salde. A realidade subjacente a essa dicotomia desperta o interesse em
mudar a dire¢cdo do olhar da doenca e do doente para os fatores socioeconémicos,
culturais e, sobretudo, organizacionais que podem estar atuando sobre a adesdo dos
Secretarios de Salde a esta Politica, porque pior que nao ter programas de triagem
neonatal é té-los ineficazes; geram uma falsa sensacdo de seguranca e ndo contribuem
para minimizar as conseqléncias das doencas potencialmente diagnosticaveis
precocemente. Desta forma esse estudo tem como objetivo principal avaliar o

conhecimento dos gestores dos municipios da 111 regional de saide sobre a PNTN.
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2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar o conhecimento dos Secretarios de Salde dos municipios da IlI

regional sobre a Politica Nacional de Triagem Neonatal

2.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Verificar se os secretarios de saude dos municipios da 1l regional conhecem a Politica

Nacional de Triagem Neonatal;

b) Identificar se 0 municipio executa esta politica;

c) ldentificar as necessidades de orientagdes dos secretarios de salde sobre esta politica.
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REFERENCIAL TEORICO

Segundo o artigo 198 da Constituicdo e artigo 7° do capitulo Il da Lei n.
8.080/1990 o Sistema Unico de Salde (SUS) é constituido pelo conjunto das acdes e
dos servicos de salde sob gestdo publica, organizadas em redes regionalizadas e
hierarquizadas, cujos principios norteadores sao: universalidade, integralidade,

equidade, participacao social e descentralizacdo (THURLER, 2007).

Em relacdo aos servigos de salde, devem ser hierarquizados a sua
complexidade tecnoldgica em nivel primério, secundario e terciario. Onde o nivel
primario deve funcionar como porta de entrada do sistema, oferecendo cuidados
basicos de salde com atencdo médica integral, referenciando os casos mais complexos
para os demais niveis, propondo a universidade da assisténcia, integracdo dos servi¢os
e a municipalizagdo da saude. O municipio passa, entdo, a ser eleito o local para
planejamento e execucdo das acdes de saude (NEMES, 1996 apud FIGUEIREDO;
MELLO, 2003).

Dentre varios problemas de saude publica, tem-se a doenca falciforme, que é
considerada uma doenca patolégica e hereditéria de alta prevaléncia no Brasil (RUIZ
JR., 2009; SILLA, 1999).

Quanto a doenca falciforme, tem-se o0 Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), associada a algumas medidas terapéuticas, tais como vacinacdo, medicacgdes
e seguimento ambulatorial regular com a finalidade de garantir maior sobrevivéncia e
melhor qualidade de vida aos seus portadores (RAMALHO; MAGNA; SILVA, 2002).

N&o havia programa de deteccdo precoce direcionado & doenca falciforme, s6
existia tratamento direcionado aos sintomaticos. Mas em 1992, a Triagem Neonatal,
mais conhecida como Teste do Pezinho foi incorporada ao SUS, porém foi no ano de
2001, que o Ministério da Saude empenhou-se na reavaliagdo da Triagem Neonatal no
SUS, cuja publicacdo da Portaria GM/MS n. 822 criou o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) (BRASIL, 2002).
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Segundo a Portaria GM/MS n. 822/GM em 06 de junho de 2001 (BRASIL,
2001) determina que todas as Secretarias de Saude, Federal, Estaduais e Municipais
tenham suas responsabilidades no programa. Compete aos municipios a organizacéo,
estruturacdo, cadastramento dos postos de coleta, sendo obrigatorio pelo menos 01
(um) posto de coleta por municipio onde ocorrem partos. E aos Estados e ao Distrito
Federal & organizacdo das Redes Estaduais de Triagem Neonatal e a realizacdo da

articulacdo dos municipios com os Servicos de Referéncia.

Portanto, o PNTN € um processo que envolve os niveis do governo municipal,
estadual e federal. Todo o tratamento € proporcionado gratuitamente por meios de
Servigcos de Referéncias em Triagem Neonatal nos Estados brasileiros (BRASIL,
2002; SILVA, 2009).

A estrutura do programa estd baseada no credenciamento de Servicos de
Referéncias em Triagem Neonatal (SRTN), pelo menos um em cada estado brasileiro,
cujas responsabilidades sdo: organizar a rede estadual de coleta vinculada a um
laboratdrio especifico, junto com as Secretarias Estaduais e Municipais de Saude;
utilizar o laboratorio especializado em Triagem Neonatal; implantar o ambulatorio
multidisciplinar para acompanhamento dos pacientes triados; estabelecer vinculo com
a rede de assisténcia hospitalar complementar; utilizar o sistema informatizado do
programa (BRASIL, 2002).

