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RESUMO

O objetivo deste projeto foi elaborar uma proposta de planejamento e organizagdo da
aten¢do as malformagdes congénitas a partir da articulagdo de conhecimentos da clinica,
epidemiologia e do planejamento e gestao em saude. Trata-se de um estudo exploratoério,
no campo do planejamento e organizagcdo dos servigos de saude, que utilizou como
estratégia metodoldgica a pesquisa documental e bibliografica, a técnica de Grupo
Nominal, a analise de bases de dados e¢ o estudo de caso. O referencial tedrico foi
construido, principalmente, a partir dos fundamentos das Redes de Atengdo a Saude
(RAS) e do enfoque de gestdo estratégica hospitalar denominado Demarché Stratégique.
Os resultados estio estruturados no formato de artigos, sendo que cada um representa um
momento do estudo: o primeiro descreve a analise estratégica da aten¢ao as malformacdes
congénitas (MC) para o desenho de linhas de cuidado; o segundo apresenta o processo de
cuidado e a elaboragdo de requisitos estratégicos para organizacao dos servigos de saude;
o terceiro € o levantamento do ntimero de casos e as unidades hospitalares envolvidas na
aten¢do as malformacdes congénitas no Estado do Rio de Janeiro (RJ); e no quarto
constam os resultados da andlise do perfil assistencial para identificagdo de servigos de
referéncia no Estado do RJ. As etapas desenvolvidas neste estudo permitiram a
identificacdo de um conjunto de requisitos estratégicos de qualidade e seguranca para
organiza¢do da aten¢do as malformagdes congénitas de abordagem cirargica imediata.
Estes requisitos foram utilizados para a analise do Estado do Rio de Janeiro e a elaboragao
da proposta de organizag¢do dos servicos de referéncia e estruturacdo de uma linha de
cuidado. No processo de construgdo desta proposta também foram utilizadas estratégias
que podem contribuir para a qualificacdo dos processos de planejamento e organizacao
de servicos de satude para outras condi¢des e problemas de saude, apoiando profissionais
e gestores na estruturacdo das redes de atencao a satde.

PALAVRAS CHAVE: Planejamento em Saude, Gestdo em Saude, Servigos de Saude
Materno-Infantil, Gestdo Hospitalar, Anomalias Congénitas
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ABSTRACT

The aim of this project was to develop a proposal for planning and organizing care for
congenital anomalies based on the articulation of knowledge from clinic, epidemiology
and health planning and management. It is an exploratory research in the field of planning
and organization of health services, its methodological strategy employed are document
analysis, literature review, nominal group technique (NGT), data analysis and case study.
The theorical framework was mainly developed on the fundamentals of health services
networks and the strategic hospital management. The results are structured in the format
of articles, each one representing a moment of the study. The first describes the strategic
analysis of the attention of congenital anomalies to design care pathways. The second
presents the care process and the development of strategic requirements to the
organization of health services. The third includes the survey of the number of cases and
the profile of hospital involved in the care of congenital malformations in the State of Rio
de Janeiro. The fourth and last articles shows the results of the analysis of the care profile
to identify referral hospitals in the State of Rio de Janeiro. The steps developed in this
study allowed the identification of a set of requirements of strategic quality and safety in
order to organize the attention to congenital anomalies that require immediate surgical
approach. These requirements were applied to analyze the Rio de Janeiro State and to
elaborate a proposal to organize its care pathways. In the process of creating this proposal
it was also applied strategies that can contribute to the qualification of the planning
process and the organization of public health services for other health conditions and
problems. In this way it can support health professionals and managers in restructuring
health care networks.

KEY WORKS: Health Planning, Health Management, Maternal-Child Health
Services, Hospital Management, Congenital Abnormalities
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CAPITULO1
1. INTRODUCAO

As mudangas no perfil epidemioldgico e demografico tem sido motivo de
preocupagdo para pesquisadores, politicos e gestores no mundo todo. Algumas
caracteristicas destas mudangas sdo comuns aos sistemas de satide como a diminuigdo
das taxas de natalidade, o aumento da expectativa de vida, o incremento das condi¢des
cronicas e o crescimento dos custos na area de atengio!2.

Isto intensificou, principalmente a partir da década de 90, a adocdo pelos
governos de um conjunto de medidas para a reforma dos sistemas de satide, com objetivo
de adequacdo dos modelos de atencdo a este novo perfil da populacdo e também a
otimizag¢do dos recursos e redu¢do dos custos??.

As experiéncias de reforma dos sistemas internacionais t€ém apontado para a
importancia da busca de mecanismos de organizagao e integracao dos sistemas e servicos,
a amplia¢do da atencdo primaria em saude, a equidade no acesso e oferta da atencao, a
racionalizacdo na incorporacdo de tecnologias, na oferta de cuidados baseada em
evidéncias e na participa¢do dos usudrios*>.

Um dos principais problemas que interferem na eficiéncia dos sistemas de saude,
na obtencdo de maior resolutividade e na satisfacdo dos usudrios € a fragmentagdo dos
processos de atencgdo e gestdo. Para superar estes obstaculos os sistemas universais t€ém
aprofundado os conceitos e fundamentos das Redes de Atencdo a Satide (RAS) e suas
estratégias para a reestruturacdo dos modelos e praticas assistenciais. No ambito da
organizagdo e gestao de redes trés elementos destacam-se como fundamentais para o seu
sucesso: cobertura adequada da oferta de servicos, perfil assistencial claramente definido
e coordenagdo do cuidado®.

Entretanto, no contexto nacional ainda ¢ possivel identificar um conjunto de
desafios no que diz respeito ao planejamento em saude para organizagdo das redes de
aten¢do, como: necessidade de reversao de um modelo de programagao em saude baseado
no ajuste dos valores das séries historicas de oferta dos servigos; defini¢do de forma
desarticulada do perfil assistencial das unidades de saude; e uma insuficiente
incorporagdo de mecanismos de integracdo entre os niveis assistenciais ¢ na gestdo da
clinica’”%?,

Desta forma, o alcance de resultados na estruturacdo das redes de atengado

depende também de uma reinvengdo nos processo de planejamento e organizagdo dos
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servicos de saude'’. Assim, identificar novas ferramentas ¢ modos de realizar um
planejamento coerente com as necessidades apontadas pelas evidéncias clinicas, de
qualidade do cuidado e com otimizagdo dos recursos ¢ fundamental para uma mudanga
na organizacao da oferta e coordenacdo dos servigos de saude, de forma que amplie o
acesso e reduzam-se as desigualdades.

No que concerne ao cuidado a crianga o Brasil tem vivenciado uma queda
expressiva da mortalidade infantil, apresentando uma reducdo de 50% nas ultimas trés
décadas, resultante de melhorias em termos de desenvolvimento econémico, social e de
assisténcia a saude!’*'%!13, Quanto as principais causas de mortalidade infantil no mesmo
periodo identifica-se uma mudanga de perfil com o controle das doencas
infectocontagiosas na infincia e o aumento das condi¢des cronicas, o que retrata o
processo de transi¢do epidemioldgica nacional!¥1413,

A mortalidade neonatal precoce desponta como o principal componente na
ocorréncia dos oObitos infantis, sendo a prematuridade a principal causa de mortalidade,
seguida das malformagdes congénitas, que desde a década de 90 vem se destacando no
contexto brasileiro. Este cendrio aponta para necessidade de analisar a oferta de servigos,
pensar estratégias de organizacdo do cuidado e de articulacdo assistenciais com a
finalidade de qualificar o atendimento, reduzir morbimortalidade e melhorar a qualidade
de vida desse grupo'*+!°.

Atualmente estdo disponiveis métodos de detecg¢do precoce das malformagdes
congénitas que permitem um planejamento adequado para o nascimento e
acompanhamento do recém-nascido, incluindo a programag¢do do parto e dos cuidados
intensivos neonatais e cirirgicos necessarios e decisivos para um melhor prognostico e
redu¢do da mortalidade infantil'®!”. Estes elementos permitem pensar um cuidado mais
estruturado e integrado, a partir do planejamento e programagado da oferta de cuidados e
organizac¢do da rede de aten¢do para atendimento adequado deste agravo.

Uma das estratégias apontadas para superar a fragmentagdo nos processos de
atengdo € a estruturagdo de linhas de cuidado em satde. As linhas de cuidado tem como
objetivo promover a organizagdo dos caminhos a serem percorridos pelos usuarios de
forma mais racional, sistémica e humanizada, afim de garantir que os recursos
necessarios, em razao do diagnostico e terapéutica prescrita, sejam disponibilizados em
tempo oportuno!8-1?,

Para qualificar o desenho das linhas de cuidado ¢ necessério articular os

conhecimentos da clinica e da epidemiologia, a partir da identificacdo das melhores
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praticas de cuidado, com os de planejamento e gestdo para elaboragdo de propostas de
organizag¢do de servigos de saude.

Assim, este projeto teve como objetivo apresentar uma proposta de planejamento
e organizacdo do cuidado as malformacgdes congénitas, articulando os conhecimentos da
clinica e da epidemiologia e utilizando os conceitos e fundamentos envolvidos no
arcabouco da estruturagdo das redes de atengdo a satde.

Trata-se de um estudo exploratorio, no campo do planejamento e organizagao
dos servigos de saude, que utilizou como estratégias metodologicas a pesquisa
bibliografica e documental, a técnica de Grupo Nominal, andlise de bases de dados e o
estudo de caso.

Como referencial tedrico foram utilizadas a produgao referente a estruturagao de
redes de atencdo a saude, particularmente seu conjunto de fundamentos: economia de
escala, disponibilidade de recursos, qualidade e acesso; integracao horizontal e vertical;
processo de substituicdo; territorios sanitdrios; e niveis de atengdo. Incluindo as
estratégias e mecanismos propostos para ampliar a integrag@o entre os niveis de atengao,
0s servicos e as praticas assistenciais. No campo do planejamento e organizagdo dos
servigos de saude foram abordadas questdes referentes a estruturagdo de parametros
assistenciais para as agdes e servigos de saude no Sistema Unico de Saude (SUS) ¢ a
definicdo do perfil assistencial hospitalar, a partir do enfoque da gestdo estratégica
hospitalar francesa denominado démarche stratégique®'-*2.

As etapas de trabalho foram desenhadas considerando os passos sugeridos para
estruturacdo das linhas de cuidado e os elementos fundamentais para organizacdo das
redes de ateng¢do, incluindo: Andlise estratégica da atencdo as malformagdes congénitas;
Defini¢do do processo de cuidado e de requisitos estratégicos de organizacdo dos
servigos; Diagndstico da situagdo, analise do perfil assistencial e identificagdo de servigos
de referéncia no Estado do RJ. Os resultados e discussdo estdo estruturados no formato

de artigo e cada um corresponde a uma etapa/momento do trabalho.



17

2. JUSTIFICATIVA

No campo do planejamento governamental em saude observa-se um esforgo para
reformular a 16gica de programagao, elaboracao de critérios e parametros assistenciais e
dos mecanismos de planejamento do Sistema Unico de Satde (SUS)723.

No entanto, as experiéncias de estruturagdo de redes de atencdo no sistema
publico brasileiro ainda sdo incipientes e ndo partem de um planejamento das
necessidades de cuidado em satde, baseadas em um modelo de intervengao definidos a
partir das melhores evidéncias clinicas, articuladas com o cendrio epidemiologico e
analise econdmica®2423,

Os relatos encontrados no ambito nacional ddo énfase maior as propostas e
conceitos envolvidos na estruturagdo de redes, mas poucas sdo as produgdes que
aprofundam ou detalham o caminho percorrido, as ferramentas envolvidas e as etapas
deste processo de planejamento para organizagdo dos servicos de saude, principalmente
na perspectiva regional®%27,

A partir da identificacdo desta lacuna o estudo propde ampliar as informagdes
acerca deste processo de planejamento em saude, contribuindo para qualificagdo e o
aprimoramento da organizacdo dos servigos de satde e linhas de cuidado regionais no
escopo das redes de atengdo a satde. Nao com a intengdo de apontar para um método ou
modelo ideal, mas apresentar os elementos e ferramentas utilizados neste estudo e que
podem auxiliar profissionais e gestores na construcdo de caminhos assistenciais e linhas
de cuidado para ampliar a integragdo das acdes e servicos de saude.

Quando se trata do cuidado perinatal, mesmo considerando a expansao dos leitos
neonatais nos ultimos anos e dos esfor¢os de qualificacio do cuidado a partir da
implantagdo da Rede Cegonha®®, estudos e andlises apontam para a permanéncia de
alguns desafios como o dimensionamento da oferta, a dificuldade de acesso e de
integracdo dos servigos, o que interfere na oferta de cuidado mais oportuno em ambito
nacional?>:30,

A auséncia de diretrizes clinicas e requisitos estratégicos que orientem o
planejamento e programagdo para organizacdo de linhas de cuidado, além de contribuir
para o maior risco de morbimortalidade e prejuizo para a qualidade de vida dos pacientes,
também pode prolongar o tempo de internagao e impacta na ocupagao dos leitos neonatais

e pediatricos’%3!,
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No caso das malformagdes congénitas, apesar de serem consideradas no ambito
das doengas cronicas na Politica Nacional de Atencdo Integral a Satide da Crianga® e
como um eixo da Politica de Atengdo Integral s Pessoas com Doengas Raras®3, ndo foram
objeto de formulacdo com relagdo aos requisitos de qualidade e seguranca para
organizac¢do dos servicos de saude ou parametros para programacgao das agdes e recursos.
Estes elementos sdo fundamentais para o desenho de linhas de cuidado e articulagdo do
cuidado pré-natal, intensivo neonatal, cirurgico e seguimento pediatrico para os casos de
malformagdes congénitas?®,

Entretanto, um projeto de pesquisa em desenvolvimento e coordenado pelo
Instituto Nacional da Mulher, Crianga e Adolescente Fernandes Figueira (IFF), tem como
objetivo a elaboragdo de diretrizes clinicas para duas malformagdes congénitas facilmente
detectaveis no pré-natal: hérnia diafragmatica e espinha bifida. Para constru¢do deste
documento foram constituidos grupos de trabalho com a participagdo de especialistas,
docentes e gestores de diferentes regides do Brasil, que atuam em unidades assistenciais
de referéncia para o cuidado perinatal, na gestao local e do Ministério da Saude (MS). O
grupo realizou oficinas de consenso e seguiu o Manual da Comissdo Nacional de
Incorporagdo de Tecnologias (CONITEC) para elaboracdo da Diretriz Clinica que
encontra-se em fase de finalizagdo para ser submetida a consulta publica.

O desenvolvimento deste projeto se apresentou como uma oportunidade para, a
partir da definicdo das melhores praticas de cuidado baseadas em evidéncias, identificar
estratégias de organizag¢do da rede de atengdo partindo de um planejamento focado nas
necessidades de cuidado as malformagdes congénitas.

Isto permite disponibilizar informagdes para qualificagdo do cuidado, promogao
de melhorias na coordenacdo, na regulagdo e acesso aos servi¢os, maior racionalidade e
adequagdo no uso dos leitos intensivos neonatais nas situagdes de malformagdes
congénitas, contribuindo para a melhoria dos resultados perinatais como um todo.

O tema do projeto estd alinhado também ao papel da organizagdo onde a
doutoranda atua como analista de planejamento e realiza o curso de pos-graduacdo em
Satde da Crianga e da Mulher. O IFF tem como missao o apoio a formulacao de politicas
publicas nacionais e apresentacdo de propostas para qualificacdo e organizacdo dos
servigos de saude. Desta forma, este Instituto ocupa uma posicao estratégica no cenario
da aten¢do materno-infantil, o que a0 mesmo tempo possibilita ¢ também demanda a
prospeccao de solugdes para o que se reconhece como lacuna na organizagdo da rede de

cuidado perinatal. Para apoiar o desenvolvimento destas solugdes a area de planejamento



19

precisa buscar continuamente o desenvolvimento e aprimoramento dos processos e
ferramentas de planejamento e gestdo em saude.

Sob essa perspectiva, esse projeto responde a uma das atribuigcdes centrais
definidas no papel do Instituto Nacional: gerar e difundir conhecimento para a
implantacdo de politicas e programas de saide da mulher, da crianca e do adolescente
baseados no cenario demografico e epidemiologico e na melhor evidéncia cientifica
disponivel**.

Assim, o estudo pretende contribuir para organizagdo da oferta de atengdo ao
cuidado perinatal, no contexto das malformagdes congénitas, ¢ na producdo de
conhecimento identificando elementos que permitam a qualificagdo dos processos de
planejamento e organizacao de linhas de cuidado para outras condi¢des e problemas de
saude.

No cotidiano dos servigos e da gestdo permanece uma lacuna na articulagao dos
diferentes conhecimentos (clinico, epidemiologico e de planejamento) para uma mudanga
mais consistente na légica de planejamento e organizacdo da atencdo a saude,
principalmente no ambito hospitalar.

Essas fragmentagdo reforca a necessidade de buscar formas de articulagdo dos
conhecimentos clinicos e da gestdo para identificagdo de requisitos de qualidade e
seguranga que orientem o desenho de linhas de cuidado e a organizagdo de servigos numa
perspectiva regional.