Para que uma doenca genética seja inclusa no programa de triagem neonatal
deve preencher alguns critérios, sao eles: haver disponibilidade de tratamento precoce
para reduzir ou eliminar a gravidade da doenca; necessidade de realizagcdo de um teste
para deteccdo da doenca; o teste laboratorial deve ser rapido e econdémico e deve ser
altamente sensivel (sem falso-negativos) e razoavelmente especifico (poucos falso-
positivos); a doenca deve ser frequente e grave o suficiente para justificar a despesa da
triagem (relagdo de custo-beneficio); a infra-estrutura social deve estar disponivel para
informar os gestores da crianga e 0os médicos quanto ao resultado do teste de triagem;
Haber possibilidade de confirmar os resultados do teste e instituir o tratamento e a
informacdo genética apropriados (THOMPSON; THOMPSON, 2002 apud RUIZ JR.,
2009)
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O programa envolve, além da anemia falciforme, outras doencas
hemoglobinopatias; como também fibrose cistica, fenilcetondria, hipotireoidismo
congénito. Cujos principais objetivos sdo: busca da cobertura de 100% dos nascidos
vivos, realizacdo do exame laboratorial, busca ativa dos casos suspeitos, confirmacao
diagndstica, tratamento e acompanhamento multidisciplinar especializado dos
pacientes (BRASIL, 2002).

Mas para que o programa seja eficaz, deve também haver informacéo,
conscientizacdo e sensibilizacdo quanto a importancia do exame, bem como
capacitacdo aos profissionais envolvidos, especialmente na porta de entrada do sistema
de atencdo priméria, que é a Unidade de Saude da Familia (SILVA, 2009).

Mendonca et al. (2009), analisando os resultados da triagem neonatal,
alertaram para a necessidade de uma articulacdo de todos os atores envolvidos no
cuidado a doentes falcémicos, cuidados esses que véo desde uma informacéo adequada
do diagnostico, até as intervengdes as complicacBes, 0 que valoriza a assisténcia de

enfermagem.

3.1 Implantagédo do Programa Nacional de Triagem Neonatal

O diagnostico das hemoglobinopatias é complexo e deve envolver, além dos
dados clinicos e da heranga genética, fatores como idade da crianca e caracteristicas
técnicas de armazenamento da amostra sanguinea. Na anemia falciforme, o
diagndstico baseia-se na deteccdo da hemoglobina S, empregando-se os testes de
falcizacdo, para pesquisa de drepandcitos e a eletroforese de hemoglobina, em pH
alcalino, seguida da eletroforese em pH acido. Nos servigos de maior complexidade,
sdo empregadas a eletroforese por focalizacdo isoelétrica ou a cromatografia liquida de

alta resolugdo, métodos de maior precisao, sensibilidade e especificidade. As amostras
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podem ser de sangue fresco de corddo umbilical ou de sangue seco colhido em papel-
filtro, por puncéo do calcanhar do recém-nascido (FERRAZ; MURAO, 2007).

O diagnostico da anemia falciforme, historicamente, seguiu um curso
semelhante ao de outras doengas genéticas, sendo guiado pelos resultados dos estudos
epidemioldgicos sobre fatores de risco. Na medida em que os estudos foram
apontando maior prevaléncia de anemia falciforme entre negros e pardos, o olhar
médico voltou-se para essa populacdo, no mundo todo, assim como foi enfatizada a
importancia do diagndstico precoce e do aconselhamento genético das familias, tanto
para orientar o planejamento familiar, quanto para facilitar a participacdo e
conscientizacdo da familia na decisdo a respeito da geracdo da prole, sem, contudo,
interferir nessa decisdo (MELO-REIS et al., 2006).

Ficou evidente a necessidade de um rastreamento de recém-nascidos para
anemia falciforme, assim como j& havia sido recomendado, na década de 1960, para
outros distdrbios metabdlicos, como a fenilcetonuria (PKU), um erro inato do
metabolismo que deriva da deficiéncia da enzima fenilalanina-hidroxilase, responsavel
pela conversdo hepética de fenilalanina em tirosina, 0 que acarreta retardo mental,
quando ndo diagnosticada precocemente e ndo se procedem as correcdes de dieta
reduzindo ou evitando a ingesta da fenilalanina (GUTHRIE; SUSI, 1963).

Em 1976, o Ministério da Saude lancou o programa de triagem neonatal para
fenilcetondria, a partir de um trabalho pioneiro da Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais, que disponibilizava o teste para criancas atendidas em seus
ambulatérios. Pelo fato de as amostras serem processadas em sangue seco, recebeu a

denominacdo de “teste do pezinho”.

Embora o proprio Estatuto da Crianca e do Adolescente fizesse referéncia, ja
em 1990, a obrigatoriedade do teste do pezinho, a determinacdo ndo era cumprida.
Grande parte dos recém-nascidos era submetida ao teste em laboratorios privados, que
ndo informavam seus dados para as estatisticas oficiais, que indicavam que um terco a
metade de cerca de trés milhdes de recém-nascidos brasileiros ndo eram submetidos ao
teste, no ano de 2000. Além da falta de cobertura, havia também a falta de um sistema
de controle de qualidade para contemplar variaveis importantes na otimizacdo do
programa (SOUZA; SCHWARST; GIUGLIANI, 2002).
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O Inciso 111 do Art. 10 da Lei n°. 8069, de 13 de junho de 1990, ja estabelecia a
obrigatoriedade tanto do diagndstico e da terapéuticas das anormalidades do
metabolismo do recém-nascido, como também determinava a orientacdo dos pais. O
que também néo era cumprido (RAMALHO; MAGNA,; SILVA, 2002).