Propostas que busquem uma maior articulacdo dos instrumentos de gestdo da
clinica, como os protocolos e diretrizes clinicas, para a proposi¢do de requisitos
estratégicos para organiza¢ao da oferta de forma mais integrada entre aten¢do primaria,
especializada e planejamento no ambito regional certamente podem contribuir para o

sucesso da reestruturagdo das redes de aten¢ao no contexto nacional.
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3. OBJETIVO GERAL

» Elaborar uma proposta de planejamento e programacio da atencdo as

malformagdes congénitas no ambito das redes de atencao a saude

3.1 OBJETIVOS ESPECIFICOS

» Apresentar uma proposta de abordagem das malformagdes congénitas

para organizagdo de linhas de cuidado;

» Definir o processo de cuidado e identificar requisitos estratégicos para

organizac¢do dos servigos de saude;

= Realizar o levantamento do numero de casos ¢ analise da situagdo atual

da rede de servigos no Estado do Rio de Janeiro;

» Analisar o perfil assistencial hospitalar para identificacdo de servicos de

referéncia para atencdo as malformagdes congénitas.
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4. REFERENCIAL TEORICO

Para estruturacdo do referencial tedrico foi feita uma revisao da literatura com
foco na produgdo sobre a organizagdo de redes de atengdo a satde, o planejamento em
saude no Brasil, a drea de saude materno-infantil e as malformagdes congénitas, visando
a identificacdo de elementos para a estruturacdo da metodologia de trabalho e para
subsidiar a elaboragdo da proposta de organizagdo dos servigos de saude.

Desta forma, o referencial tedrico estd dividido em trés partes. Na primeira
encontra-se uma revisao dos modelos assistenciais com foco nas redes de atengao a saude,
descrevendo seus fundamentos, premissas € 0os componentes essenciais para sua
organiza¢do. Para abordar as origens, os fundamentos e as formas de organizagdo das
redes de atencdo, foram utilizados alguns trabalhos académicos e documentos oficiais
nacionais e internacionais que orientam as propostas de reorganizagao do SUS.

A segunda parte contém uma breve apresentacao do contexto do planejamento em
satde no Brasil, no que se refere a programacao de agdes e servigos e a defini¢ao do perfil
assistencial, especialmente no ambito da atencdo hospitalar, a partir do referencial do
enfoque Démarche Stratégique que contribui para andlise e definicdo do perfil
assistencial hospitalar.

A terceira parte apresenta informacdes sobre os defeitos e malformacdes
congénitas, como as formas de classificacdo, as estratégias de intervencdo, as
caracteristicas das principais patologias abordadas neste estudo e sobre o cenario da

atencao materno-infantil no Brasil.
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4.1 Modelos de Atencao a Saude e a Gestiao de Redes

O debate sobre as formas de organizagdo dos servigos ¢ dos processos de atengao
a saude tem ganhado mais espaco no ambito nacional nas ultimas décadas. Isso ocorre
em funcdo de uma critica a0 modelo hegemonico e fragmentado de cuidado e também
pelo surgimento de propostas alternativas oriundas de experiéncias nacionais e
movimentos internacionais®>3637,

O termo mais utilizado para tratar deste tema tem sido modelos assistenciais ou
modelos de atencdo a satde. Em duas revisdes recentes realizadas por Teixeira &
Vilasboas (2014)*8 e Paim (2012)%, a partir de documentos de organismos internacionais
e da producdo cientifica de pesquisadores que trabalham com este conceito, sdo
apresentadas as diferentes formas de compreensdo do que vem a ser ou do que trata um
modelo de atencao a saude.

Resumindo, os autores encontraram o conceito de modelos assistenciais
relacionados a quatro dimensdes diferentes: a0 modelo de prestacao de servico, ou seja,
as normas e leis que regem o sistema publico ou privado, aos estabelecimentos de saude
(ambulatorios, policlinicas, hospitais) e a forma como estes interagem (organizacao de
redes, referéncia e contra-referéncia); ao processo de prestacio de servicos, como este
se organiza para atender as necessidades de satde nas unidades (a partir da demanda
espontanea ou a oferta organizada); as formas de organizacao das praticas de satide,
que podem ser agdes de promogao, prevengdo, assistenciais e reabilitadoras; e a forma
de gestio dos sistemas, servicos e das relacdes entre os sujeitos (profissionais de saude
€ usuarios).

Apontam, porém, que uma compreensao mais sistémica de modelo de atencao
precisaria contemplar desde uma dimensao gerencial, referente a forma de condugdo do
processo de reorganizacdo da atencdo a saide, uma dimensdo organizativa, que diz
respeito a relacdo entre os estabelecimentos de saude, e a operativa ou tecno-
assistencial, que ocorre na relagdo dos sujeitos das praticas e seu objeto de trabalho.

Assim, nesta perspectiva estariam incluidos desde o nivel macro de estruturagao
de sistemas, o nivel meso de articulagdo dos servicos em rede e o micro das praticas e
processos de trabalho em satde, todos essenciais para que a transformagdo ou
reorientacao do modelo de aten¢do seja alcangada.

No contexto nacional a maioria dos autores que analisam e discutem as

alternativas de reorganizagdo, que surgiram tanto no espaco académico como de



23

experimentacdo desde os niveis locais ao nacional, apontam cinco principais propostas:
Distritos Sanitarios; A¢des Programaticas em saude; Vigilancia em Saude; Saude da
Familia; e Acolhimento e Clinica Ampliada®3%-4,

Cada proposta tem suas bases conceituais € metodologicas detalhadas em textos
técnicos e trabalhos cientificos e, apesar de se aprofundarem ou enfatizarem diferentes
dimensdes e aspectos do modelo de atengdo, orientam suas formula¢des na perspectiva
da busca pela integralidade do cuidado.

O propdsito desta revisdo ndo € descrever as caracteristicas de cada movimento,
mas fazer um breve resgate porque esta discussdo interfere nas propostas que foram
elaboradas, incorporadas no ambito do SUS e nos desafios atuais do modelo de ateng¢ao
e do planejamento em satde que orientam os objetivos deste projeto.

No ambito do SUS foram incorporados alguns elementos e tecnologias
provenientes destas propostas como a distritalizagdo, a vigilancia a saude, o acolhimento
e o apoio matricial. Estes estdo presentes em politicas e programas nacionais que
buscaram a reversao do modelo assistencial privilegiando a atencdo basica e as acdes de
promogao e prevencao, entre eles a Estratégia de Satde da Familia, a Vigilancia Sanitaria
e Epidemiologica, e a Politica Nacional de Humanizagdo3%:*°,

Apesar destes avancgos ainda existe uma grande dificuldade de articulacdo do
conjunto de elementos que compdem o sistema de satide, seja no nivel de articulagdo das
politicas setoriais, dos sistemas de apoio e financiamento, entre os servigos e unidades de
satde ou no ambito das praticas assistenciais e de cuidado. Ou seja, nas trés dimensdes
(gerencial, organizativa e tecno-assistencial) necessdrias para uma articulagdo mais
sistémica e com maior impacto para a melhoria das condi¢des de saude da populagdo.

E isso se daria principalmente com formas de organizacdo dos servigos de saude
baseados nas necessidades da populacdo e na identificacdo de mecanismos de
coordenacdo da aten¢do, o que se materializa nos fundamentos e conceitos da proposta

de estruturacdo de Redes de Atengdo a Saude (RAS).

4.1.1 Conceitos e Fundamentos das Redes de Atencio

A referéncia mais cléssica e utilizada nos diferentes trabalhos e documentos que
tratam das redes regionalizadas é o Relatorio Dawson*!. Este relatorio foi elaborado e
publicado em 1920 e ja trazia no seu escopo alguns conceitos que até hoje compdem a

base para estruturacdo de um sistema integrado como territorializagdo, regionalizacao,
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coordenacdo entre os niveis de atencdo, populagdo adscrita, atengdo primaria como
nucleo coordenador do cuidado, entre outros*'.

No caso das experiéncias internacionais duas sdo centrais no debate sobre a
integracdo e orientam as normativas e documentos oficiais publicados no Brasil: as redes
regionalizadas dos sistemas universais de saude, principalmente do sistema inglés, e a
experiéncia norte americana com a estruturagio de sistemas integrados>:®.

Nos ultimos anos foram publicados alguns documentos pela Organizacao
Panamericana de Saude (OPS), entre eles o das Redes Integradas de Servigos de Saude
Baseadas na Ateng¢dao Primaria em Saude (APS), que serviram de marco conceitual para
os paises da América Latina e para orientar as diretrizes no ambito do SUS!0:21:42:20,

As RAS sao definidas nestes documentos como “uma rede de organizagoes que
presta, ou faz arranjos para prestar, servi¢os de saude equitativos e integrais a uma
populagdo definida e que esta disposta a prestar contas por seus resultados clinicos e
econdémicos e pelo estado de savide da populagdo a que serve” (OPS, 2010: 22)?!

Também sdo apontados os principais elementos que constituem as redes:
populacao, estrutura operacional e o modelo de atengdo. O primeiro elemento marca a
aten¢do a saude baseada na populagdo, que envolve o processo de territorializagdo,
cadastramento, a estratificagdo por risco, e a vinculagdo as equipes de satde. A estrutura
operacional envolve cinco elementos: o centro de comunicagdo (atengdo primaria em
saude como ordenadora do cuidado), os pontos de atengdo secundaria e tercidria
(ambulatodrios e hospitais que prestam cuidados especializados), os sistemas de apoio
(sistemas diagndsticos e terapéuticos, farmacéutico e de informacao), sistemas logisticos
(solugdes tecnologicas que organizam os fluxos de informagao, produtos e pessoas), € o
sistema de governanga da rede (o desenho institucional, o sistema gerencial e o sistema
de financiamento).

O terceiro elemento ¢ focado na forma de organizagdo das praticas e processos de
trabalho em saude, que deve considerar a busca de diferentes estratégias para condi¢des
agudas e cronicas e a preméncia na incorpora¢do de modelos de cuidados inovadores para
as condigdes cronicas.

Apesar de ndo prescrever um modelo Unico para a organizagdo das redes de
aten¢do, o documento define ainda um conjunto de atributos essenciais para o seu bom
funcionamento (Quadro 1). Estes atributos referem-se a diferentes ambitos do sistema

como governanga, modelo organizacional, financiamento e modelo assistencial e constam
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na maioria dos documentos como balizadores para propostas de reorganizagdo dos
sistemas e servicos de saude.

O Ministério da Saude, seguindo estas orientagdes, langa a Portaria 4.279/2010
onde estabelece as diretrizes para organizagao das redes de atenc¢do a saide no SUS. Nela
apresenta os problemas decorrentes da fragmentacdao dos servigos, a¢des e praticas de
saude no contexto nacional: existéncia de lacunas importantes na oferta de servigos
assistenciais; subfinanciamento publico e com baixa eficiéncia na sua utilizacdo;
inadequacdo do modelo de atencdo voltado para atendimento de condigdes agudas frente
a um contexto de expansao das condi¢des cronicas; problemas na gestao do trabalho com
vinculos precarios e caréncia de profissionais; pulverizagdo dos servi¢os nos municipios;
e baixa incorpora¢io das a¢des de vigilancia e promogio da saude*.

Para superar estes desafios seria necessaria uma inovacdo nas formas de gestdo
em saude, na organizagdo dos servicos e na qualificacdo da atencdo. Neste sentido, aponta
a organizacdo de redes de atengdo como o caminho para superar a fragmentagcdo do
sistema, através da incorpora¢do de mecanismos e instrumentos que contribuam com a
coordenacdao do cuidado, como alternativa para superar a inadequagdo entre o atual
modelo de atengdo e as mudangas do perfil demografico e epidemioldgico da populagdo
brasileira.

Quadro 1 - Os Atributos das Redes de Atencdo Coordenados pela APS

1. Modelo Assistencial:

Atributo 1: Populagdo e territorios definidos e amplo conhecimento de suas
necessidades e preferéncias nas questdes de saude que determinam a oferta de
Servicos.

Atributo 2: Uma extensa rede de estabelecimentos de satide que presta servigos de
promogao, preven¢ao, diagnostico, tratamento, gestdo de enfermidades,
reabilita¢do e cuidados paliativos e que integra os programas focalizados em
enfermidades, riscos e populacdes especificas, os servigos de satide pessoais € 0s
servigos de saude publica.

Atributo 3: Um primeiro nivel de atengdo multidisciplinar que cobre toda a
populagao e que serve como porta de entrada do sistema, que integra e coordena a
aten¢do a saude, além de satisfazer a maior parte das necessidades de saude da
populagao.

Atributo 4: Prestagdo de servigos especializados nos lugares mais apropriados e
que se oferecem preferencialmente em ambientes extra-hospitalares.

Atributo 5: Existéncia de mecanismos de coordenacgdo assistencial ao longo de
todo continuo dos servigos de saude.
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Atributo 6: Atencao a saide centrada na pessoa, na familia e na comunidade,
levando em conta as particularidades culturais e de género e os niveis de
diversidade da populagao.

2. Governanga e Estratégia:

Atributo 7: Um sistema de governanga Unico para toda rede.

Atributo 8: Participagdo social ampla.

Atributo 9: Acdo intersetorial e abordagem dos determinantes sociais da satude e da
equidade em saude.

3. Organizacao e Gestao:

Atributo 10: Gestao Integrada dos sistemas de apoio clinico, administrativo e
logistico.

Atributo 11: Recursos humanos suficientes, competentes, comprometidos e
valorizados pela rede.

Atributo 12: Sistema de informacao integrado que vincula todos os membros da
rede, com decomposicao dos dados por sexo, idade, lugar de residéncia, etnia e
outras varidveis pertinentes.

Atributo 13. Gestido baseada em resultados.

4. Alocacgao de recursos financeiros e incentivos:

Atributo 14: Financiamento adequado e incentivos financeiros

Fonte: Organizagdo Pan-Americana de Sande?

Uma questdo que tem sido refor¢ada na discussdo dos modelos de atengdo ¢ que
ndo existe um desenho Unico, a estruturagdo depende das caracteristicas de cada territorio,
das condi¢des epidemioldgicas, culturais, politicas e dos recursos disponiveis. Alguns
autores inclusive estdo defendendo a adocdo do termo “modos tecnoldgicos de
intervengdo em saude” para marcar a necessidade de buscar uma combinagdo de
tecnologias e abordagens para os diferentes contextos do territério nacional e ndo um
modelo entendido como algo exemplar.

No caso das redes, para que sejam efetivas, eficientes e garantam a qualidade da
aten¢do, o que se define ndo ¢ um modelo que possa ser replicado mas um conjunto de
fundamentos que devem ser considerados na sua organizagdo, que sdo: territorios e
regides sanitdrias; niveis de atencdo; economia de escala, disponibilidade de recursos,
qualidade e acesso; integragdo horizontal e vertical; processo de substitui¢do**4°, Estes
fundamentos sdo particularmente importantes para o estudo porque orientam o processo
de decisdo quanto ao desenho das redes de atencdo e organizacdo dos servigos de saude

em um determinado territorio.
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Os territorios sanitarios e as regioes de saude sdo consideradas fundamentais
no caso dos sistemas universais. Porém, estes ndo sdo desenhos meramente
administrativos e rigidos porque a defini¢do do territorio vai depender da dimensao da
populacao e sua forma de ocupacgdo, das caracteristicas epidemioldgicas, sociais e
culturais. Assim, a regido pode abranger uma cidade ou parte dela, varios municipios, ou
outra configuracdo, ndo sendo possivel pensar em unico desenho/tamanho de regido,
principalmente num pais tdo diverso como o Brasil. 4 regido ndo é criada pelo sistema
de saiide. E, na verdade, o reconhecimento pelo sistema de uma regido, de um territério,
que existe no mundo real, que tem base ndo apenas territorial e populacional, mas
também social e cultural. (Kuschnir, 2014: 133)*

No contexto do SUS o desenho da regido seria materializado no Plano Diretor de
Regionalizagdo e Investimentos e no estabelecimento dos Contratos Organizativos de
Agdo Publica (COAP), o que implicaria na definicdo dos limites geograficos, da
populacdo coberta e do conjunto de agdes e servigos que serdo ofertados, observando a
acessibilidade e pardmetros de escala para conformagio dos servigos*®.

Outro conceito fundamental para garantia do uso racional de recursos e para
governanca da rede € a organizacgdo dos niveis de aten¢ao. Estes sdo arranjos produtivos
que se agregam por densidade tecnoldgica, variando do menor nivel de intensidade
(atengdo primadria) até o de maior densidade tecnologica (atengdo especializada de alta
complexidade).

Seguindo esses fundamentos a rede também seria estruturada a partir de uma
combinagdo de pontos de atengdo de diferentes densidades tecnoldgicas, que tem como
pressuposto a concentra¢do de servicos de maior densidade tecnologica, os quais sdo
utilizados e demandados de forma menos frequente, e a dispersdo dos servigos de menor
densidade, que estariam assim mais proximos do acesso da populacao.

Um dos motivos que justifica a concentragdo dos processos de cuidado de maior
densidade tecnoldgica ¢ o tripé composto por economia de escala, qualidade e acesso. A
dispersao destes servigos leva a ociosidade e ineficiéncia, ja que toda uma infraestrutura
(equipamentos, servigos de apoio diagnostico, profissionais especializados, custos de
manutencdo, etc) precisa ser mobilizada para o funcionamento dos servigos
especializados e quanto menor for a utilizagdo maior sera o custo médio. Assim, para se
obter eficiéncia na utilizacdo dos recursos ¢ imprescindivel que se busque ter economia

de escala na estruturagdo dos servigos.
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Outra questao que justifica essa concentragdo ¢ a busca por qualidade. No caso
dos servicos de satide costuma haver uma relacdo entre quantidade e qualidade, que ¢
explicada pelo fato de quanto maior for o volume de procedimentos e atendimentos
realizados mais capacitada estard a equipe de saide e melhores serdo os resultados do
cuidado. Algumas experiéncias internacionais tém demonstrado resultados positivos
entre a busca de escala e a qualidade como no caso de cirurgias cardiacas, aten¢do ao
cancer ou na concentrac¢do de leitos hospitalares e servigos diagndsticos**.