Em 2001, ciente da necessidade de fazer cumprir a Lei de forma adequada, o
Ministério da Saude, através da Portaria 822 de 06 de Junho de 2001, instituiu o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), regulamentando a triagem de
fenilcetondria,  hipotireoidismo  congénito, anemia falciforme e outras
hemoglobinopatias, bem como da fibrose cistica. Mais do que uma portaria, essa
medida restaurou o principio ético da igualdade, garantindo acesso igual aos testes de
triagem a todos os recém-nascidos brasileiros, independentemente da origem
geografica, cor da pele e classe socioeconémica. A inclusdo das hemoglobinopatias na
triagem dos recém-nascidos incrementou a importancia da mesma, pois sua incidéncia
é de 10 a 30 vezes maior nos neonatos do que a fenilcetondria e o hipotireoidismo,
porém apenas estes eram associados ao teste do pezinho (RAMALHO; MAGNA,
SILVA, 2002).

A Portaria 822/2001, em seu Anexo Il, determinava um compromisso formal
firmado pelo secretario de salde de cada Estado, de que o Estado buscaria cobertura
de 100 por cento das doencas contempladas no PNTN, bem como garantiria a
confirmacdo diagnostica, 0 acompanhamento e tratamento dos pacientes, assim como

0 aconselhamento genético dos pais (BRASIL, 2001).

A partir da criacdo do Programa de Salde da Familia, que possibilitou, entre
outros beneficios, o cadastramento e 0 acompanhamento de gestantes, 0o PNTN ganhou
novo impulso, representado pelo aumento do numero total de exames de triagem

neonatal, realizados na rede publica de saude brasileira.

No estado de Pernambuco o PNTN foi instituido pela portaria GM/MS 452, de
outubro de 2001. O Hospital Hemope passou a integrar a rede complementar do
Servico de Referéncia de Triagem Neonatal do Estado de Pernambuco (SRTN/PE) no
tocante ao seguimento dos portadores de hemoglobinopatias, desde a implantagéo do
PNTN. Em 2001, no Recife, apenas quatro maternidades do Sistema Unico de Satde
(SUS) procediam a coleta do teste do pezinho e apenas em 2002 foi iniciada a
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interiorizacdo do programa. Sob a coordenacdo da Secretaria Estadual de Saude, o
teste do pezinho foi implantado nas Geréncias Regionais de Salde (Geres),
sistematizando as coletas em papel de filtro, assim como o encaminhamento dessas
amostras ao Laboratorio Central de Saude Publica de Pernambuco (Lacen-PE), para

processamento.

Segundo dados do Lacen-PE, a coleta de amostras teve aumento anual,
passando de 21.280 amostras, em 2002, para 40.932 em 2003, 53.459 em 2004 e
38.370 amostras até junho de 2005, nimeros que correspondiam a 13,3%, 25,6% e

33,3% dos nascimentos no estado, respectivamente.

O aumento do numero de exames de triagem neonatal, sem divida, teve uma
contribuicdo relevante do trabalho da enfermagem, especialmente no PSF. Os
profissionais da enfermagem como agentes politicos de transformacao social exercem
papel relevante na longevidade e qualidade de vida das pessoas com doenca
falciforme. Disso deriva a importancia da absor¢do de novos aprendizados, fazendo
interface entre o bioldgico, o social, o educacional e as praticas cidadas, visando
prestar atencdo de enfermagem qualificada aos familiares e pessoas com doenca

falciforme.

2.2. A anemia falciforme

Segundo Roberto Silva et al. (1993, p. 54) a anemia falciforme é a doenca
hereditaria de maior prevaléncia no Brasil e de elevada morbidade decorrente da

ineficiéncia do diagndstico e tratamento precoces.

A anemia falciforme tem sua origem nos paises do centro-oeste Africano, na

india e no Leste da Asia e foi trazida as Américas pelo trafico de escravos. No Brasil,
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tem predominio nas regides Nordeste e Sudeste com maior freqiiéncia na populacdo
negra e seus descendentes.

A doenca falciforme € uma alteracdo genética caracterizada por um tipo de
hemoglobina mutante designada por hemoglobina S (ou HbS) que provoca uma
distorcdo dos eritrocitos, fazendo-os tomar forma de "foice”. O termo doenga
falciforme é empregado para definir as hemoglobinopatias nas quais pelo menos uma
hemoglobina mutante é a HbS, sendo que as doencas falciformes que apresentam
maior freqiéncia sdo a anemia falciforme (HbSS) a S talassemia e as duplas
heterozigoses HbSC e HbSD (BRASIL, 2001).

As complicac@es clinicas da referida doenca apresentam grande variabilidade,
que podem aparecer a partir do primeiro ano estendendo-se durante toda vida.
Algumas pessoas tém um quadro grave com inumeras internaces por complicacdes,
outras apresentam uma evolugdo mais benigna. O problema clinico mais freqliente é a
obstrucdo dos vasos sanguineos, com crises de dor, infartamento e necrose em

diversos 6rgaos, aparelhos e sistemas.