Na Portaria do Ministério da Saude que orienta a formacao das redes de saude no
ambito do SUS a qualidade ¢ tratada a partir de graus de exceléncia representados pelos
avangos ou nio em seis dimensdes*:

- Seguranca: reconhecer e evitar situacdes que possam gerar dano enquanto se
tenta prevenir, diagnosticar ou tratar;

- Efetividade: utilizagdo do conhecimento para implementar agdes que produzam
beneficios claros para os usudrios;

- Centralidade na pessoa: usudrios devem ser envolvidos no cuidado e terem seus
valores e expectativas respeitados;

- Pontualidade: atendimento e cuidado no tempo certo, evitando danos por atrasos;

- Eficiéncia: evitar desperdicios ou agdes desnecessarias e nao efetivas;

- Equidade: eliminar desigualdades no cuidado decorrentes de local de residéncia,
condi¢des pessoais, escolaridade, poder aquisitivo, entre outros.

Mas o critério fundamental e que orientaria a relacdo e as decisdes quanto aos
desenhos institucionais que combinam a concentracao e dispersdo dos pontos de atencao
¢ o critério de acesso, que prevalece sobre os critérios econdmicos. Os servigos precisam
ser organizados de forma que respondam as necessidades de satde da populacdo e
garantam a sua acessibilidade, mesmo que em algumas regides ou territorios isto
signifique uma perda na economia de escala.

Travassos & Martins>® chamam a atengdo para o fato de que a discussdo em torno
do acesso ¢ complexa, varia entre os autores ¢ muda no decorrer do tempo e conforme o
contexto. Na revisao sobre os conceitos de acesso apontam alguns fatores determinantes
da utilizacdo dos servicos de satide, como os seguintes fatores relacionados:

(a) a necessidade de saude — morbidade, gravidade e urgéncia da doenga, (b) aos
usuarios — caracteristicas demogrdficas (idade e sexo), geogrdficas (regido),
socioeconomicas (renda, educagdo), culturais (religido) e psiquicas; (c) aos prestadores
de servicos — caracteristicas demogrdficas (idade e sexo), tempo de graduacdo,
especialidade, caracteristicas psiquicas, experiéncia profissional, tipo de pratica, forma
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de pagamento, (d) a organizagcdo — recursos disponiveis, caracteristicas da oferta
(disponibilidade de médicos, hospitais, ambulatorios), modo de remuneragdo, acesso
geogrdfico e social; (e) a politica — tipo de sistema de saude, financiamento, tipo de
seguro de saude, quantidade, tipo de distribuicdo dos recursos, legislacio e
regulamentagdo profissional e do sistema. (Travassos & Martins, 2004: 190)>°

O acesso também poderia ser analisado no ambito das redes de atengdo
considerando trés componentes: a disponibilidade, (obten¢ao da ateng¢do necessaria seja
em caso de urgéncia/emergéncia como eletiva), a comodidade (relacionada a conforto,
pertinéncia quanto ao tempo de espera, agendamento e contato com os profissionais) e a
aceitabilidade (satisfacdo e aceitagdo dos usudrios quanto a localizagdo do servigo,
atendimento prestado e os profissionais de referéncia)®.

Desta forma, a organizacdo e composicao dos servigos e pontos de atengao se da
pela combinagdo destes trés elementos (Figura 1) e a situagdo otima nas redes de aten¢do
a saude ¢ dada pela concomitdncia de economias de escala e servigos de saude de

qualidade acessiveis prontamente aos cidaddos. (Mendes, 2011:75)%

Figura 1: A logica de desenho dos componentes das
redes de atencdo a saude nos territdrios sanitarios

[ Economia de Escala ]

| =

[ Qualidade da Atengﬁo]

Fonte: Mendes (2011)*!

Outro conceito que vem da teoria econdmica e que pode ser aplicado a satde ¢ de
integracio horizontal e vertical. A integracdo horizontal ocorre entre unidades com
perfil semelhantes para adensar a cadeia produtiva e obter ganhos de escala, como por
exemplo, no caso de hospitais com mesma missdo que se fundem para ampliar a
capacidade de oferta de leitos. No caso de unidades produtivas diferentes pode acontecer
uma integracao vertical com o objetivo de agregar valor a cadeia produtiva. Isso ocorre
no caso de unidades que realizam ag¢des para um mesmo grupo ou segmento de pacientes,

mas que ao invés de disputarem usudrios complementam suas atividades, ou a articulagao
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de servicos de esferas administrativas diferentes (federal, estadual, municipal) sob a
coordenagdo de uma rede unica.

O processo de substitui¢ao visa a busca da prestagcdo do cuidado certo, no lugar
certo, com custo certo e no tempo certo, ¢ ¢ definido como o reagrupamento continuo de
recursos entre e dentro dos servigos de saude para explorar solugoes melhores e de
menores custos, em fun¢do das demandas e das necessidades da populacdo e dos
recursos disponiveis (Mendes, 2011: 77)%. Pode ocorre numa dimensdo de substitui¢do
de localizagao da atividade ou procedimento (de um servigo para outro, por exemplo), de
competéncias (mudanga do mix de habilidades entre os profissionais da equipe clinica),
de tecnologia (mudan¢a do modo de intervengao, como a introducdo de procedimentos

menos invasivos) e clinica (transi¢cao para um autocuidado apoiado).
4.1.2 Organizaciao das Redes de Atencio

Considerando que ndo existe modelo unico ou padrdo que possa ser reproduzido
o desenho de redes de saude torna-se um desafio, principalmente no campo do
planejamento e programacao, pela necessidade de traduzir o conceito de redes para uma
realidade especifica onde os territorios sdo diferentes na sua composi¢do epidemioldgica,
das necessidades de satde, demandas e oferta de servigos>!.

Além dos fundamentos que orientam a tomada de decisdo na organizagdo das
redes outras questdes centrais sdo apontadas para sua constituicio e para que funcionem
de forma efetiva, como: cobertura adequada, com perfil assistencial das unidades bem
definido e incorporac¢do de mecanismos de coordenacio assistencial®*,

Quanto a cobertura trata-se da disponibilizacdo de servigos com oferta e perfil
adequados e suficientes para dar conta das necessidades de saide daquela populagao do
territério. Uma das formas de se analisar a cobertura ¢ a partir de parametros de ofertas.
Entretanto, estes devem ser considerados apenas como orientadores ja que cada regido
possui caracteristicas e arranjos diferentes e, para o enfrentamento de um mesmo
problema de saude, podem existir diferentes composi¢des de recursos que produzem os
mesmos resultados positivos em termos de indicadores e satisfacdo do usudrio.

Outra forma de elaboragdo da programacdo em saude ¢ através das ferramentas
de gestdo da clinica, como as diretrizes clinicas. Para Mendes (2011)* as diretrizes
clinicas sdo compostas de basicamente dois instrumentos: as linhas-guias, que sdo
recomendacdes acerca de uma condigdo de satde e tem por objetivo normatizar todo

processo de cuidado (intervengdes de promocao, prevengdo, atencao clinica, reabilitagdo
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e paliativas) em todos os pontos de atengdo da rede; e os protocolos clinicos, que sdo
normatizagdes mais especificas de uma etapa do processo ou referentes a um ponto de
aten¢do, tendo maior precisdo e menor variabilidade.

As diretrizes clinicas teriam quatro func¢des essenciais na organizagdo da atengao
a saude: fungdo gerencial, educacional, comunicacional e legal. E ¢ na func¢io gerencial
que se encontra o papel de fornecer instrumentos que contenham os parametros de
aten¢do que serdo utilizados para a programacao dos servicos e agdes de satide em relacao
a um problema ou necessidade de saude da populacao.

Apoés a definicdo da programacgdo, tendo como base as diretrizes clinicas e
parametros epidemioldgicos, € possivel inferir uma aproximagao da oferta em quantidade
e qualidade. Essa oferta deveria ser contrastada com o diagndstico da oferta real para que
as possiveis inadequagdes da oferta de atengdo a saude sejam identificadas. O resultado
apontaria para os déficits que podem ser levantados considerando-se os territorios (regido,
microrregido ou macrorregiao) ou os niveis de atengdo (primaria, secundaria ou terciaria).

Desta analise resultam duas situacdes possiveis, uma em que existe uma
capacidade potencial de oferta que atende a demanda por servigos, o que implicaria num
possivel aumento dos recursos de custeio, profissionais, insumos ou um rearranjo
organizacional para adequar a oferta conforme a demanda definida. E a segunda seria
uma situagcdo de déficit da capacidade instalada para atender a demanda programada e
geraria uma necessidade de investimentos para ampliar a oferta de servigos.

Esta andlise subsidia a elaboracao de planos de investimentos que passam a cobrir
lacunas de oferta ou necessidade de incremento e aperfeicoamento, com base em
diretrizes clinicas e andlise de custos otimizados.

Porem, ndo basta apenas que existam servicos em quantidade suficiente, ¢
fundamental também que ocorra a definicdo prévia das fungdes, atividades e tipos de
acdes que um servico deve realizar, para que estes tenham infraestrutura adequada e
processos de trabalho organizados e sejam resolutivos. Assim, a definicio do perfil
assistencial ¢ fundamental para que os servigos tenham capacidade de resolucdo dos
problemas de satde.

Para que seja possivel configurar uma rede de servicos de saude efetiva é
necessdria, portanto, a existéncia de um conjunto de unidades de diferentes portes, niveis
de complexidade e capacidade tecnologica, em numero suficiente para garantir
cobertura a uma determinada populagdo e trabalhando com uma determinada
composi¢do de recursos adequada em cada nivel para garantir a resolutividade e
qualidade da atencdo na provisdo do cuidado. (Kuschnir, 2014: 135)*
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Na defini¢ao das fungdes dos niveis de atengdo uma questdo que chama atengao
¢ o conceito de complexidade, que é compreendido como densidade tecnoldgica e nao
como um sistema hierdrquico constituido por atencdo basica, de média e alta
complexidade*.

Nas redes de aten¢do o conceito de sistema piramidal, utilizado por algum tempo
como modelo para organizagao do SUS, ¢ substituido por uma rede com diferentes pontos
de atengdo que s3o igualmente importantes, diferenciando-se pelas densidades
tecnologicas que os caracterizam®.

A atengdo primaria em saude ndo ¢ entendida como menos complexa que os niveis
secundarios e tercidrios e precisa contemplar estrutura, tecnologias e profissionais
qualificados e adequados ao perfil epidemioldgico de cada territorio para que desempenhe
sua fun¢do na rede e tenha capacidade resolutiva. Seu papel € visto como protagonista e
ordenador dos fluxos do sistema de aten¢do, como porta de entrada do sistema, com a
fungdo de garantir o acesso, o acolhimento € o vinculo com os usuarios*.

O cuidado ambulatorial especializado pode ser ofertado em unidades hospitalares
ou externas de forma autonoma, dependendo da demanda e dos recursos envolvidos em
cada especialidade. E a tendéncia atual, com as inovagdes no campo da anestesia e das
cirurgias minimante invasivas, ¢ que este amplie seu grau de incorporacao tecnologica e
com isso passe a realizar atividades e procedimentos que antes demandavam cuidado
hospitalar de internagdo**.

Entende-se assim que existem diferentes formas de organizagdo e composicao de
escopo, tanto no primeiro nivel como na atencdo ambulatorial especializada, e algumas
variaveis devem ser utilizadas para este dimensionamento, entre elas: o tamanho da
populacao, densidade demografica, o perfil epidemioldgico e os recursos disponiveis.

Mas no caso das redes de atengdo a satide a atengdo ambulatorial especializada
tem caracteristicas bem diferentes do que se costuma definir como centros de
especialidades médicas ou policlinicas, porqué estes atuam de forma isolada e sem
comunicacdo fluida com os demais niveis de aten¢do®.

Os servicos de diagndstico e terapia (laboratorial clinico, de anatomia patologica
e de imagem) também podem ser centralizados para permitir a otimizacdo dos recursos
com economia de escala e ampliagdo do acesso, sempre levando em conta fatores como
volume, tempo, garantia de qualidade e a necessidade de integracao aos demais processos

de cuidado.
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Quanto aos hospitais, alguns elementos incidem diretamente na demanda que sera
gerada e orientam assim as atividades e seu perfil assistencial. Entre estes elementos os
principais sdo as caracteristicas e a forma de organizac¢ao dos outros componentes da rede,
o desenvolvimento e o ritmo de incorporagdo de novas tecnologias que modificam a
forma de producdo do cuidado. A tendéncia é que se reduza o tempo das internagdes
buscando otimizagao do uso dos leitos, com a adogao de estratégias de articulacdo com a
APS, agilizagdo da alta, a disponibilizagdo de servigos de cuidados prolongados e de
reabilitagdo, entre outros.

No que diz respeito ao planejamento e a gestdo dos hospitais ¢ importante
considerar que ndo existe apenas uma forma de classificacdo e uma base populacional
que orientem sua composicdo e definicdo dos componentes. Os hospitais sdo
organizagdes complexas e formadas por multiplos servigos e especialidades que se
justificam para bases populacionais diferentes.

Neste caso, dos servicos secundarios e terciarios, uma forma de visualiza-los ¢
como pontos de atencdo que ndo seriam necessariamente os estabelecimentos de saude
como um todo. Um hospital poderia entdo fazer parte de varios corredores funcionais
porque abriga diferentes pontos de atencdo como, por exemplo, a unidade de terapia
intensiva neonatal e a maternidade que compdem a rede de atencdo a mulher e a crianga;
a unidade de quimioterapia e radioterapia que seriam pontos de aten¢do de uma rede
oncologica, entre outros.

E aterceira condi¢do fundamental para se ter uma rede bem estruturada ¢ que esta
opere de forma articulada. Este tema esté inserido no campo de discussdo dos mecanismos
de articulacdo das redes e da gestdo da clinica e baseado nos conceitos de integralidade

do cuidado®?33:34

4.1.3 Mecanismos de Coordenac¢ao Assistencial

Como ja foi colocado a fragmentacdo ¢ um dos principais problemas dos sistemas
de satide da América Latina. Para superar este desafio surgiram, nos ultimos anos,
propostas para analisar o nivel de integracdo das redes e o desenvolvimento de um
conjunto de instrumentos e mecanismos visando ampliar a coordenagdo
assistencial>3657,

Quanto ao conceito de integragdo existem diferentes interpretagdes, porém, o mais
adotado é o da Organizagdo Mundial da Satde (OMS)*?° que a entende como um

processo evolutivo e considera a existéncia de gradientes ou niveis entre uma
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fragmentacdo absoluta e integracgdo total. E isto vai depender do avango de cada sistema
com relagdo aos elementos de uma matriz de avaliacao (Quadro 2) construida a partir dos
atributos das redes de aten¢do a satude. O objetivo € que ela forneca elementos para os
profissionais e gestores identificarem o estdgio de evolucdo das redes e implementarem
melhorias para ampliar o nivel de integracao.

Algumas caracteristicas dos servigos (a visdo do sistema, processo decisorio,
forma de utilizacdo dos recursos, de estabelecimento das aliangas e circulagdo da
informagdo) também determinam os conceitos ¢ graus de autonomia, coordenagio e
integracao utilizados para identificar o nivel de progressao da integragdo entre as esferas
de governo (nivel municipal, regional, estadual e federal) ou servi¢os de satide (como
unidades proprias, contratadas, filantropicas)?!208,

O conceito de autonomia esta relacionado a uma visdo individual do sistema, uma
tomada de decisdo independente, onde as aliancas sdo ocasionais, os recursos utilizados
para o alcance de objetivos autodeterminados e quando a informacao circula de forma
restrita, principalmente dentro do grupo de parceiros. No caso da coordenacao o processo
de tomada de decisdo ja se apresenta mais consultivo, a visao do sistema ¢ compartilhada
e com compromissos de melhoria do desempenho, existem esforgos para realizacdo de
cooperagdes ¢ a informagao circula em grupos de diferentes parceiros.

E o conceito de integrag@o estd relacionado ao estabelecimento de valores e de
visdo do sistema comuns, onde os parceiros delegam parte do processo de tomada de
decisdo a uma instancia unica, os recursos sao utilizados de acordo com um planejamento
compartilhado, a informagdo circula entre distintos parceiros e as aliancas sdo
institucionalizadas de acordo com a missao ou legislacao.

A integracao pode ocorrer de diferentes formas, como a horizontal e vertical, que
jé foi descrita na discussdo dos fundamentos das redes de ateng@o e ocorre a partir das
fusdes ou da integracdo de diferentes unidades da mesma cadeia de valor. Aqui agregam-
se alguns outros conceitos também utilizados como de integracdo funcional, quando
ocorre a coordenacdo de funcdes estratégicas e de apoio (como planejamento, recursos
humanos, financeira, gestdo da qualidade e informag¢do) entre as unidades; integracdo
virtual, que ¢ a colaboracdo através das relagdes utilizando instrumentos como contratos,
acordos e aliancgas; e a integracdo clinica, que envolve a integracdo e coordenacdo do
cuidado do paciente através das diversas funcdes, atividades e unidades operativas do

sistema*%29,
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Entretanto, o processo de integracdo nao ¢ simples e envolve diferentes dimensdes
do sistema que estdo interrelacionadas como a politica, a organizacional, a financeira e
assistencial e também condicionantes externos e internos que impactam na constituicao
de redes de atencao.

A partir dos atributos das redes foram definidos alguns elementos-chaves que
abrangem essas dimensdes e que sdo essenciais para que o processo de integracdo seja
efetivo: andlise do estado de satde para estimar riscos e oferecer servigos condizentes
com a necessidade da populacdo; utilizagdo do planejamento para definicdo de uma
estratégia sistémica para a rede de servigos; desenvolvimento de ferramentas para
integracdo das atividades clinicas com foco no paciente; adog¢do de sistemas de
pagamento que incorporem elementos de co-responsabilizacio e adesdo aos
procedimentos mais custo-efetivos; desenvolvimento de sistemas clinicos integrados; e
potencializar o papel e a capacidade resolutiva da aten¢do primaria’®.