As frequentes crises vasoclusivas decorrem da polimerizacdo da Hb S,
desidratacdo celular, aumento de rigidez dos eritrdcitos e da viscosidade sanglinea, da
ativacdo do endotélio vascular, por moléculas de adesdo e plaquetas; do desequilibrio
do ténus vascular com elevacdo dos niveis de endotelina e da redugdo do 6xido nitrico
(STUART; NAGEL, 2004).

O sequiestro esplénico é caracterizado pelo aumento do volume do baco,
diminuicdo da concentracdo de hemoglobina e por reticulocitose, que ocorrem
principalmente nos dois primeiros anos de vida (STUART; NAGEL, 2004).

Outra complicagdo séo as infecgOes, que se constituem na maior causa de
morbidade e mortalidade em criancas. O risco de infeccdo é maior nos primeiros cinco
anos de vida. A fisiopatologia dessa susceptibilidade elevada a infeccbes em
individuos com anemia falciforme ainda ndo estad totalmente explicada mas se sabe
que a disfuncdo esplénica favorece essa ocorréncia (COSTA, 2001; DI NUZZO;
FONSECA, 2004; WANG,; LUKENS, 1999). Alteragcbes no sistema imune, que

envolvem deficiéncias na via alternativa do complemento bem como na funcéo de
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leucdcitos, podem contribuir para a ocorréncia de infeccBes frequentes nesses
pacientes (COSTA, 2001; GARY, 2003; OHENE-FREMPONG; STEINBERG, 2001).

Essa heterogeneidade do quadro clinico € justificada pela interacdo de fatores
geneticos e ambientais. Dentre os fatores ambientais, 0 mais importante € a situacéo
socio-econémica, uma vez que condig¢bes de higiene, qualidade da alimentacdo, tipo
de trabalho e acesso a servicos de saude definem a qualidade de vida e aumento da
sobrevida. Dentre os fatores genéticos que influenciam a evolucdo da doenca
encontram-se a interacdo com a alfa talassemia, os niveis de hemoglobina fetal e os
haplotipos associados (RAMALHO; MAGNA; PAIVA, 2003).

A fisiopatologia da anemia falciforme é multifatorial, dependendo de diversas
condicdes tais como quantidade elevada de HbS no interior das hemacias, favorecendo
a polimerizacdo intracelular e, conseqlientemente, a falcizacdo da hemacia; aumento
da viscosidade sanguinea; adesdo de hemécias falcizadas e de leucécitos ao endotélio
vascular; expressdo de moléculas de adesdo (VCAM, ICAM); alteracBes na
concentracdo de hemoglobina fetal (Hb F); aumento do nimero de leucdcitos, ativacéo
de mondcitos, expressdo de proteinas de fase aguda, citoquinas e gquemocinas,
caracteristicas do estado pro-inflamatério (CONRAN et al., 2004; COSTA, 2001;
KUTLAR, 2005; STUART; NAGEL, 2004; OHENE-FREMPONG; STEINBERG,
2001).

Laguardia (2006), ao discorrer sobre a anemia falciforme e as implicaces no
cuidado a saude, refere que os pacientes necessitam de cuidados de sadde livres dos
aspectos étnicos-raciais e socioeconémicos, porque a consideracdo dessas diferencas
humanas pode comprometer o atendimento hegemonico desses doentes.

Mendonca et al. (2009), analisando os resultados da triagem neonatal,
alertaram para a necessidade de uma articulagédo de todos os atores envolvidos no
cuidado a doentes falcémicos, cuidados esses que védo desde uma informacéo adequada
do diagnostico, até as intervencdes as complicacBes, o que valoriza a assisténcia de

enfermagem.



3.3 Doenca falciforme e principais eventos clinicos conforme faixa etaria

De zero a 5 anos:
a) Anemia cronica;
b) Crises dolorosas;
c) Infeccbes (atencdo para sindrome torécica);
d) Dactilite;
e) Crise de sequestro esplénico;
f) Ictericia;
g) Acidente vascular cerebral.
De seis aos 12 anos:
a) Anemia cronica;
b) Crises dolorosas;
c) Infecces (atencdo para sindrome torécica);
d) Acidente vascular cerebral;
e) lctericia;
f) ComplicacGes oculares;
g) Calculo biliar.
Dos treze em diante:

a) Anemia cronica;

21



b)

f)
9)

h)

)

K)
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Crises dolorosas;

Infeccdes (atencdo para sindrome torécica);
Acidente vascular cerebral;

Complicagdes oculares;

Célculo biliar;

Ulcera de perna;

Priapismo;

Atraso no crescimento;

Atraso das caracteristicas sexuais secundarias;

Menarca e primeira ejaculagéo tardia.

A Organizacdo Mundial de Salude estima que nascem no Brasil a cada ano, em

torno de 3.500 criancas com doenca falciforme e 200.000 com traco falcémico. A

maior prevaléncia é encontrada nos Estados da Bahia, Rio de Janeiro, Pernambuco,

Minas Gerais e Maranhao.

Os beneficios do diagnostico e da intervencdo precoce no acompanhamento das

doencas falciformes tém levado a ampla difusdo em todo o mundo de programas para

a deteccdo destas condicdes. Por meio de programas de triagem neonatal, consegue-se

reduzir as taxas de morbidade e mortalidade nos primeiros cinco anos de vida.