Além disso, ¢ necessario que diferentes atores estejam envolvidos e
comprometidos na condugdo do processo de estruturacio das redes para o alcance dos
objetivos de integragdo nas diversas dimensdes, desde a autoridade sanitaria, passando
pelo nivel da macrogestdao e da mesogestdo, até os profissionais de saude o a&mbito das
decisoes cotidianas dos servigos.

O alcance destes objetivos esta assim condicionado por um conjunto de elementos
derivados das politicas de satde, que sdo externos a gestdo das redes e sdo estabelecidos
pela autoridade sanitaria, conforme o conjunto de atribui¢des de cada esfera de governo.
Entre esses mecanismos os principais utilizados sdo a definicao de planos de saude; as
normativas de acesso aos servigos; as medidas regulatorias de funcionamento e
acreditacdo das unidades de saude; as estratégias de alocagdo de recursos e mecanismos
de avaliagdo de resultados numa perspectiva sistémica e individual, de qualidade e

quantidade de servigos prestados.



Quadro 2 - Nivel de progressiao dos atributos que conformam a rede integrada de servicos de saude

3:::&222;1 Atributo Essencial I - Rede Fragmentada IT - Rede parcialmente integrada III - Rede Integrada
1. Populagao e Sem populagao/territdrio Populagao/territério definidos, mas com escasso Populagao/territorio definidos e amplo conhecimento de
territorio definido conhecimento das suas necessidades em saude suas necessidades em saude, as quais determinam a
oferta de servigos
2. Oferta de Servigos | Inexistente, muito limitada ou | Compreende todos ou a maioria dos niveis de Uma extensa rede de estabelecimentos de saude que
restrita ao primeiro nivel de atenc¢do, mas com predominio de servigos de saude | compreende todos os niveis de atengdo e integra tanto os
atencdo individuais servicos de saude individuais como os de satide publica
Modelo 3. Primeiro Nivel de | Predominio de programas Atua como porta de entrada do sistema, mas com Atua como porta de entrada, integra e coordena o
Assistencial Atencdo verticais que funcionam de baixa capacidade de resolugdo e integragdo dos cuidado assistencial, e resolve a maioria das

forma fragmentada

servicos

necessidades de satde da populagdo

4. Atengdo Acesso desregulado a Acesso regulado a atencdo especializada, mas com | Prestacdo de servigos especializados se dao
especializada especialistas predominio hospitalar preferencialmente em ambiente extra-hospitalar

5. Coordenagdo Nao existe coordenagio Existéncia de mecanismos de coordenagdo Existéncia de mecanismos de coordenagao assistencial
assistencial assistencial assistencial, mas que ndo cobrem todo a linha de ao longo de toda linha de cuidado em saude

cuidado em saude

6. Foco do cuidado

Centrado na enfermidade

Centrado no individuo

Centrado na pessoa/familia/e na comunidade/territorio

Governanca e
estratégia

7. Governanga

Nao ha funcio clara de
governanga

Multiplas instancias de governanga que funcionam
de forma independente umas das outras

Um sistema de governanga inico para toda a rede

8. Participagao

Nao existem instancias de
participacdo social

As instancias de participagdo sdo limitadas

Participagdo social ampla

9. Intersetorialidade

Nao ha vinculos com outros
setores

Existem vinculos com outros setores sociais

Acdo intersetorial além dos setores sociais

Organizagao e
gestao

10. Gestao de apoio

Gestao de apoio desintegrada

Gestao de apoio clinica integrada, mas sem
integragdo dos sistemas de apoio administrativo e
logistico

Gestao integrada dos sistemas de apoio clinico,
administrativo e logisticos

11. Recursos

Insuficientes para as

Suficientes, mas com deficiéncia quanto as

Suficientes, competentes, comprometidos e valorizados

humanos necessidades da rede competéncias técnicas € compromisso com a rede pela rede

12. Sistema de Nao ha sistema de informagdo | Multiplos sistemas que ndo se comunicam entre si Sistemas de informagao integrados e que vincula todos
Informagdo os membros da rede

13. Desempenho e Nao ha medigdo de Medigdo de desempenho centrado em insumos e Medigdo de desempenho centrado em resultados em
resultados desempenho e resultado processos saude e satisfac@o de usudrios

Sistema de
incentivos

14. Financiamento

Insuficiente e descontinuo

Financiamento adequado, mas com incentivos
financeiros ndo alinhados

Financiamento adequado e incentivos financeiros
alinhados com as metas da rede como um todo

Fonte: OPAS (2010)*




Outros elementos estdo no ambito interno das redes de aten¢do e incidem mais
diretamente sobre o processo de coordenagdo assistencial. Entre eles estdo a definicdo da
governanca da rede, sua composi¢do, estrutura, funcionamento e forma de controle; a
definicdo das estratégias globais da rede, como sua missdo, visdo, metas e objetivos; o
desenho organizativo da rede e das unidades que a compdem, estabelecendo o modo como
vao ser agrupas e serdo coordenadas as atividades diretivas, operativas e de apoio; o
fomento de uma cultura organizacional voltada para a cooperagdo, o trabalho em equipe
e o alcance de resultados; ¢ a definicdo de sistemas de incentivo, como os sistemas de
pagamento que facilitam a integragdo da rede.

Para isso, os gestores dispdem de um conjunto de instrumentos de duas naturezas:

21:42:38 (g instrumentos de

os instrumentos de politicas ¢ os mecanismos institucionais
politicas referem-se ao alcance da politica publica e podem ser juridicos (como leis e
portarias que definem a populacdo alvo e organizacdo dos servigos) ou do ambito da
gestdo (como politica de financiamento e de qualificagdo profissional). No caso dos
mecanismos institucionais, encontram-se aqueles que referem-se a coordenagdo entre
unidades e niveis de atencdo (como defini¢do de planos, fluxos, centrais de regulacio),
chamados de ndo clinicos ou dirigidos a gestao de pacientes; ¢ os que tem como objetivo
integrar as acdes clinicas de diferentes profissionais ou servigos direcionados para o
mesmo usuario (como protocolos e diretrizes clinicas), e voltados para gestao da atencio
ou gestao clinica.

Os mecanismos institucionais referem-se mais diretamente a organizagdo
assistencial e a defini¢do de papéis, formas de coordenacao do trabalho e mecanismos de
articulacdo da aten¢do que serdo abordadas a seguir. Este também inclui um elemento que
atua de forma transversal, tanto na coordenagao de pacientes como da clinica, que s3o os
sistemas e ferramentas dirigidas a gestdo da informacao.

A gestdo de pacientes ¢ realizada nos diferentes niveis de aten¢do e uma de suas
funcdes ¢ gerir a oferta de cuidados (consultas, exames diagnoésticos, intervengdes
terapéuticas, internagdes) e coordenar os fluxos de pacientes.

Entre os mecanismos que podem ser utilizados para gerir esta oferta estdo a gestao
de filas que respeita critérios de priorizagdo como condigdes do paciente, gravidade da
patologia e beneficios alcancados; a gestdo conjunta da agenda de consultas da APS e do
ambulatério especializado; e o circuito rapido de diagnostico, que visa agilizar
atendimento de casos clinicos especificos em que o tempo transcorrido para confirmacao

diagnostico ¢ um diferencial para o cuidado’®.
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No caso da coordenagdo e na organizagdo assistencial entre os niveis sdo
apontados ainda trés modelos de intera¢cdo mais comuns, que podem coexistir numa
mesma rede dependendo da sua configuracao e necessidade da populagdo assistida. Estes
modelos variam de um nivel de independéncia maior (provisdo paralela), a necessidade
de defini¢ao de um gestor do paciente (gestor consulta), e um modelo de responsabilidade
compartilhada (co-provisdo da aten¢do). O modelo de interagcdo de provisdo paralela ¢
adotado no caso de um problema de satide que ndo requer uma colaboragdo tdo intensa
ou quando as tarefas dos profissionais sdo claras e independentes, podendo ser
coordenada pela troca de informagdes. Um gestor do paciente ¢ definido quando um dos
niveis assistenciais atua como coordenador da atengdo e os demais intervém
pontualmente como consultor, situacdo encontrada quando a atengdo primdria ¢ a porta
de entrada do sistema e a atengdo especializada atua quando se faz necessaria uma
consulta ou interven¢do. Quando existe a necessidade de uma participagdo conjunta da
atengdo primaria e dos especialistas na defini¢do do plano de cuidado para o paciente
adota-se o modelo de co-provisdo da aten¢do. Este modelo ¢ mais interdisciplinar e
direcionado para casos complexos que requerem a atencao de profissionais de diferentes
areas, unidades ou niveis assistenciais>®.

A gestdo da atencdo tem como foco a coordenagdo e integracdo dos cuidados
prestados pelos diferentes profissionais ou pontos de atengdo ao mesmo grupo de
pacientes. Essa coordenacdo pode se dar a partir de dois mecanismos, a normalizacio
das fungdes, processos ou resultados ou por mecanismos de adaptacio mutua. A
diferenga ¢ que normalizacdo se utiliza nos casos em que a interdependéncia dos
profissionais ¢ baixa, a variabilidade das respostas das intervengdes médicas entre os
pacientes ¢ minima e a programacao da atencao fica mais facil. Ja no caso de problemas
de satde mais complexos, que demandam um maior grau de interdependéncia e as
intervengoes tém um consideravel nivel de incerteza, a adaptacdo mutua promove uma
comunica¢do mais fluida entre os profissionais que intervém no mesmo processo de
cuidado*>>°,

Os instrumentos € mecanismos que compdem estes dois grupos, bem como a
descrigdo e as estratégias utilizadas na gestdo de pacientes e da atencdo foram
sistematizados no Quadro 3. Alguns ja sdo mais utilizados e difundidos nos servicos de
saude, como os protocolos clinicos, outros se adequam a casos mais especificos
dependendo da complexidade do caso e demandariam uma andlise pelos servigos e

profissionais para uma incorporagao mais planejada.
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Quadro 3 — Mecanismos de Coordenagao Assistencial

Formas | Mecanismos | Descriciao

Das funcdes ou atividades:

Diretrizes e/ou Recomendagdes sistematicas que orientam as decisdes sobre as

protocolos intervengdes mais adequadas e eficientes para uma condigdo ou

clinicos agravo, baseada nas melhores evidéncias cientificas disponiveis

Mapas de Planos de gestdo da atencdo apontam a sequéncia das

% atengao, intervengdes a serem realizadas pelos profissionais para atingir

g trajetdrias ou objetivos entre niveis assistenciais

= guias clinicos Planejamento da alta hospitalar ¢ a defini¢do do conjunto de

é servigos ¢ a forma de seguimento e avaliagdo apos alta

z Guia Consenso sobre o tratamento farmacologico acerca de
farmacologico determinadas patologias

Dos processos de trabalho e resultados:

Sistema de Expert | Estratégias que contribuem para qualificar o conhecimento dos
médicos da APS, como: formagao continuada, formagao grupos
de especialista de referéncia e visita clinica conjunta

Comunicagio Utilizagdo de vias como correio eletronico, telefone, reunides

Informal informais, para transferir informagdes entre profissionais ou

= unidades sobre casos especificos

35 Postos de Definig@o de um profissional (gestor de caso) para coordenar o
s comunicagao trabalho assistencial entre um ou mais niveis assistenciais

= Grupos de Grupo formado por pessoas com habilidades diferentes e

< trabalho objetivo, metodologias e propodsitos comuns para melhorar a

§ coordenagdo da atencdo

2 Sistema de Infor. | Sistema de informagao clinica que conecta pacientes e pontos de

Vertical aten¢do ao longo da linha de cuidado

Estrutura Projetos que perpassam os diferentes servigos na definigdo de

Matricial estratégias de cuidado, como os projetos terapéuticos individuais

Fonte: Adaptado (Navarrete et al, 2014 & OPAS, 2008)#>°

A partir da revisdo de modelos internacionais Mendes (2001)>? apresenta um
conjunto de tecnologias de microgestdo, que poderiam ser aplicadas ao SUS e que
provocariam uma mudanca no modelo de atencdo instaurando uma nova clinica, mais
compativel com o quadro sanitario atual e o manejo das condigdes cronicas. Suas
propostas alicercam-se na experiéncia da aten¢ao gerenciada, que tem origem nos Estados
Unidos, e da governanga clinica do sistema publico inglés.

Este modelo de gestdo da clinica inspirou-se na aten¢do gerenciada, para adaptar
o conjunto de tecnologias de microgestao para o sistema publico brasileiro e incorporou
da governanga clinica, principalmente, elementos da gestdo de risco, da auditoria clinica
e o foco na educagdo permanente dos profissionais. Este elementos estdo vinculados
também a discussdo da gestdo da qualidade dos servigos de satde e foram incorporados
na portaria que trata da gestdo de redes no SUS®. No Quadro 4 estdo os conceitos e
elementos associados a estas ferramentas, sendo que alguns ja constam na discussio

acima, como a lista de espera e os guias clinicos aqui denominados de diretrizes clinicas.
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Um diferencial nesta proposta de gestdo da clinica ¢ que as diretrizes sdo

entendidas como “tecnologias-mae” das quais se desenvolvem as demais, com destaque

para os programas de gestdo das condi¢des de saude (disease management) e gestao de

caso (case management). Os dois sdo voltados para integra¢do e coordenagdo de acdes a

pacientes com necessidades complexas, como no caso das doencas cronicas, sendo que o

primeiro foca na populagdo afetada por um agravo e o segundo nos individuos ou

familias.

Quadro 4 - Ferramentas associadas a microgestao da clinica

Ferramenta | Descriciao Componentes
Diretrizes Sdo recomendagdes preparadas, de forma | - Linhas-guias (guidelines)
clinicas sistematica, com o propdsito de influenciar | - Protocolos clinicos
decisdes dos profissionais de satide e das pessoas
usudrias a respeito da atencdo apropriada, em
circunstancias clinicas especificas.
Gestdo da Processo de gerenciamento de um fator de risco | - Plano de cuidado

Condig¢do de
Saude

biopsicologico ou sobre uma determinada condigdo
de saude ja estabelecida, por meio de um conjunto
de intervengdes gerencias, educacionais e no
cuidado

- Gestao dos riscos da atengao

- Mudanga de comportamento dos
profissionais e usuarios

- Programacgdo da atencdo

Gestao de Processo cooperativo que se desenvolve entre um | - Sele¢do do caso
Caso profissional gestor de caso e uma pessoa portadora | - Identificagdo do problema
de uma condi¢do de satide muito complexa e sua | - Avaliacdo da capacidade de
rede de suporte social para planejar, monitorar e | autocuidado
avaliar opg¢des de cuidado e de coordenagdo da | - Elaboracdo, implementagéo e
atencdo a saude. monitoramento do plano de cuidado
Auditoria Consiste na andalise critica e sistematica da | - Tecnologias de revisao da utilizagdo
Clinica qualidade da atencdo a satde, incluindo os | - Perfilizagdo clinica
procedimentos usados no diagndstico e tratamento | - Apresentacao de casos
e uso dos recursos e resultados para pacientes em | - Revisdo de eventos adversos ¢
todos os pontos de atengdo, observada a utilizagdo | sentinelas
dos protocolos clinicos estabelecidos. - Surveys
Listas de Tecnologia orientada para racionalizar o acesso a | - Gestdo da agenda de consultas e
Espera servigos em que exista um desequilibrio entre a | leitos

oferta e a demanda.

- Classificagdo de risco

Fonte: Adaptado®

Outro elemento importante para a coordenacdo entre os pontos € 0s niveis

assistenciais ¢ a gestdo da informacao através dos sistemas clinicos. Estes sistemas de

informagdo devem permitir o acesso ao repositorio de dados clinicos de cada usuario, o

prontudrio unico, para a realizacdo de uma atencdo de qualidade e o compartilhamento

desta informacao no sistema de saude.
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Para composi¢do destes sistemas de informagdo clinica, Navarrete et al (2014)>°
sugere a inclusdo de quatro subsistemas: o de informagdes clinicas; de informagdes
econdmicas e de custos; de informagao sobre a trajetdria dos pacientes como admissdo,
transferéncias e alta; e o de planejamento e avaliacdo de resultados e utilizagdao de
Servicos.

Os autores também apontam algumas caracteristicas elementares e importantes
para estes sistemas como conter informagdes longitudinais que permitam a gestdo da
aten¢do em todas as unidades da rede; incluir ferramentas de suporte que cooperem com
a tomada de decisdo baseada em critério e guias de pratica clinicos; e fornecer
informagdes de resultados sobre a pratica assistencial para melhorar a gestdo coordenada
da atencdo a populacao.

No que se refere a adogao destes instrumentos ou estratégias para a coordenacao
do trabalho entre profissionais ou niveis assistenciais ¢ importante salientar a necessidade
de uma andlise situacional prévia para sua incorporacdo, porque nem todos serdo
eficientes em todos os casos. Isto depende de um conjunto de fatores, principalmente das
condi¢des e necessidades do paciente, do modelo de organizacdo do servico e do nivel de
colaboragdo dos profissionais, que estd ligado a cultura da instituicao e dos individuos.

Outro desafio refere-se a incorporacdo de instrumentos de politicas, que sdo
mecanismos de integracdo vinculados as mudangas macro institucionais e muitas vezes
fogem da governabilidade do nivel de gestdo estadual ou da organizacao de uma rede de
servigos. Como foi apontado o conceito de rede engloba todos os niveis de atengao, todos
os demais elementos do sistema de apoio e logistico e a governanca, e devem ser pensados
de forma integrada.

O que ndo impede que ferramentas ou mecanismos de coordenagdo assistencial
entre os niveis, servicos e da clinica possam ser propostos considerando as

especificidades de uma patologia ou condi¢do de saude, como no caso deste estudo.
4.1.4 Linhas de Cuidado

No ambito da rede, e perpassando-a transversalmente, estdo as linhas de cuidado.
Esta seria uma forma de articulagdo entre as diversas unidades de saude em um
determinado territdrio e também de integracdo das praticas clinicas, realizadas no interior

dos estabelecimentos para tratar determinadas condigdes de saade*.
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Elas sdo estratégicas principalmente para problemas de saude prioritarios e de
relevancia epidemioldgica, para doengas cronicas, condigdes que demandam cuidados
prolongados ou reabilitagdo, ou no caso do acompanhamento de um ciclo de vida.

Para Santos & Andrade (2011: 1675)°! as linhas de cuidado sdo entendidas como:

conjunto de saberes, tecnologias e recursos necessarios ao enfrentamento de
determinados riscos, agravos ou condigoes especificas do ciclo de vida ou de outro
critério médico-sanitario, a serem ofertados de forma oportuna, articulada e continua
pelo sistema de saude, sendo sua implementagdo estratégia central para a organiza¢do
e qualificagdo das redes de aten¢do a saude com vistas a integralidade da atengdo.

Também diferem do formato dos programas verticais, que sdo estruturados de
forma a garantir recursos especializados (como servicos ambulatoriais, hospitalares,
profissionais de satde) e uma rede independente para uma determinada patologia. Esta
forma tende a fragmentar ainda mais o processo de cuidado, multiplicando o locus de
tratamento para 0s mesmos usuarios*.

Nas linhas de cuidado o usuario deve ter acesso aos pontos de atengdo de maneira
sistémica, os caminhos a percorrer devem ser organizados de forma racional e
humanizada, afim de garantir que os recursos necessarios, em razao do seu diagndstico e
terapéutica prescritas, sejam disponibilizados em tempo oportuno®'.

Assim, a proposta principal € a criagdo de “corredores funcionais” que conduzam
o usudario ao longo da rede e que permitam integrar as agoes a ele dirigidas, ainda que
realizadas por diferentes profissionais e em diferentes unidades. (Kuschnir, 2014:
1580)*

O desenho das linhas de cuidado parte dos protocolos/diretrizes clinicas e dos
projetos terapéuticos. E a partir das defini¢des sobre as demandas de cuidado de um
determinado agravo ou condicdo de saude que serdo determinados os recursos
necessarios, os pontos de atencdo, as responsabilidades, e os mecanismos de integragao,
ou seja, o caminho a ser percorrido ao longo da rede de atencgao.

Este exercicio demanda um olhar global e ndo fragmentado, envolvendo clinicos,
epidemiologistas e planejadores para andlise e formula¢do de consensos e posterior
pactuagdo das melhores alternativas do ponto de vista clinico e de gestdo para organizagao
da linha de cuidado!®#+1,

No relato de uma experiéncia de estruturagdo de linha de cuidado a partir da
unidade basica de saude, Franco & Magalhdes (2004)°? apontam que desenhar estas linhas
e coloca-las operando ainda € uma inovagao no contexto das propostas assistenciais do

SUS. Para os autores a linha de cuidado se assemelha a ideia de uma linha de producao,
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que parte da atencdo basica ou outra unidade do sistema e se estrutura para os outros
niveis assistenciais guiadas pelo projeto terapéutico do usuario.

Desta forma, o usuario passa a ser o elemento estruturante de todo processo de
produ¢do em saiade, invertendo um modo tradicional de intervir de forma
compartimentada sobre as necessidades de saude, integrando o trabalho e os diferentes
saberes da cadeia produtiva do cuidado. Eles ressaltam também, a partir da sua
experiéncia, que a participacdo de diferentes atores que controlam os recursos e o
processo de decisdo sobre os fluxos assistenciais para organizag¢ao da linha de cuidado ¢
um fator fundamental, associado a reorganizacao de todo o processo de trabalho na rede
basica.

No momento da operacionalizagdo ¢ necessario que ocorra uma implicacio
técnica e politica para a garantia de alguns elementos que viabilizaram as linhas de
cuidado neste caso, entre elas: disponibilidade de recursos (caso seja necessdria a
ampliacdo da oferta); regulacdo publica da rede SUS e também dos fluxos e contratos
com a rede privada; fluxos assistenciais centrados no usudrio; instrumentos que garantam
a coordenacdo assistencial entre os niveis; criacdo de vinculo e responsabilizacdo das
unidades basicas pela gestdo do projeto terapéutico; gestdo colegiada das linhas de
cuidado; ¢ busca de articulagdo intersetorial.

O desenho das linhas de cuidado também ¢ visto como uma forma de fortalecer
as relagdes entre a atencdo primaria e os servigos especializados (secundarios e
terciarios), assegurando cuidados integrais, com garantia de retaguarda técnica,
responsabilizagdo dos servigos e criagdo de vinculos com os pacientes’>.

Cecilio (2003)°* destaca a importancia da estrutura¢do das linhas de produgédo do
cuidado como uma estratégia gerencial para garantir a integralidade da atencdo. Em
particular como um eixo balizador da gestao hospitalar e que pode ser problematizada por
dois angulos: com um olhar no hospital (a integralidade do atendimento no ambiente
hospitalar propriamente) e com um olhar a partir do hospital (a garantia da integralidade
pensando a insercao do hospital na rede de satde). E a partir da compreensdo das linhas
de producao do cuidado ¢ possivel desenhar novos modelos de gestao hospitalar baseados
numa melhor forma de coordenagdo do trabalho entre os profissionais, equipes € pontos
de atencdo externos a organizagao.

Para o planejamento e desenho de uma linha de cuidado Kuschnir (2014)* aponta
alguns passos e elementos necessarios e a serem considerados de forma conjunta por

planejadores, epidemiologistas, especialistas clinicos e gestores:
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Analise do desenvolvimento da doenga e recursos necessarios: identificagao
dos grupos de risco, medidas de promogdo e prevengdo, métodos de
diagnostico, tratamento e acompanhamento dos casos e dos recursos humanos
€ materiais necessarios para cada fase;

Estimativa de casos: estimar a populagdo alvo, estimar o niumero de casos
esperados em cada estagio da doencga e estabelecer normas de cobertura;
Analise de necessidades: avaliar a necessidade de agdes terapéuticas para cada
modalidade de ateng¢@o, a partir dos casos estimados, € 0s recursos necessarios
para estas agoes;

Diagnéstico do existente: levantar os recursos existentes e analisar de que
forma estao operando;

Defini¢ao das unidades e mecanismos de integracdo: apontar em que pontos de
atencao serdo realizadas as agoes ¢ os instrumentos de coordenagao utilizados;
Elabora¢ao do projeto de investimentos;

Defini¢ao de mecanismos de gestao, monitoramento e avaliacao.

Estas etapas apresentadas para a elaboragdo das linhas de cuidado foram

consideradas no desenho do caminho metodoldgico do projeto, conjuntamente com os

fundamentos das redes de atengao.
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4.2 Planejamento e Programacio em Saude

No que diz respeito ao planejamento e a programagao no ambito das redes de
aten¢do a saude, o que se propde ¢ a promoc¢do de mudangas radicais com inovagao nos
processos de trabalho e nas ferramentas/instrumentos utilizados, nos trés niveis de
governo!%%,

Isto seria necessario para que estes processos passassem a focar de forma coerente
as necessidades de satide da populagdo, superando uma logica de planejamento e
programacdao que utiliza padrdes construidos a partir do financiamento, por séries
historicas, quotas de atendimento e ajustes de oferta®!-62,

Com ampliagdo da cobertura da atencdo primaria em saude e a delimitagdo do seu
espago de responsabilizagdo ¢ possivel transformar o modelo de planejamento, o qual
deveria ser realizado considerando as melhores evidéncias clinicas e os padrdes
epidemioldgicos da populagio adscrita as redes de saade*:%3.

E a partir destes pardmetros epidemiologicos que serdo programados também os
cuidados no nivel secundario e terciario. No caso da atencdo perinatal, por exemplo, é
perfeitamente possivel saber o percentual de gestantes que vao fazer acompanhamento na
APS e programar a necessidade de cuidados para gestagdes de alto risco, seja nos niveis
secundarios, nas maternidades ou centros terciarios.

Para a estruturagao das redes de atencdo a satide o que se necessita ¢ a implantagao
de um planejamento das necessidades, que além de conferir maior racionalidade ao
processo de planejamento, é um instrumento de alocagdo equitativa dos recursos porque
capta, nos indicadores epidemiologicos, as necessidades de todos, incluidos e excluidos
sociais, e ndo somente os interesses dos grupos sociais mais organizados. (Mendes,
2001:180)%

E sdo as evidéncias cientificas, abrigadas nas diretrizes clinicas, que auxiliam a
identificacdo de quais e quantos sdo os casos e os cuidados necessarios num determinado
territorio permitindo a oferta de servigos efetivos, eficientes e que agregam valor para os
usuarios. Elas orientam também a elaboragdo da carteira de servigos, ou seja, a
especificagdo dos servigos assistenciais e de vigilancia em saude que serdo ofertados em
todos os niveis assistenciais!’.

Assim, a logica de financiamento também passa por uma mudanga € 0s recursos

deixam de ser alocados segundo a quantidade de procedimentos realizados, a partir de
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séries historicas determinadas pelos limites orcamentarios e distribuidos pelos gestores
por critérios de senso comum®*,

E a partir do planejamento das necessidades, defini¢do da carteira de servigos e o
diagndstico da cobertura que se elaboram os Planos Diretores de Investimento. Este plano
tem por objetivo superar possiveis insuficiéncias na capacidade instalada de oferta, o que
dificulta a operagdo adequada de uma rede de saude, e implica na defini¢do dos servigos
que precisam ser aprimorados, os materiais, equipamentos € os custos envolvidos.

No caso do sistema publico brasileiro alguns problemas ainda persistem e
precisam ser superados, para que o planejamento e programacao das redes de atencdo seja
eficaz. Este ainda ¢ muito focado em pardmetros provenientes de séries historicas de
produgdo, e muito sensivel ds demandas dos atores sociais mais bem posicionados na
arena da politica sanitdaria (grupos de interesse mais estruturados, prestadores de
servigo de maior prestigio social, fornecedores de equipamentos e medicamentos, etc.)
(Mendes, 2001: 179)%.

Esta fragilidade nos processos de planejamento em satide, com a falta de critérios
racionais de regulacdo e distribui¢do dos servigos de satude, influenciou a constituigdo e
organiza¢cdo de um sistema de saide pouco equitativo, fragmentado e desarticulado.
Ainda hoje, convivemos com num cendrio de grande heterogeneidade na oferta
assistencial, principalmente hospitalar, com a concentracdo de servicos e tecnologias de
saude em algumas 4reas e lacunas em outros segmentos, desigualdade de acesso e
ineficiéncia na oferta’>>%4,

Neste estudo, considerando os elementos fundamentais para organizacao de redes
(cobertura, perfil assistencial e coordenacao do cuidado) e o caso selecionado para o
exercicio, dois processos foram mais explorados no ambito do planejamento em satde: o
de elaboracdo de parametros para planejamento e programagdo de acdes e servigos no
SUS e o de defini¢do do perfil assistencial hospitalar.

Esta op¢ao se deu por dois motivos: primeiro, considerando que se trata de uma
linha de cuidado para malformagdes congénitas, acredita-se que € necessario um olhar
mais atento a definicao do papel e perfil assistencial das unidades de atencdo secundarias
e tercidrias, ou para as organizacdes hospitalares mais especificamente.

E no que cabe a elaboragdo de politicas, programas ou normas definindo
parametros de cobertura, oferta e forma de organizagdo das praticas temos uma produgao
muito mais proficua no campo da ateng@o basica ou do primeiro nivel de aten¢do do

sistema. No entanto, quando se trata de pensar a continuidade desse cuidado, ou a
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organiza¢do dos outros componentes da rede que demandam cuidados essencialmente
especializados (nivel secundario e tercidrio) como no caso das malformagdes congénitas,
ainda permanecem lacunas na formulacdo de pardmetros e orientacdes para o seu

planejamento.
4.2.1 Programacao em Saude e a Definicio de Parametros Assistenciais

Ao revisar a produgdo e os conceitos sobre programagao em saude Schraiber et
al (2014)%* apresenta trés formas possiveis de compreensdo no cendrio nacional, como
um programa de saude, como um modelo assistencial ou como um momento do
planejamento.

Como programa entende-se um conjunto de atividades e intervencdes pré-
definidas e interdependentes, com sequéncia cronoldgica e que organizam a atengdo a
satde individual ou para a populagdo. Este € o caso dos diversos programas existentes no
nivel nacional e que se estruturaram com foco em patologias (tuberculose, hanseniase,
AIDS, etc) ou populagdes (idoso, crianga, mulher, etc), entre outros.

Os servigos de satde podem atuar incorporando um ou mais programas de modo
isolado ou estruturar toda sua logica de funcionamento e a oferta assistencial de forma
articulada por programas. Neste ultimo caso a programacdo em saude se constitui como
um modelo de ateng¢do, que define uma oferta organizada de assisténcia, a composi¢ao de
profissionais, o processo de cuidado e os saberes técnico-cientificos envolvidos. Uma
experiéncia de programacdo em satide como modelo de atengdo ocorreu em Sao Paulo,
principalmente no nivel da atencdo bésica para articulagao das intervencgdes das redes de
assisténcia médica e da rede sanitaria®. Esta experiéncia € citada tanto nas propostas de
modelo de atencdo com entre as correntes de planejamento em satde no Brasil, com a
denominag¢do de A¢des Programaticas em Saude®$4,

Outra forma de entendimento da programag¢ao em satide ¢ como momento e parte
das fungdes do planejamento em saude, o qual deve traduzir as politicas publicas
enunciadas nas leis, normas e modelos assistenciais em propostas de organizagdo,
distribuicao territorial e quantificagdo dos procedimentos e servigos de satide necessarios
para o atendimento das demandas de satde da populacao.

Assim, o planejamento atua como uma conexdo entre as politicas de saude e o
conjunto de servicos que produzem a atengdo a satude, e a etapa de programacdo visa

delimitar quantidade de procedimentos ou servicos (hospitalares, unidades basicas,
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centros diagnosticos, etc) necessarios para cobertura populacional pretendida e a forma
de organizacdo e funcionamento®+,

No caso deste estudo ¢ esta ultima forma de compreensdo da programacido em
saude, como uma etapa de planejamento e defini¢do das necessidades de cobertura e
organizagdo assistencial que sera adotada. Assim, foram levantados os documentos
oficiais que tratam da defini¢do de parametros assistenciais no dmbito do SUS, para
compreensdo do seu processo de elaboragdo, instrumentos utilizados € como evoluiram
suas proposicoes.

O Ministério da Saude define parametros de cobertura assistencial como as
referéncias e recomendacgdes técnicas que orientam os gestores do SUS nos trés niveis de
governo no planejamento, programacdo e priorizacdo das acdes de satide a serem
desenvolvidas, buscando uma melhor utilizagdo dos recursos e universalidade do
atendimento.

O primeiro registro de introdu¢do oficial de pardmetros para programagdo em
satde foi com a edi¢do da Portaria 3.046 em 1982, pelo Instituto Nacional de Assisténcia
Meédica da Previdéncia Social (INAMPS) no periodo das A¢des Integradas de Saude. Esta
estabelecia dois tipos de pardmetros: pardmetros de cobertura como consultas médicas,
exames, internagdes voltadas para os beneficiarios da previdéncia social; e parametros de
produtividade como, por exemplo, nimero de consultas/médico/hora e internagdes
leito/ano para estimar a capacidade de produgdo dos servigos contratados®’.

Ao buscar instituir uma nova logica de definicdo de parametros assistenciais o
MS faz uma critica a esta primeira inciativa, por esta ter um carater restritivo e
racionalizador do uso dos recursos e um aspecto normativo, 0 que marcou a pratica de
programacdo dos recursos para a assisténcia a satide nas décadas seguintes’%,

No ano de 2002, apo6s duas décadas da primeira portaria sem alteragdes e diante
das mudangas que ocorreram na organizacdo da rede de saide e das necessidades da
populagio, foi lan¢ada a portaria GM 1101 com a revisdo destes pardmetros*.

No entanto, esses parametros ainda assumiam um carater muito genérico e
necessitavam de maior desagregagdo para que possibilitassem avangos na programagao,
subsidiando a pactuagdo do sistema de satde e o estabelecimento de contratos de gesto.
Seguiam também um carater normativo, baseado nas restrigdes financeiras e em séries
historicas da oferta de servigos, € menos nas necessidade da populagdo’?.

No documento revisado e publicado em 2015 ja constam esfor¢os para mudar

esta logica de definicdo dos parametros assistenciais, incluindo em sua metodologia o
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levantamento das evidéncias cientificas, na eficacia das tecnologias adotadas e na
defini¢do de estimativas de oferta baseadas nas necessidades da populagio brasileira’.

Os pressupostos que orientaram os estudos para a proposi¢ao dos parametros de
planejamento e programacdo em satde desta nova portaria foram: reducdo das
desigualdades do acesso e a busca por um perfil de oferta mais harmoénico, reorientacao
da légica de definicdo dos parametros para as necessidades de saude da populagdo e
regionaliza¢do da atengdo especializada.

Neste documento constam os referencias quantitativos indicativos utilizados
para dimensionar as necessidades de agdes e servicos de saude, as normas, critérios e
parametros vigentes nas Politicas Nacionais e os critérios de habilitagdo e credenciamento
dos servigos que possuem um carater normativo.