Assim deve-se levar em conta o que afirma Simone Castro et al. (2006, p.

1712);

[...] podemos inferir que a inclusdo do ratreamento neonatal e
outras hemoglobinopatias em um programa de triagem
populacional, amparado pelo ministério da saude, traz a luz e
discute de forma ampla questdes adjacentes “questdo
diagnostica. Essas questdes remetem a uma perspectiva émica
e seus desdobramentos, bem como a promogdo da
acessibilidade a atencdo bésica em salde de uma populagdo
historicamente  desassistida e economicamente  menos
favorecida. A complementariedade entre as dimensdes
analisadas, portanto, justifica em carater de mais valia o custo
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efetividade deste programa, tornando-se importante em termos
de planejamento administrativo, na alocacdo de recursos e no
planejamento de politicas publicas.

O principal desafio é conseguir sensibilizar as autoridades responsaveis pela
salde publica deste pais a reconhecerem que a anemia falciforme é um problema de

saude publica da maior relevancia.

Outro objetivo do PNTN é a ampliacdo das doencas triadas (fenilcetondria,
hipotiroidismo congénito, anemia falciforme e outras hemoglobinopatias e fibrose
cistica) com cobertura de 100% dos nascidos vivos, com o intuito de alcancar a meta
de prevencdo e reducdo da morbimortalidade provocada por essas patologias. A
garantia da efetivacdo desses objetivos esta vinculada a capacidade gestora de
organizacao da rede de salde, prerrogativa fundamental ao processo de qualificacdo da
gestdo. Para tanto, é fundamental o desenvolvimento de instrumentos que
regulamentem a organizacdo dos servicos 0s quais desenvolverdo as acgdes
preconizadas pelo programa com relacdo a estrutura, processo e assisténcia a salde
(BRASIL, 2006).

Em 2001, durante o periodo inicial de habilitagdo do PNTN constatou-se uma
grande diversidade estrutural entre os estados e conseqlientemente entre 0s préprios
Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) credenciados, o que acabou
gerando as principais dificuldades e pendéncias do processo de credenciamento. A
equipe multidisciplinar, ponto central de estruturacdo do SRTN, apresentou falhas de
capacitacdo técnica e de pessoal demonstradas mais claramente pela auséncia de
experiéncia em triagem neonatal de alguns membros da equipe e/ou pelo estado

incompleto ou em formacdo de algumas equipes (BRASIL,2006).

Nos anos de 2002 e 2003, foi realizado o Programa de Capacitacdo Equipes
Multidisciplinares dos SRTNs, de forma regionalizada, sob a forma de Modulos
Tedricos e Praticos, atingindo mais de 200 diferentes profissionais envolvidos com o
PNTN em todo o Brasil. No ano de 2005, a Coordenacdo-Geral de Média e Alta
Complexidade/DAE/SAS e o Grupo Técnico de Assessoria em Triagem Neonatal
(GTATN/MS) planejaram a realizacdo de um Curso de Gestdo Publica em Triagem
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Neonatal durante o 11l Congresso Brasileiro de Triagem Neonatal (11l CBTN, Séo
Paulo, novembro/2005 (BRASIL, 2006).

Para 0 éxito do PNTN em nosso Pais é fundamental a acdo conjunta entre 0s
diversos atores do processo, consolidando o movimento coletivo na busca de
resultados que possibilitem o avango continuado do Programa. Este avango também
sera influenciado diretamente pelo fortalecimento da capacidade de gestdo, que s6
ocorrera por meio da definicdo clara das responsabilidades, competéncias e atribuicfes

de cada um dos componentes do PNTN em cada estado.
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3. METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Realizou-se um estudo do tipo descritivo e quantitativo, através de
dados coletados em questionario aplicado com os Secretarios de Satde dos municipios
da 11l Regional de saude, durante a realizacdo do Colegiado Regional de Saide. Foram
excluidos do estudo os faltosos e 0s que se recusaram a participar da pesquisa. Foram
analisadas: se os secretarios de saude dos municipios da Il regional conhecem a
Politica Nacional de Triagem Neonatal; se 0 municipio executa esta politica; as

necessidades de orientacdes dos secretéarios de salde sobre esta politica.

4.2 LOCAL DE ESTUDO

O municipio de Palmares localiza-se na Zona da Mata Sul do estado de
Pernambuco, ocupando 337 km?, habitados por 58.819 pessoas, das quais 51,6% eram
do sexo feminino e, destas, 68,4% tinham idade entre 15 e 49 anos, segundo
estimativas do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica para 2009 (IBGE, 2009).
Sua sede administrativa dista 118 km do municipio de Recife, capital do estado de
Pernambuco, e 123 km de Maceid, capital do estado das Alagoas. E centro de
referéncia para atendimento pré-natal, ao parto e ao puerpério para 21 municipios
Caracteriza-se geograficamente pelo clima predominantemente quente e imido com

chuvas de inverno e temperaturas méximas de 32° C e minimas de 18 °C. (Figura 1).



26

A o
CAMUNTA
| )
MACAPARA!ﬂ\o N\
y \
AN e
«GOIA
chﬁano ;’A
BUENOS AIRES ®

«VITORIA DE
TO ANTAO
N/

BELEM

Lagoa dos Gatos

SAO BENEDI
DO S|

/

MA

COROA GRANDE

Figura 1 — Mapa da Regido da Zona da Mata com detalhamento dos Municipios adscritos ao
atendimento de pré-natal, parto e puerpério

Legenda: ® - Municipios adscritos @ municipio de Palmares

Os municipios da 111 Regional de Saude, caracterizam-se como de nivel
médio de desenvolvimento geral, porém de nivel baixo em renda e moderado no
componente educacdo. Economicamente, identificam-se trés categorias de atividades:
atividade de agroinddstria agucareira, desenvolvida nos municipios de Barreiros,
Ribeirdo, Palmares, Escada e Catende; atividade de turismo nos municipios de Rio
Formoso, Sirinhaém, S&o José da Coroa Grande e Tamandare, e atividade de plantio
de cana de acUcar. Esses dados sdo segundo o indice de desenvolvimento humano
geral (IDH) e seus componentes de renda (IDH-R) e de educacédo (IDH-E), obtidos na
base de dados do Programa das Nac¢des Unidas Para o Desenvolvimento, referentes ao
ano de 2000 (PNUD, 2009), Quadro 1.

Classificagdo no Estado Municipio indice de Desenvolvimento Humano
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Global Renda Educacéo
36 Barreiros 0,635 0,530 0,724
43 Ribeirdo 0,658 0,560 0,694
47 Palmares 0,653 0,591 0,738
60 Escada 0,645 0,534 0,713
65 Catende 0,644 0,548 0,696
84 Rio Formoso 0,621 0,508 0,695
107 Sirinhaém 0,633 0,517 0,674
113 Séo Jose da Coroa Grande 0,628 0,537 0,696
116 Tamandaré 0,596 0,513 0,649
121 Amaraji 0,617 0,502 0,662
122 Primavera 0,632 0,514 0,704
123 Joaquim Nabuco 0,613 0,505 0,656
125 Belém de Maria 0,590 0,484 0,658
143 Gameleira 0,590 0,496 0,648
144 Agua Preta 0,597 0,471 0,642
153 Jaqueira 0,588 0,470 0,674
157 Maraial 0,564 0,458 0,628
167 Cortes 0,582 0,492 0,682
171 Quipapa 0,579 0,488 0,581
179 Xexeu 0,561 0,470 0,628
180 Lagoa dos Gatos 0,536 0,492 0,566
184 Séo Benedito do Sul 0,549 0,452 0,597

Quadro 1 - Distribui¢do dos Municipios adscritos ao atendimento pré-natal, de parto e puerpério

de Palmares, classificados segundo IDH geral - 2000.

FONTE: - Adaptado do Programa das Nac¢des Unidas Para o Desenvolvimento (2009)
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4.3 CONSIDERACOES ETICAS

A coleta e analise dos dados s6 foram iniciados apés julgamento e aprovacéao
pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Pesquisa Aggeu Magalhdes (CPqAM)
/[FIOCRUZ, conforme exigéncias da Resolugédo 196/96 do MS que regulamenta as
atividades de pesquisas em seres humanos. Como também apds a assinatura do Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido da amostra em estudo.

A pesquisadora assumiu a responsabilidade quanto ao uso apropriado dos
dados, resguardando os principios de confidencialidade, privacidade e protecdo das
pessoas envolvidas na pesquisa, a fim de ndo gerar constrangimento ou transgressao

dos principios éticos e morais para a instituicdo detentora das fontes de informacao.
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4. RESULTADOS E DISCUSSAO DOS DADOS

Dos 23 municipios que seriam avaliados, apenas 14 compareceram ao
Colegiado de Gestdo Regional, dos 14 presentes, apenas 13 aceitaram participar da
pesquisa e um se recusou. Como a Ultima enchente ocorrida no Estado de
Pernambuco, no més de junho do corrente ano afetou muitos dos municipios
pertencentes a Il Regional de Saude, isto pode ser a causa da auséncia de muitos
Secretarios de Saude na reunido do CGR, visto que a malha viéria ja considerada de
dificil acesso antes desta calamidade foi muito afetada, e muitos destes municipios
tiveram sua frota danificada, ficando sem transportes. Isto acaba por dificultar o

direcionamento das Politicas Publicas de Satude na regido.

Segundo O Ministério da Saude (2001), no bojo das demandas da sociedade
por cuidados a salde, evidenciam-se desafios que nem sempre o profissional de saude
encontra-se preparado para enfrentar, tendo como referéncia, tdo somente, as

competéncias e habilidades inerentes a sua pratica clinica ou as

que lhe encerraram o curso de graduacdo. E quais sdo as habilidades que devemos
possuir ou refina-las quando assumimos um cargo de gestdo? Quais sdo as

competéncias demandadas para um gestor de salude?