Estes foram agregados por areas tematicas, mas cada uma possui uma
formatagdo e estrutura diferente, o que parece resultado mais de um compilado de
normativas elaboradas de forma isolada e sem uma analise mais sistémica dos seus €ixos,
capitulos e niveis de aten¢ao.

De um modo geral, no que tange a atencdo basica observam-se avangos mais
significativos na defini¢do de equipe e profissionais necessarios para cobertura de regides
de saude baseada em populagdo, através das estratégias de saude da familia e agentes
comunitarios de saude.

Mas os parametros de programacdo de média e alta complexidade ja
estabelecidos pelas portarias ndo sdo suficientemente detalhados para permitir o
dimensionamento da oferta, custo e organizagdo do cuidado. Para além disso, apontam
ainda para uma reduzida articulacdo entre as demandas decorrentes da programacao da
aten¢do basica e de alta e média complexidade.

Este se torna um desafio adicional no caso da aten¢do especializada e hospitalar
porque a maior parte dos municipios brasileiros conta apenas com a cobertura de servigos
basicos, sendo a oferta hospitalar disponibilizada a nivel regional/estadual, o que leva a
necessidade de coordenacdo entre estes sistemas municipais e o ente estadual.

A orientagdo € que o planejamento das estruturas sanitarias, do fluxo de usuarios,
das metas de atendimento e os recursos necessarios sejam objeto de um planejamento
regional integrado. Seria neste espago, do planejamento regional, que os critérios seriam
complementados com outros pardmetros de qualidade, seguranga, e as estruturas de apoio

e logisticas para configuracdo das redes de atencao.
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No caso da saude da crianga e do adolescente, as tendéncias observadas nas
ultimas décadas evidenciam a reducdo na incidéncia de doencas agudas graves e o
crescimento e concentragdo da morbidade e mortalidade por condigdes cronicas!#!3,

Nos ultimos 50 anos, o desenvolvimento de novas vacinas, antibidticos mais
efetivos e outros medicamentos, os avangos da terapia intensiva neonatal e pediatrica,
assim como os da cirurgia pediatrica, a0 mesmo tempo que melhoraram a sobrevida desse
grupo deixaram efeitos que acabaram por determinar outras necessidades de estrutura,
perfil e organizacdo dos servigos de atengdo a saude de criangas e adolescentes'>.

A estrutura, os conceitos e a logica de organizagdo dos servigos ambulatoriais e
hospitalares, atualmente disponiveis, ainda respondem a esse perfil de adoecimento que
vem se configurando como cada vez menos prevalente®!!,

O reconhecimento, a documentacdo e a disponibilidade de informagdes que
subsidiem a defini¢do e implementagdo de politicas de satde adequadas para esses grupos
ainda sdo escassos e os parametros de programacdo para atencdo de média e alta
complexidade nestes casos (incluido oferta hospitalar) sdo pouco expressivas no ambito
nacional?>3!,

Outro movimento recente que contribui para qualificar este processo ¢ a
disponibilizagdo de evidéncias cientificas que apoiam a tomada de decisdo, a partir da
elaboracdo de diretrizes clinicas. A Comissdao Nacional de Incorporacdo de Tecnologias
no SUS (CONITEC) foi criada em 2011 e sua responsabilidade ¢ assessorar o MS na
incorporag¢do, exclusdo ou alteracao pelo SUS de novas tecnologias em saude, dentre elas
os protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas®®%’.

Entre os documentos definidos para estruturagao das evidéncias encontram-se: 0s
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) que estabelecem critérios para o
diagnédstico da doenga ou do agravo a saude, o tratamento preconizado, as posologias
recomendadas, os mecanismos de controle clinico, o acompanhamento e a verificagdo
dos resultados terapéuticos; as Diretrizes Diagndsticas e Terapéuticas (DDT) exclusivas
para nortear as melhores condutas na area de Oncologia; os Protocolos de Uso que
estabelecem critérios, parametros e padrdes para a utilizacdo de uma tecnologia especifica
em determinada doenga ou condi¢do de saude; e as Diretrizes Nacionais com o objetivo
de nortear as melhores praticas a serem seguidas por profissionais de saude e gestores,
sejam eles do setor publico ou privado da satde.

Além destes documentos a CONITEC aponta também as linhas de cuidado como

os balizadores para a organizacdo do sistema de saude, visando garantir um cuidado
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integrado e continuado, a partir da identificacdo de parametros para programagdo e das
necessidades de satde dos usudrios. No entanto, os documentos disponiveis no site da
CONITEC ndo possuem um formato que contemple ou orientem sobre a forma de
sistematizacdo destes parametros, o que deveria ser uma das fun¢des administrativas dos
protocolos e diretrizes clinicas, como apontado na proposta de organizacao das redes de
atencao.

A lista de protocolos e diretrizes clinicas aprovadas contém desde
macroproblemas de saude até patologias bem especificas, sendo que ndo ha uma
explicacdo quanto ao motivo da selecdo ou priorizagdo destes agravos para elaboracio
das orientacdes, tais como gravidade, risco ou relevancia epidemiologica. Ademais, a
metodologia de elaboragdo do documento que agrega as diretrizes e parametros de
cobertura para as acdes de satide também ndo esclarece a correlacdo destes com as
diretrizes e protocolos clinicos ou linhas de cuidado aprovadas e incorporadas até o
momento no ambito do SUS.

O que aponta para necessidade de qualificacdo e integracdo destes processos -
elaboracdo de diretrizes clinicas e parametros assistenciais - para uma melhor
programacao da oferta e servigos de saude no ambito das redes de atencdo a satude e

estruturacao das linhas de cuidado.
4.2.2 Definicao do Perfil Assistencial e o Enfoque Démarche Stratégique

Para alguns autores a oferta de servico nos hospitais brasileiros conformou-se
historicamente mais a partir de grupos e profissionais médicos que definiam os segmentos
a serem atendidos, pela especializacdo das redes assistenciais determinadas pelas
responsabilidades dos diferentes entes federados as quais eram ligadas e por defini¢des
politicas localizadas e de disputas de poder, do que por uma agenda nacional 7074,

Como decorréncia ndo ¢ incomum encontrar dentro do mesmo hospital servicos
de complexidades extremamente diversas, uma defasagem importante entre recursos
diagnodsticos e terapéuticos, assim como atividades caracteristicas de atendimento
primario ou de menor densidade tecnologica’t’4,

Outra questdo que exemplifica essa inconsisténcia na conformagdo do perfil
assistencial das unidades € a superposicao de atividades num espago territorial, a0 mesmo

tempo em que outras especialidades estdo descobertas com relacdo ao apoio diagnostico

e terapéutico ou oferta de leitos™.



52

Segundo o Ministério da Satde (MS) alguns outros problemas siao encontrados na
analise do contexto da rede nacional hospitalar: o isolamento do hospital com relagdo ao
restante dos servicos de saude; a heterogeneidade na incorporagdo de tecnologia e
complexidade dos servigos; concentragdo dos estabelecimentos em determinadas regides
e nas capitais; insuficiéncia de recursos, baixa capacidade de gestdo, entre outros’?.

Em 2004 como uma tentativa para tentar superar estas lacunas o MS publicou um
documento intitulado “Reforma do Sistema da Atencdo Hospitalar Brasileiro” onde
detalha alguns programas e politicas para o setor. Entre estas politicas encontram-se a dos
hospitais de ensino, filantropicos, psiquiatricos, dos hospitais de pequeno porte, para a
interna¢do domiciliar e politicas de avaliagdo dos servigos de saude’. Duas destas
relacionadas mais diretamente com a preocupagdo quanto as mudangas do perfil
assistencial do hospital: internacdo domiciliar, que visava um processo de
desospitalizagdo a partir de intervengdes terapéuticas que passariam a ser realizadas no
domicilio dos usudrios; e a politica dos hospitais de pequeno porte, que redefine o papel
destas unidades dentro do sistema de saude para que servissem de suporte a atencao
primaria.

No entanto, estas medidas foram adotadas de forma isolada e ndo permitiram uma
reforma sistémica da atencdo hospitalar, de modo a redefinir o papel do hospital no
sistema, superando os problemas de cobertura e integragdo no ambito nacional’">.

Coelho (2016: 85)’* também estudou a situagdo e os fatores envolvidos no
contexto do parque hospitalar brasileiro e, segundo ele, um conjunto de problemas
persistem desde a implantagdo do SUS até os dias atuais, dentre eles: porte médio
pequeno das unidades; baixa resolutividade; distribui¢do heterogénea pelas regioes do
pais; concentragdo em grandes centros urbanos,; pequeno numero de leitos controlados
diretamente pelo estado,; competicdo entre o SUS e a saude suplementar pela contrata¢do
dos hospitais privados e, a partir de 1992, o acentuado declinio do numero de leitos
hospitalares a disposi¢do do Pais.

Este cenario seria decorrente de questdes histdricas, como a auséncia de
responsabilizacdo do estado na estruturagdo do parque hospitalar no periodo da republica
e o privilegiamento da compra de servigos privados durante a ditadura militar. E também
porque o questionamento da importancia do hospital no sistema de satide tem dificultado
a formulacao de politicas hospitalares efetivas nas ultimas décadas.

Quanto ao declinio do ntimero de leitos, enquanto alguns o atribuem este a

reversdo de um modelo hospitalocéntrico, sua leitura ¢ de que assim como a amplia¢do
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do parque hospitalar brasileiro em anos passados se deu sem levar em considera¢do as
necessidades de saude da populagdo, o que fica claramente demostrado pela grande
concentragdo no Sudeste e Sul e nas capitais, a redu¢do do numero de leitos hospitalares
e a incorporagdo tecnologica vem se dando por racionalidades que ndo passam pelas
necessidades de saiide da populagéo (Coelho, 2016: 110)74,

E esta redugdo deveria ser motivo de preocupagdo por parte de gestores e
planejadores porque levaria a uma mudanca de perfil na oferta de servigos que acentua as
desigualdades, no que diz respeito as questdes regionais, e provavelmente ndo seja
decorrente de um planejamento ou programacao para restruturacao da rede de atengdo.
Ou seja, ndo foram precedidos de uma analise de economia de escala, acesso, qualidade
e de movimentos de integracdo micro ou macrorregional. Um dos reflexos ¢ a
consolida¢do de um parque tecnoldgico de maior complexidade voltado para a populacao
atendida pelo segmento de saude suplementar, enquanto outro contingente populacional
de usudrios exclusivos do sistema publico fica desassistido ou com dificuldade de acesso.

E neste novo contexto de reorganizacao do sistema de satude o desafio para a rede
hospitalar nao passa apenas pela mudanga no seu papel e na equalizagdo da oferta de
servigos, mas também pela mudanca na forma como se relaciona com o restante dos
atores do sistema nacional’7¢,

Entre as tendéncias internacionais na atencao hospitalar a integragdo do hospital
nas redes de servigos, a regulagdo do acesso e a diminui¢cdo da autonomia com relagdo a
definicao do perfil assistencial sdo dos pontos que aparecem em destaque.

No que se refere a autonomia assistencial, se o hospital se tornou caro, a defini¢dao
de quais servicos deve prestar e quais servicos devem ser realizados por outras
organizagoes passou a ser questdo critica para a maioria dos gestores, sejam de sistemas
publicos ou privados (Coelho, 2016: 64)7.

Através da ampliagdo da cobertura da atengdo primaria como o hospital deixa de
ser o principal, e em alguns casos o unico prestador de servigos de saude, o que se busca
¢ que as unidades de saude para alcangarem seus objetivos passem a se articular em rede
e desenvolvam formas de trabalho onde prevalega a cooperacdo e a complementaridade
em detrimento da auto-suficiéncia’”*’8,

Assim, o tipo de cuidado que vao dispensar, quais pacientes serdo referenciados e
a forma como o hospital se articula com os demais servicos da rede passa a ser pactuado
com o contratante e/ou autoridade sanitéria. E a estrutura¢ao de novos servigos, ampliacao

de antigos ou reducdo de servicos existentes precisa ser negociada e realizada
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considerando o ambiente externo, o que tem levado a concentracdo das atividades com a
integragdo horizontal e vertical’*78,

No entanto, esta analise e este processo de tomada de decisdo precisam considerar
um conjunto de variaveis que ndo s6 a motivacao profissional e o ambiente interno da
organizag¢do, para atuar em rede e ser eficiente e resolutivo no ambito do sistema de satde.
E neste cendrio surge um novo desafio, como fazer esta andlise e decidir sobre a redugdo,
crescimento ou incorporagdo de algum segmento ou ponto de atencao hospitalar na rede?

Para apoiar este processo optou-se por incluir conceitos da gestdo estratégica
hospitalar francesa porque esta trabalha com elementos da microeconomia, do campo da
estratégia e da politica, e da area do desenvolvimento organizacional e cultural voltados
para o setor publico de saude, o que pode contribuir para a andlise do perfil assistencial
do componente hospitalar das redes de atengao.

Este referencial vem sendo estudado e adaptado ao contexto nacional por

7778 & Artmanm’?3° desde a década de 90 e sua metodologia de defini¢do da missdo

Rivera
hospitalar ja foi aplicada em diversas unidades assistenciais e de pesquisa. O enfoque foi
desenvolvido por autores franceses que apresentam sua producdo referente a gestdo
estratégica hospitalar publica na obra Le Management Stratégique Hospitalier*. A partir
destas experiéncias e trabalhos publicados no Brasil, serdo apresentados aqui os conceitos
gerais, os objetivos ¢ as fases do enfoque denominado démarche stratégiqued':¥>%3,

Para os autores, as organizagdes de saude apresentam determinadas caracteristicas
como: processo de autonomizag¢do dos centros operacionais, decorrentes de uma sorte
de ruptura entre a dire¢do estratégica e estes ultimos, uma extrema diferencia¢do ou
atomizagdo da estruturas internas em func¢do da especializa¢do do trabalho, e uma
desconsideracdo relativa da ambiéncia externa em razdo de uma sobrevalorizacdo
corporativa do interno, que as afastam da constru¢do de um projeto gerencial a partir de
um padrdo ideal. (Rivera, 2003: 203)78

Essas caracteristicas levam a dois resultados nas organizagdes hospitalares: uma
pratica decisional definida como incrementalista e uma centralizacdo da organizagao
sobre ela mesma (ambiente interno) percebendo o ambiente externo enquanto
constrangimento ou ameaga ¢ ndo como oportunidade de parceria e integragao.

No entanto, num padrdo ideal a definicdo da missdo e perfil assistencial deveria
considerar critérios de racionalidade econdmica, o reconhecimento do ambiente externo

enquanto recurso ¢ a necessidade de negociagdo com o restante da rede e os gestores do

sistema de saude.
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A pratica decisional ¢ definida como incrementalista porque as decisdes sao
tomadas em série, em fun¢do do poder de pressdo dos varios atores hospitalares naquele
momento, sem uma perspectiva mais sistémica, ndo havendo nesta pratica um processo
de formulagdo estratégica anterior a tomada de decisdao®%22,

O referencial da gestdo estratégica propde um processo decisdrio mais integrador,
que busque envolver o maior nimero de atores da base operacional na definicdo das
estratégias, a partir de um planejamento continuo de projetos coletivos definidos dentro
de redes de colaboracgao.

Os autores ao mesmo tempo em que reconhecem que existem algumas
caracteristicas comuns nas unidades hospitalares, também identificam uma mudanga no
padrdo tradicional de administra¢ao, como: aumento da necessidade de qualificagcdo dos
processos de gestao, em consequéncia do crescimento da concentragdo tecnoldgica e dos
custos; aumento da importancia da racionalidade econdmica e da necessidade de um
enfoque em rede, o qual questiona a fragmentacdo das especialidades; maior
interdependéncia para fundamentacdo de diagnodstico e medidas terapéuticas, entre
outros’”78,

Assim, a proposta da gestdo estratégica ¢ promover uma mudanga cultural para
introduzir uma forma de gestdo organizacional mais proxima do modelo ideal. Como
proposta metodologica apresenta o déemarche stratéguique, um enfoque que se propoe a
definir racionalmente a missdo de um hospital, situando-o na perspectiva ideal de uma
rede coordenada de cuidados em saude®’.

O enfoque parte da compreensao do hospital como uma organizagdo pro-ativa, ou
seja, aquela que esta voltada para o ambiente externo € vé 0 mesmo como recurso capaz
de gerar integragdo/colaboragdo. E se apoia em elementos da micro-economia,
questionando a visdo das organizacdes de autossuficiéncia e a necessidade de contemplar
todas as areas de atendimento, quando o mais produtivo seria trabalhar com estratégias
de diferenciacdo, identificando suas areas de exceléncia e negociando com a rede o
atendimento dos demais casos.

Neste sentido a definicdo da missdo e papel de uma determinada unidade
hospitalar passa a ter de ser negociada com as demais unidades e estabelecimentos da
rede, buscando transformar uma possivel concorréncia nao justificada em colaboragao.

Como principais objetivos da proposta démarche stratégique estdo a criagdo de
um canal de comunicagdo entre os niveis gerenciais e as unidades assistenciais; a

introducdo do critério de oportunidade na definicdo da missdo do hospital, identificando
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um padrio de atividades que possibilite a obtencdo de vantagens comparativas;
constituicdo de espagos de comunicacdo para produgdo de projetos coletivos; promogao
da integracdo da unidade hospitalar 2 uma rede de atengdo a satde; e uma mudanga
cultural progressiva’s.