No grafico 1 identificamos o conhecimento dos Secretarios de Salde sobre a

PNTN, formando trés aglomerados, de distribuicdo irregular.
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Gréfico 1- Conhecimento dos Secretarios de Saude da 111 Regional sobre a PNTN

No Grafico 2, estdo apresentadas as variacdes referentes ao tempo de gestdo
dos Secretarios de Saude avaliados, na qual se observa que a maioria dos secretarios
de salde avaliados (50%) tém em média 1-2 anos de gestdo; e apenas 10% tém tempo
de gestdo maior que trés anos.

E<1ano
M 1-2 anos
ki 2-3 anos

M >3 anos

Gréfico 2- Percentual de Secretarios de Salide segundo tempo e gestao

Ao cruzarmos os dados do grafico 1, com os dados relativos ao conhecimento
dos Secretarios sobre a Politica Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), se observa

uma distribuigdo irregular, evidenciando que o tempo como gestor da saude ndo
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interfere diretamente nestes dados, ou seja, uma distribuicdo de certa forma paritéria e

onde os gestores mais antigos referem desconhecer tal politica.

Nos dados identificados acima, evidencia-se que muitos dos Secretarios de
Salde da Il Regional de Saude desconhecem a PNTN, isto descortina um cenério
preocupante que associado ao baixo percentual de cobertura do PNTN na 11l Regional
de Salde configura uma situacdo epidemioldgica que necessita de atencdo, pois
comprova que a PNTN ainda ndo ganhou a importancia epidemioldgica que lhe é
propria. Isto se ressalta com a afirmacdo do Ministério da Salde: “Ainda que a
Portaria n°. 822/2001 regulamente a triagem neonatal, o principio de igualdade e de
oportunidade para o diagnostico precoce ainda parece ndo ser real e com isso fere o
principio ético da assisténcia a saude (BRASIL, 2001).

Tabela 1 - Distribuicdo dos Secretarios de Saude da Il Regional, segundo tempo médio de gestéo e
conhecimento sobre a PNTN

Tempo meédio de Quantidade de Desconhecem ou ja | Conhecem a PNTN
Gestao Secretarios de Saude ouviram falar na
PNTN
<1lano 02 01 01
1-2 anos 06 03 03
2-3 anos 03 03 _
>3 anos 02 01 01

Dos cinco municipios nos quais os Secretarios de Saude referem conhecer a
politica, apenas 03(trés) tém postos de coleta para triagem neonatal, ou seja apenas
60% destes. Dos sete municipios nos quais 0s Secretarios de salde referiram
desconhecer a politica ou apenas ter ouvido falar sobre, apenas um municipio tem
posto de coleta para Triagem Neonatal. Evidencia-se assim que a informacao é

indispensavel para o planejamento das acdes e servicos de saude.

A0 questionarmos 0s Secretarios se a Secretaria de Saude do Estado de

Pernambuco ja os abordou sobre tal politica, apenas trés referem que ja foram
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abordados sobre tal tema, se cruzarmos com o tempo de gestdo, mais uma vez
identificamos uma distribuicdo irregular, retratando que o tempo de gestdo néo
interfere diretamente no conhecimento dos Secretarios.

Tabela 2- Distribuicdo dos Secretarios de Saude, da I11 Regional de Saude que foram abordados
sobre a PNTN, segundo tempo - 2010

Tempo médio de Gestao NuUmero de Secretarios
abordados pela SES sobre a
PNTN
<lano —
1-2 anos 03
2-3 anos _
>3 anos _

Ao avaliarmos o interesse dos Secretarios de Saude sobre a PNTN,
identificamos que 100% dos entrevistados tém interesse em saber mais sobre esta
politica, mesmo aqueles que referem ja conhecer a politica.

Na analise acima identificamos que o conhecimento da PNTN, independe do
tempo de gestdo, e a falta de conhecimento sobre a PNTN, privam o individuo do
direito baseada na assisténcia integral e universal a satde, com enfoque voltado para a
melhoria da qualidade de vida. Os objetivos da PNTN para serem alcangados devem
ser assumidos de forma solidaria pelas trés esferas de governo e assim responder as
adversidades de cada regido, deve também haver informacgdo, conscientizacdo e
sensibilizacdo quanto a importancia do exame, bem como capacitagdo aos

profissionais envolvidos.

O conhecimento técnico-cientifico é fundamental, pois somente a partir da
conscientizacdo da necessidade e da importancia que o teste do pezinho representa

para a crianc¢a, para a familia, e mais que isso, para uma sociedade como um todo, €
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que talvez seja instituida a idéia relacionada a prevencéo e ao cuidar (BENINCASA et
al., 2009).
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5. CONCLUSAO

Se os objetivos da PNTN fossem alcancados, a deteccdo precoce de portadores
do trago falciforme como de outras doengas permitiriam o aconselhamento e/ou
orientacdo genética aos portadores e, conseqlientemente, poderiam funcionar como
meio para evitar custos para o sistema de satde. Na medida em que casais de risco tém
chance de optarem ou ndo por uma gestacdo, custos com pacientes falciformes, tais
como tratamento de infecgdes e crises algicas, profilaxia antinfecciosa, sobrecarga de

ferro, custo transfusional, entre outros, podem ser evitados.

A todos esses conhecimentos, devem estar associados aqueles relativos aos
fatores organizacionais que podem dificultar ou mesmo inviabilizar as acdes de salde.
Os dados do presente estudo demonstraram que fatores de ordem gerencial
promoveram a reducdo drastica na cobertura do PNTN para recém-nascidos nas
maternidades da regido, que estdo a exigir medidas corretivas condizentes com as

propostas do proprio programa.

A realidade identificada na presente pesquisa deve sensibilizar os gestores das
trés esferas, como também deve integrar sua formacgdo como profissionais conscientes
dos problemas sociais de seu pais, para despertar neles a vontade da acdo construtiva,
da acdo politica, da acdo de cidadania plena. E preciso considerar a complexidade da
tarefa da gestdo, que se apresenta de forma mdltipla e cada vez mais dinamica, nas
diferentes regides, assim como as especificidades da area de Triagem Neonatal, no que
se refere aos processos de decisdo, programacéo, execucdo e avaliacao de acoes.

Para o éxito do PNTN em nosso Pais é fundamental a acdo conjunta entre os
diversos atores do processo, é fundamental que nds gestores empenhemos esforcos na
qualificacdo do processo de gestdo, de forma a conseguir implementar politicas que
produzam impactos positivos sobre o perfil da Salde e a qualidade de vida da

populagéo.

Informar é reduzir as incertezas e oferecer ferramentas que auxiliem na

identificacdo e superacdo dos problemas.
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7. RECOMENDAGCOES

Coerentes com as diretrizes politicas vigentes e, contribuindo para a melhoria
da qualidade da prestacdo de servicos e da gestdo e para a satisfacdo do usuério,
recomenda-se que as trés esferas de governo articulem-se para promover uma maior

divulgacdo da PNTN, capacitando os gestores locais para a efetivacdo desta politica.
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APENDICE A - Questionario

Vocé estd como secretario de salde ha quanto tempo?

Vocé conhece a Politica Nacional de Triagem Neonatal?
() Sim

( ) Néo

( ) Ja ouviu falar

Vocé sabe quais as responsabilidades dos municipios na Politica Nacional de Triagem
Neonatal?

() Sim

( ) Nao

( ) Ja ouviu falar

Durante sua gestdo, a secretaria do Estado ja procurou o seu municipio para tratar
sobre esta politica?

() Sim

( ) Néo

( ) Néo lembra

Vocé sabe quais doencas fazem parte desta politica?
() Sim

( ) Nao

( ) Néo lembra

No seu municipio tem posto de coleta para triagem neonatal(teste do pezinho)?
() Sim
( ) Nao

( ) Nao lembra
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7- Vocé tem ddvidas sobre algum assunto relacionado a esta politica de triagem
neonatal?

( ) Sim. Qual(is)?
( ) Néo

8- Vocé sente a necessidade de mais informagdes sobre esta politica de triagem neonatal?
() Sim
( ) Néo
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

CONHECIMENTO DOS SECRETARIOS DE SAUDE DOS MUNICIPIOS DA I
REGIONAL SOBRE A POLITICA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL

Nome da Orientadora: MS Marcia Maia Tavares

Vocé esta sendo convidado a participar dessa pesquisa que tem como objetivo avaliar
0 conhecimento dos secretarios de salude dos municipios da Il Regional sobre a Politica
Nacional de Triagem Neonatal. Sua participagdo é voluntéria e vocé pode retirar-se do estudo
a qualquer momento se assim o desejar.

Os dados serdo coletados através de um questionario, contendo perguntas relacionadas ao
teste do pezinho. Os resultados serdo apresentados em tabelas e graficos e discutidos de
acordo com a revisao bibliografica realizada.

As informagles obtidas através do estudo terdo carater sigiloso, bem como serd
respeitada a privacidade de seus participantes, para evitar 0s riscos inerentes a pesquisas com
seres humanos, como quebra de sigilo e de constrangimento. As informacdes apenas poderdo
ser divulgadas em eventos ou publicagdes cientificas, porém preservando a identidade de seus
participantes. Elas poderdo ser divulgadas em eventos ou publicagdes cientificas, porém
preservando a identidade de seus participantes.

Os resultados trardo beneficios para avaliar o conhecimento dos secretarios de salde
dos municipios da Il Regional sobre a Politica Nacional de Triagem Neonatal, a0 mesmo
tempo sensibilizar os mesmos quanto a importancia sobre o tema em questao.

Qualquer esclarecimento que necessite podera entrar em contato com Luciana Lopes de
Mello, coordenadora da pesquisa, pelo endereco:

Secretaria de salde de palmares, Rua Dr. Severino Vieira César, n°® 131, Sao Jose,
Palmares-PE.

Telefones: (81) 36810857

Ou ainda pelo email: lucianalp2005@hotmail.com

Luciana Lopes de Mello

Coordenadora da pesquisa


mailto:lucianalp2005@hotmail.com

44

Minha participagdo € voluntéria e esta formalizada através da assinatura deste termo
em duas vias, sendo uma retida por mim e a outra pela pesquisadora. Poderei deixar de

participar a qualguer momento, sem que isso acarrete qualquer prejuizo a minha pessoa.

Nome do/a participante

Assinatura do/a participante

, / /2010.
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