O método ¢ composto por seis fases ou etapas. A primeira refere-se a andlise do
existente e ¢ composta pelo diagndstico administrativo e médico, tendo como objetivo
proporcionar elementos para a fase de delineamento da segmentagdo, identificar as
caracteristicas das demais unidades da rede e a possibilidade de serem parceiros ou
concorrentes’ -0,

Posteriormente realiza-se a segmentagdo estratégica, a qual implica em definir
coletivamente no nivel de cada servico, agrupamentos homogéneos de atividade,
definidos como aqueles polos de atividade em que predominam a identidade de elementos
do ponto de vista de sua problematica estratégica. (Rivera, 2003: 51)"

Nesta fase ¢ feita uma andlise multicritérios que visa o estabelecimento de
segmentos homogéneos que permitam uma andlise estratégica representativa,
considerando que o hospital ¢ uma instituigdo multiproduto € nem sempre todos os grupos
de atividades apresentam o mesmo desenvolvimento ou valor estratégico. Neste sentido,
considera-se que cada segmento reconhece um ambiente concorrencial especifico.

Na terceira etapa ¢ realizada a analise do valor, o qual ¢ definido a partir da
consideragdo de alguns critérios (Quadro 5) e da notacdo de cada segmento, tendo como
referéncia a comparacao entre eles. A posicdo competitiva ¢ definida a partir do grau de
controle dos fatores chaves de sucesso, que sdo as competéncias que um segmento deve
possuir para se destacar e ser reconhecido como de exceléncia em sua area. E quanto
maior o controle do segmento maior serd sua posicdo competitiva.

Os resultados obtidos nesta etapa referem-se a hierarquizacao dos segmentos em
funcdo do seu valor estratégico, da sua posicdo concorrencial e identificacdo de
problemas que fazem com que o segmento possua um baixo valor.

Estas duas varidveis, valor e posi¢ao competitiva, permitem construir o portfolio
de atividades que ¢ formado por um grafico onde a producdo de cada elemento ¢
representada a partir de um circulo, permitindo comparar a posicao de cada um e definir
estratégias.

As estratégias consistiriam basicamente na possibilidade de desenvolvimento de

um segmento, na estabilizacdo ou reducdo a partir da focalizagdo ou diminuicdo da
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clientela. No caso brasileiro os autores sugerem incluir também a possibilidade de criacao

de um novo segmento, justificada por sua auséncia ou insuficiéncia na rede.

Quadro 5 — Resumo das variaveis utilizadas para defini¢ao do perfil assistencial

Variaveis Descricao Observacdoes

Capacidade de crescimento da . . ~
1 Deveriam ser priorizadas para expansao as
demanda futura conforme analise . .
. , . C especialidades que apontam um crescimento
Potencial demografica/epidemiologicos ou ~ ; .
. ~ . . ou atracdo de clientela maior
crescimento evolucdo tecnologica

Capacidade de atracdo da clientela
local ou regional

O fato de ser reconhecido amplia a
possibilidade de atrair usuarios

Intensidade da

Quantitativo de unidades e servigos

Deveriam ser desvalorizadas as atividades
que possuem grande oferta na rede para ndo

ou Sinergias

faz parte de uma linha de cuidado
interna ou externa ao hospital

concorréncia que realizam a mesma atividade gerar duplicidade no atendimento e perda de
economia de escala
Estas atividades deveriam ser valorizadas,
Parcerias Quando a atividade ¢ interligada ou | pois permitem o compartilhamento de

recursos e esfor¢os resultando numa
racionaliza¢do dos custos e aumento da
qualidade

Refere-se a necessidade de

Necessidade de grande investimento diminui
a possibilidade de mudanga

de tecnologia

necessidade de novos processos ou
aquisi¢do de equipamentos

Investimento Investimento ou possibilidade de o .
~ A possibilidade de captar recursos valoriza o
captacdo de recursos : .
servico ou atividade
. o Refere-se a disponibilidade ou A priorizagdo do segmento deve considerar a
Disponibilidade P P ¢ g

diferenca entre a disponibilidade e
necessidade de incorporacdo de tecnologias.

Ocorre devido a habilidade de

O critério motivagdo profissional contribui
para realizago da atividade, porém, ndo deve

papel da instituicao

Disponibilidade . L . . o
pon algum profissional ou motivagéo ser exclusivo. Deve considerar se ja ha oferta
profissional . .
pessoal. suficiente ou outro servico estruturado na
rede.
Missdo da Esta de acordo ou colabora para o | Devem ser desestimuladas ou transferidas
Instituicio alcance da missdo e desempenho do | para a rede atividades que nao correspondem

com missdo institucional.

Potencial de
ensino e
pesquisa

Possibilidade de desenvolver
alguma pesquisa ou ofertar
atividades de ensino.

Sdo positivos os fatores que contribuem para
atividades de ensino e pesquisa sempre que
estes facam parte da sua missdo.

Fonte: Adaptado (Artmann 2002, 2003)7%:80

O grafico ¢ construido a partir do valor que representa a ordenada e da posi¢ao

competitiva que representa a abscissa. Cada segmento estudado ¢ representado por

bolhas, cujo tamanho corresponde ao volume de producdo relativo das atividades, e sua

posicao sobre o mapa depende do escore obtido na avaliagdo de valor e grau de controle

dos Fatores Chave de Sucesso (FCS), o que define sua posi¢do competitiva. O grafico

(Figura 2) ¢ dividido em quatro quadrantes, sendo que os dois superiores correspondem
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a segmentos de alto valor, os quadrantes a direita aos segmentos de alta posicao
competitiva e os da esquerda a segmentos de baixa competitividade.

No plano de agdo sdo definidas as atividades que permitem a implementacgdo das
estratégias que podem se consistir, entre outras, no enfrentamento dos pontos fracos, na
proposicao de parcerias ou em agdes que visem aumentar o valor do segmento.

Por fim, sugere-se que sejam construidos alguns indicadores que permitam
acompanhar a implementa¢cdo do plano, considerando que esta é progressiva e pode

demandar um tempo para verificacdo das mudancas.

Figura 2 — Exemplo de Portf6lio de Atividades

PORTAFOLIO MATERNO INFANTIL

OUCINEO

20

OAlojamento Conjunto Alto
Risco

OUTINEO
10

Valor

O Obstetricia

Olmunizacao IPS

0 Pré Natal IPS
0 10 20

Posicao Competitiva Apoio Diagnéstico IPS

Fonte: Araujo et al (2013)¥

A partir desta breve contextualizacdo compreende-se que a discussdo acerca da
organizacdo da aten¢do tercidria ou da atencdo hospitalar exige uma andlise mais
aprofundada. Um dos motivos ¢ a necessidade de qualificagio dos parametros de
dimensionamento da oferta e dos requisitos para organizagdo dos servi¢os de saude. Em
que pesem ainda as divergéncias conceituais e a necessidade de ampliagdo de cobertura
da aten¢do primaria em saude, houve avangos neste campo nos ultimos anos com relacao
a defini¢do dos pardmetros para programagao, configuracao do seu papel, composicao da
equipe e formagdo de profissionais, 0 que ndo necessariamente ocorreu nos niveis de

maior densidade tecnoldgica, como no caso da rede hospitalar e atencdo ambulatorial

especializada.
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Como no contexto nacional o crescimento das unidades hospitalares ndo foi
necessariamente planejado e regulado pelo Estado, pressupde-se também que a
conformagdo de linhas de cuidado ou reestruturagdo de uma rede enfrentara desafios
adicionais na identificagdo e organizacao destes pontos de atencdo. Primeiro porque os
gestores, que seriam os contratantes publicos/autoridade sanitaria, ndo necessariamente
dispdem de um planejamento baseado em necessidades para identificar quais as principais
demandas e lacunas que possam definir o perfil e a orientagdo para os segmentos destas
unidades no sistema de forma integrada e coordenada. Ao contrario, o que ocorre € que
muitas vezes esta composicao dos escopos e volume de servicos e cuidados que serdo
prestados ¢ autodeterminado pela organizacdo contratada.

Segundo porque a conformagao do perfil assistencial, como ja apontado acima, se
deu mais em fun¢ao da disponibilidade e interesse dos profissionais e demais grupos de
interesse do que por uma estratégia deliberada e ndo necessariamente atende aos
fundamentos das redes como economia de escala, acesso, qualidade e integragdo.

Por isso, optou-se neste estudo pela estruturagdo de requisitos estratégicos de
programacao a partir das diretrizes clinicas, consulta aos especialistas, a utilizacdo dos
conceitos das RAS e das variaveis do enfoque démarche stratégique na proposi¢cao dos

servigos de referéncia hospitalar no Estado do RJ.
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4.3 Defeitos e Malformacdes Congénitas

O desenvolvimento socioecondmico e alteracdes demograficas tem trazido
mudangas importantes nos padrdes epidemioldgicos da populagdo mundial. Ao mesmo
tempo que fatores patogénicos ambientais e doencas infecto parasitarias estdo sendo
controladas crescem as estatisticas de morbimortalidade referentes as alteragoes
genéticas, o interesse e a necessidade de conhecimento sobre as doengas hereditdrias que
possuem um componente genético predominanted483,

A Genética Clinica ¢ uma especialidade relativamente recente e surgiu a partir
do desenvolvimento das pesquisas e descobertas referentes ao genoma humano e da
biologia molecular. Seu foco de trabalho abrange o estudo da heranga de doengas nas
familias, o mapeamento dos genes causadores de doencas especificas decorrentes de
altera¢des nos cromossomos, a compreensao dos mecanismos envolvidos na etiologia das
doengas, o diagnostico, a possibilidade de tratamento dos disturbios genéticos e as
intervengdes para sua prevengdo®. Assim, envolve diferentes campos de conhecimento e
ambitos de atuacdo que englobam desde uma abordagem individual, como o caso da

medicina gendmica e da terapia génica®’*

, até uma abordagem coletiva ou comunitéria
e articulagdo com a satide publica®.

No campo de interacdo entre genética, biologia molecular e saude publica
encontram-se questdes como: o meio ambiente e as alteragdes causadas pelo
desenvolvimento tecnologico; o desenvolvimento de ferramentas para prevencdo,
diagnéstico e tratamento de doencas infecciosas (ecologia molecular); e o estudo das
enfermidades mendelianas e condigdes multifatoriais (oncogenética, anomalias
cromossOmicas, infertilidade, entre outras)®*.

Acredita-se que as descobertas na area da genética e da interacdo gene-ambiente
no processo de desenvolvimento das doencas proporcionam novas abordagens para
promogao da saude e prevengdo de doengas levando a recomendagdes quanto a fatores e
grupos de risco, definicdo de intervencdes, populagdo-alvo e também a capacitagao de
familias e individuos para uma tomada de decisdo mais informada®’.

Os objetivos deste campo (genética e satde publica) sdo a aplicagdo dos
conhecimentos e avancos da genética para prevenir ¢/ou realizar o tratamento precoce de
doengas evitando sua progressao e sequelas, tendo como foco as populacdes, os servigos

de saude e as politicas de saude publica®.
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Para tanto utiliza-se das informagdes geradas pela Epidemiologia Molecular®?
(area que faz uso de técnicas da biologia molecular para investigar a distribui¢do e os
determinantes das doengas nas populagdes) € pela Epidemiologia Genética®' (que foca
seus estudos na identificagdo de genes que sdo fatores de risco em doengas humanas) que
permitem auxiliar a estratificacdo de riscos, identificacdo de ag¢des de melhoria dos
processos de atenc¢do a saude e a defini¢do de estratégias de prevengao.

Articula-se também com uma nova area interdisciplinar denominada de Genética
Comunitaria, que tem sua abordagem baseada na comunidade, inclui praticas de educacao
em genética, monitoramento das comunidades, aconselhamento e triagem genética,

acesso aos servicos e cuidados em genética®*4,

O aconselhamento genético ¢ um processo de comunicagcdo que lida com
problemas humanos relativos a ocorréncia ou recorréncia de uma doenca genética na
familia ou individuo. Este processo inclui andlise técnica de risco genético (descricao
bioldgica da gravidade do problema genético, seus efeitos morfolégicos e funcionais,
progndstico e letalidade) e andlise e assisténcia das implicagdes psicossociais para o
individuo e familiares® 8,

A triagem populacional ¢ considerada uma estratégia fundamental na articulagao
da genética com saude publica e envolve dois grupos principais que sdo foco atual dos
testes genéticos de triagem: o primeiro inclui a triagem fetal (diagndstico pré-natal para
condi¢des como sindrome de Down) e a triagem neonatal (rastreamento de doengas como
fenilcetonuria, doenca falciforme, entre outras) e tem como objetivo a identificacio
precoce de individuos afetados que se beneficiam da interven¢ao clinica e prevencao de
complica¢des graves; e o segundo ¢ focado na triagem genética e identificacdo de
individuos em risco de transmitir doengas genéticas, compondo programas de genética
comunitéaria®1%0,

Quanto ao acesso aos servicos de saude alguns estudos tem apontado a
necessidade de se avangar tanto no que diz respeito as consolidacao de politicas publicas
e estruturacdo de centros de atencao de referéncia em genética médica no pais, como na
formagdo de profissionais e articulacdo dos conhecimentos desta area com as estratégias

de cuidado na atengdo primaria em saade!®83-101,
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4.3.1 Estratégias de Intervencio

As acdes de promogao e prevencao dos defeitos congénitos inclui trés etapas. A
prevencao primdria, basicamente pré-concepcional, evita a ocorréncia do defeito
congénito, podendo englobar educagdo publica sobre os riscos pré-concepcionais e pré-
natais (Quadro 7). A prevengdo secundaria ocorre no momento do pré-natal e tem como
foco o rastreamento e diagnostico na gestacdo, inclui programas para deteccao de
malformagdes congénitas e possibilidades de tratamento fetal e/ou interrupgao terapéutica
da gestagdo. E a prevencgdo terciaria ¢ fundamentalmente pos-natal e visa evitar as
complicacdes dos defeitos congénitos, melhorando as possibilidades de sobrevida do

recém-nascido e a qualidade de vida com a¢des de acompanhamento médico, psicoldgico

e social'%2,

Quadro 7 — Exemplos de acées de promocao e prevencio dos defeitos congénitos

Acoes de Prevencao secundaria: pré-
concepcio e na gestacio

Acoes de Prevencio
Terciaria: Pés-natal

Areas de Acoes de Prevencio
Promocio da primaria
Saude
e Educagdo em | e Avaliagdo genética
saude de familias (APS)

e Estilo de Vida | e Vigilancia dos

* Meio agentes
Ambiente teratogénicos

e Saude e Servico de
trabalhador Informagdes sobre

os teratogénicos

e Controle da venda de
medicamentos

e Controle da
exposi¢ao a
Radiagao

o Controle pré-

Concepcional

o Aconselhamento Genético (casal
merecedor de um estudo genético)
Artigo DPN

e Triagem de heterozigotos

e Diagnostico pré-natal de
Consanguinidade

e Administrag@o de acido folico pré-
concepcional

e Avaliagdo de risco em gestagdes com
idade materna avangada

e Vacinagao contra rubéola

e Pesquisa de fatores infecciosos na
gestacdo

e Investigacdo de exposicdo a fatores
teratogénicos, uso de medicamentos ou

doengas cronicas na gestacao

e Triagem
Populacional -
Triagem genética
individuos afetados
(triagem fetal e
triagem neonatal) e
individuos em risco
de transmitir

doengas genéticas

Fonte: Castilla et al'®

O diagnostico pré-natal dos defeitos congénitas envolve um conjunto de

procedimentos e técnicas realizadas por uma equipe multidisciplinar que permite a
deteccdo de anomalias embrionarias e fetais. O diagnostico pode ser realizado a partir do

primeiro ou segundo trimestre da gestacdo pelos exames de rotina do acompanhamento
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gestacional, como a ultrassonografia (USG). Em caso de alteragdo ou presenga de algum
fator de risco (exposi¢ao materna, histérico familiar, idade avangada, entre outros) parte-
se para realizacdo de exames mais especificos, a utilizacdo de métodos invasivos e
laboratoriais de genética, nos casos em que sdo indicados®.

Virios autores destacam que a area de diagnostico pré-natal passou por grandes
avancos nas ultimas décadas com a qualificacdo dos equipamentos de imagem e a

interagdo com as ferramentas da biologia molecular € o campo da genética!®-1%,

«

Estes avancos e articulacdo de areas de conhecimento “...propiciaram a invasdo
do ninho fetal, por meio do qual tornou-se possivel obter material do produto gestacional
e, assim, proceder a diagnosticos cada vez mais precisos. Com o aprimoramento dessas
técnicas, a medicina pode desenvolver métodos de tratamento intra-utero e de correcoes
fetais, conduzindo a esse novo e promissor campo, que foi denominado medicina
fetal 1%

Os artigos de revisdo retinem as técnicas utilizadas para o diagnostico pré-natal
de doencas genéticas em oito grandes grupos, incluindo métodos invasivos e nao

invasivos, que foram resumidos e apresentados em conjunto com suas principais

caracteristicas ¢ finalidades no Quadro 8.

Quadro 8 — Descricao de alguns métodos utilizados no rastreamento e diagnéstico

pré-natal de defeitos congénitos

Grupo Descricio

Diagnéstico Exame clinico ndo-invasivo que fornece imagens do embrido ou feto e permite
. detecgdo de alteragdes morfoldgicas em todos os trimestres da gestacao.

Ultrassonografico ¢ ¢ & gestag

Estudos através do

sangue materno

Estudos que pretendem viabilizar o diagnodstico bioquimico de alteragdes de
varias doencas genéticas ¢ mesmo de doengas infectocontagiosas com o uso de
células fetais obtidas por pungdo venosa da gestante.

Rastreamento

bioquimico e biofisico

Testes de rastreamento e triagem a partir do exame do soro sanguineo
denominado tri-teste (dosagem de alfa-fetoproteina, estriol ndo-conjugado e
gonadotrofina corionica) para detectar risco de anomalias cromossdmicas,
principalmente sindrome de Down.

Translucéncia Nucal

Exame realizado a partir da ultrassonografia na regido da nuca do feto e medindo
a maxima espessura da translucéncia entre a pele e o tecido mole que cobre a
espinha cervical, sendo utilizado para calculo do risco de alteragdo
cromossdmica, malformagdo ou alguma sindrome fetal.

Puncio de vilosidades

corionicas

Meétodo que consiste na obtengdo de amostra de tecido trofoblastico, a partir da
pungdo da vilosidade coridnica, para estudo citogenético, ensaio enzimatico ou
analise molecular.

Aminiocentese

Um dos métodos mais difundidos para obtencao de material fetal, e que consiste
na retirada de amostra do liquido amnidtico do titero da mae para determinar
problemas de satide do feto.
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Cordocentese Requer a retirada de uma amostra de sangue do bebé, por meio do corddao
umbilical, para investigar anomalias cromossomicas, além de doengas como
toxoplasmose, rubéola, anemia ou citomegalovirus. Utilizado também para fins
de transfusdo intrauterina.

Fetoscopia Consiste na utilizacdo de um endoscopio transabdominal para pesquisa da

anatomia fetal e a realizag@o de biopsia de pele ou pun¢do do corddo umbilical.
Pode ser utilizada para investigagdo anatomica de doengas que ndo podem ser
pesquisadas pela USG.

Diagnoéstico pré-

implantacio

Feito a partir da biopsia do embrido para detec¢do de patologias cromossdmicas
e génicas. E um método muito precoce de diagndstico pré-natal oferecido para
casais com elevado risco de transmiss@o de anomalias cromossomicas visando

prevenir a transferéncia de embrides portadores de doengas génicas graves.

Fonte: Carakushansky'%

Quanto a indicagdo para uma investigacdo de doenca genética ou malformagao
congénita no periodo pré-natal encontram-se um conjunto de condi¢des referentes ao
casal, a condi¢do materna e avaliagdo da gestacdo em curso. No quadro 9 foram listadas
algumas condig¢des apresentadas e que demandariam uma investigacao mais detalhada ou
acompanhamento especializado para detec¢ao e correto encaminhamento do cuidado pré-
natal e nascimento!%.

Alguns questionamentos podem surgir com relagdo a pertinéncia da investigacao
dos defeitos congénitos no cenario nacional, decorrentes principalmente do fato da
possibilidade de interrup¢do da gravidez ser prevista somente para casos bem especificos,
ndo abrangendo defeitos congénitos graves, ¢ da impossibilidade de tratamento ou
reversdo da histdria natural de uma parte significativa dos agravos!'%.

Mesmo assim, a detec¢do de anomalias congénitas durante a gestagdo ¢ apontada
como fundamental porque tem o objetivo de informar os pais sobre a presenca de alguma
anomalia; compartilhar os possiveis riscos e beneficios de procedimentos diagnosticos e
alternativas de tratamento durante gestagdo; programar o parto e os cuidados neonatais
para garantir os recursos necessarios e articulagdo dos servigos e equipes envolvidas;
fornecer informacao e apoio multidisciplinar para preparacao da familia para lidar com o
crescimento e desenvolvimento da crian¢a ou com cuidados paliativos®>!°,

Outros autores também reforcam a importancia do diagndstico genético
enfatizando que seu objetivo ndo seria simplesmente detectar anomalias visando a
interrupgdo da gravidez, mas teria a finalidade de fornecer informacgdes, seguranga e
reducdo da ansiedade principalmente para casais em risco ou que ja tiveram alguma

crianga com algum defeito especifico!%.
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Quadro 9 — Condicdes consideradas na avaliacio para investigacio de defeitos

congénitos

Casal merecedor de um estudo genético'%

Gestagdes com chance aumentada de ter doencga fetal
diagnosticavel'”’

Parente proximo ou filho anterior de casal com
anomalias congénitas e/ou retardamento metal

Idade materna superior ou igual a 35 anos no momento
do parto

Casal que possui parentes com doenga seguramente de
origem genética

Dosagem de alfa-fetoprotina sérica materna alterada

Casal em que pelo menos um dos conjuges € portador de
uma doenga genética ou de um gene que possa causar
uma doenga genética

Resultado de teste bioquimico de triagem alterado

Casal que refere parentes portadores de doencas
semelhantes, mas que tem dtvida se ¢ herdada ou ndo

Crianga prévia com malformacdo ou anomalia
cromossdmica

Casal com algum grau de parentesco consanguineo
proximo

Historia prévia de natimortalidade ou morte neonatal

Casal pertencente a um mesmo grupo racial de risco

Malformac¢do na mae ou no pai

Casal com esterilidade sem causa aparente

Translocagdo balanceada no pai ou na mae

Casal ou genitores do casal com historia de abortamento
habitual/natimortos

Historia familiar de doencas hereditarias: fibrose cistica,
doengas metabolicas, doengas recessivas ligadas ao sexo

Casal em que o marido possui mais de 55 anos e/ou
esposa, mais de 35 anos

Doenca materna: diabetes, fenicetonuria, epilepsia

Casal em que pelos menos um dos conjuges foi ou esta
exposto a radiagoes

Exposicdo a  teratdogenos: radiagdo  ionizante,

antoconvulsivantes, litio, isotretinoina, alcool, cocaina

Casal em que pelos menos um dos conjuges foi ou esta
exposto produtos quimicos diversos, inclusive o uso de
drogas ou medicamentos para doengas cronicas

Infeccao materna: rubéola,

citomegalovirus;

toxoplasmose,

Casal em que a esposa gestando tenha tido uma infecgao
aguda causada por toxoplasmose, rubéola,
citomegalovirus ou parvovirose

Anormalidade fetais na ultrassonografia/ Aumento da
translucéncia nucal

Casal em que a esposa gestando tenha sido constatada
alguma alteracdo anatdbmica durante o exame
ultrassonografico

Casal em que a tenha sido constatada alterag@o no teste
de triagem bioquimico sugestivo de aberragdo
cromossomica ou malformagdes de tubo neural

Casal com grande ansiedade de gerar crianga
malformada, com retardo mental ou com
cromossomopatia

Fonte: Producao propria

Quanto aos critérios para um diagndstico mais especializado através de métodos

invasivos o que se coloca como consideragdo principal € de que o risco de o feto ter uma

anomalia seja equivalente ou superior ao risco de uma complicacio ou perda gestacional

pelo procedimento!%6:107,

Aponta-se também para necessidade de uma equipe

multidisciplinar, o que reque ndo apenas a colaboragdo mas a integracao de areas como a

obstetricia e medicina fetal, ultrassonografia e medicina de imagem, genética clinica e

laboratorial, psicologia, entre outras'%.
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No caso das malformagdes congénitas o método principal para a avaliagdo e
diagndstico € a ultrassonografia obstétrica. Esta € capaz de identificar um grande nimero
de anomalias fetais e ¢ considerada parte da rotina pré-natal de qualquer gestagdo. Este
exame permite a deteccdo de anomalias anatomicas que se apresentam de seis formas
distintas: auséncia de estrutura normalmente presente (anencefalia e agnesia renal);
presenga de estruturas adicionais (teratomas, higodramas); dilatagdo de estrutura a regido
de obstrucdo (hidrocefalia, atresia duodenal); herniacdo através de defeito estrutural
(encefalocele, onfalocele, hérnia diafragmatica); tamanho anormal do feto ou de
estruturas fetais (microcefalia, displasias esqueléticas); e movimentacao fetal diminuida
ou ausente (cardiopatias, doengas musculares)!%.

Com relagdo ao momento ideal para o diagndstico das anomalias fetais maior
parte dos especialistas aponta que seria no segundo trimestre de gestagdo, sendo que as
orientacdes com relacdo ao periodo especifico mais adequado para a avaliacdo
morfoldgica variam entre a 18* e a 24* semanas. Este seria o momento em que as
estruturas fetais ja possuem um tamanho adequado para visualizagdo, com pouca
sobreposi¢do de estruturas e boa relagdo feto/liquido amnidtico, sendo que a precisdo e
sensibilidade do diagndstico variam dependendo da anomalia estrutural investigada (em
torno de 100% para anencefalias € menos de 50% para cardiopatias)!®>!10,

No entanto, algumas pesquisas ja discutem um conjunto de beneficios para a
realizacdo da ultrassonografia obstétrica entre a 11* e a 14* semanas que incluem a
confirmagdo ou determinagdo da idade gestacional; avaliagdo da anatomia fetal,
rastreamento de anormalidades estruturais maiores e de sindromes génicas; diagndstico e
caracterizacdo das gestagdes multiplas; rastreamento de anomalias cromossdmicas e
diagnéstico de malformagdes; defini¢do do progndstico da gravidez; rastreamento da pré-
eclampsia e da restrigdo de crescimento intrauterino!!!-114,

Outros estudos vém buscando analisar o desempenho dos testes de rastreamento
combinados para deteccdo de anomalias cromossdmicas e realizagdo de USG no primeiro
trimestre da gestacao para diagnostico de malformagdes congénitas. Trabalho de revisao
sobre as taxas de deteccao de malformacdes fetais entre a 112 e 14* semana apontou que
a USG morfolédgica no primeiro trimestre permite a detecgdo em torno de 51,8% do total
das malformacgdes possiveis de serem diagnosticadas e complementado pelo exame de
segundo trimestre essa taxa de detecc¢do passa para 81,7%'%.

No conjunto das malformagdes as que puderam ser identificadas ainda no

primeiro trimestre da gestagdo foram: acrania com enxencefalia; encefalocele;
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holoprosencefalia; microcefalia; ventriculomegalias; espinha bifida aberta; hérnia
diafragmatica congénita; malforma¢ao adenomatoide cistica dos pulmdes; onfalocele,
gastrosquise, alguns tipos de cardiopatias, de alteracdes em rins e vias urindrias e de
displasias esqueléticas!!>.

Entre as vantagens para detec¢do na fase precoce da gravidez estdo a possibilidade
de interrup¢do da gravidez, em casos incompativeis com a vida pés-natal e previstos por
lei, que seria menos traumatica no primeiro trimestre da gestacdo. E algumas
malformagdes ja sdo passiveis de intervengdo e correcdo, com o avango da terapéutica
fetal (ex.: hérnia diafragmatica congénita e obstru¢des urindrias baixas), e neste caso a
detec¢do precoce permite uma programagdo mais adequada do tratamento intrauterino!!>.

Alguns autores apontam que o exame deveria ser feito em varios periodos da
gestacdo o que permitiria diferentes diagnosticos de acordo com a época do aparecimento
dos primeiros sinais e da etiologia das diversas anomalias anatomicas. Afirmam também
que a ultrassonografica obstétrica deveria ser priorizada e incentivada no pré-natal por
ser um método de baixo custo, ndo invasivo e que mais diagnostica doengas genéticas e
ndo genéticas!0> 114116,

A qualidade e resolucdo das imagens permite detectar em torno de um em cada
vinte ou vinte e cinco fetos com alteracdes durante gestagdo, o que torna inadmissivel nos
dias de hoje que somente apos o nascimento se diagnostiquem malformagoes que
poderiam ser detectadas durante a gesta¢do pelo ultrassom, como por exemplo, a
auséncia de dedos, de mdos ou até de membros'®.

Entre os métodos que sdo apontados como auxiliares para um diagnostico mais
especifico estdo a ressonancia magnética fetal, que seria util para avaliagdo do sistema
nervoso central, pescoco, torax e abdomen; e a ecografia fetal que é extremamente
importante para a avaliagdo do aparelho cardiovascular e complementa a USG
morfoldgica. A ecografia fetal ¢ utilizada principalmente nos casos de alteracdo na
avaliacdo das quatro camaras ou do ritmo cardiaco (durante o acompanhamento pré-natal
e a realizacdo da USG obstétrica) e em familias com historico de cardiopatia
congénita!®3!19,

Estes avangos relacionados ao diagnéstico das anomalias anatomicas e
metabolicas no pré-natal também suscitaram estudos e pesquisas sobre o tratamento e a
possibilidade de corre¢do ou melhoria da condi¢do e desenvolvimento fetal'!>!17-118,

A terapéutica pré-natal para os casos de defeitos congénitos consiste em trés

abordagens bésicas: o tratamento médico clinico que envolve o manejo de arritmias
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cardiacas com uso de medicacdo ou cardioversdo, controle de exposicao a substancias em
doengas metabdlicas e tratamento de algumas infec¢des congénitas intra-utero; o
tratamento cirurgico, alternativa para casos de hidrocefalia, uropatias obstrutivas, reparo
de hérnia diafragmatica e mielomeningocele; e a terapia génica, procedimento em fase
experimental que envolve a modificagdo genética de células como forma de tratar
doengas!%®,

No caso especifico das malformagoes fetais o estudo e uso de técnicas de cirurgia
fetal aberta e de procedimentos minimamente invasivos utilizando fetoscopios é o que
tem ampliado as possibilidades de tratamento e de corre¢do intrattero. Embora esses
procedimentos ainda estejam em fase experimental tem ajudado a transformar a historia
natural de algumas doencas ampliando as chances de sobrevivéncia e melhorando o
progndstico neonatal!!®.

Com relagdo a cirurgia fetal aberta as principais pesquisas ocorrem nos casos de
diagnostico de miolomeningocele ou nos defeitos que ocasionam hidropsia fetal
secundaria; e as intervengdes minima invasivas estdo sendo estudadas e indicadas nos
casos de hérnia diafragmatica congénita, para gravidez de gémeos monozigdticos
portadores de transfusdo feto-fetal, nos gemelares com um dos fetos acardicos, nas
uropatias obstrutivas bilaterais e nas cardiopatias que levam a hiploplasia das cAmaras
cardiacas'?’.

Em uma anélise sobre o cenario da cirurgia fetal no Brasil especialistas apontam
que a maioria dos procedimentos para terapia fetal ja estdo sendo realizados em centros
de referéncia nacionais como a coagulacdo de vasos placentirios com laser, os
procedimentos para obstru¢do urindria baixa, as intervengdes cardiacas, a oclusdo
traqueal fetal com baldo inflavel e a correcdo da miolomeningocele. Os mesmos autores
citam também um conjunto de preceitos aceitos na comunidade internacional para andlise
das intervengdes em medicina fetal:

“...0 diagnostico da doenga deve ser preciso, o estadiamento possivel, e ndo deve
haver anomalias letais associadas, a historia natural da doenca deve ser bem conhecida,
e um prognostico pode ser estabelecido, ndo ha tratamento pos-natal efetivo ou a espera
por ele ndo é viavel; a técnica cirurgica se demonstrou factivel e capaz de impedir a
evolu¢do da doenca ou reverter seus efeitos deletérios em modelos animais; a

intervengdo deve ser efetuada em centros especializados e multidisciplinares de cirurgia
fetal, seguindo protocolos bem definidos; e os riscos maternos devem ser minimos. ”"'*°

Para as malformacdes congénitas de abordagem cirirgica a programacao dos

cuidados é extremamente relevante, na medida em envolve decisdes referentes a escolha
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do servigo de saude em que sera realizado o parto, a via de parto, os cuidados neonatais;
programacao cirargica; a equipe especializada e suporte a familia, ou seja, a defini¢do de
um plano terapéutico visando reduzir riscos e intercorréncias. Para algumas anomalias,
como as que necessitam de corregdes cirirgicas precoces, este ¢ um ponto estratégico
porque permite um manejo cirirgico em local adequada e no momento oportuno,

melhorando das condi¢des do neonato e reduzindo a morbimortalidade!!®!2!,

4.3.2 Formas de classificacido

As malformacdes congénitas, objeto deste estudo, compdem o grupo dos
defeitos congénitos e sdo defeitos morfolégicos de um oOrgdo ou parte do corpo,
resultantes de um processo de desenvolvimento anormal intrinseco, e estdo presentes no
momento do nascimento?>107-109,

Os defeitos presentes no nascimento sdo denominados de congénitos,
independente da causa, da patogénese ou do periodo de surgimento durante a gestagao.
As causas podem ser genéticas ou ndo (ambientais), € na sua maior parte as causas sao
multifatoriais (quando se inter-relacionam fatores genéticos predisponentes e fatores
ambientais desencadeantes)'%2.

Dentre as patologias nas quais o componente genético ¢ um elemento importante
ou preponderante encontram-se as monogénicas (podem ser consideradas raras e
acometem em torno de 2% da populacdo), as cromossdmicas (afetam 0,7% dos nascidos
vivos e respondem por metade dos abortamentos espontaneos) e as multifatorias (incluem
boa parte das malformagdes congénitas e problemas comuns da vida adulta)'®.

As doengas genéticas podem ser classificadas de maneiras distintas dependendo
da localizagdo do defeito genético, como: Distirbios cromossdmicos (anomalias
cromossdmicas numéricas ¢ anomalias cromossdmicas estruturais); Distarbios
monogénicos (padrao de heranca autossdmica e padrao de heranca ligada ao X); Disturbio
de heranga complexa; e Distirbio Mitocondrial®.

Os defeitos do desenvolvimento compreendem as anomalias dos processos
ontogénicos, principalmente o embrionario. Dependendo da sua natureza e gravidade
estes defeitos podem produzir transtorno de desenvolvimento embrionario, fetal e/ou pos-
natal; defeitos morfoldgicos (malformagdes) ou funcionais (defeitos congénitos); ou a

propria morte do embrido (aborto), do feto (natimorto) ou do recém-nascido (morte

neonatal)'?2.
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A maioria dos autores utiliza o termo defeitos congénitos no sentido mais amplo
que envolve uma diversidade de condigdes, incluindo: déficits sensoriais, anomalias
cromossOmicas, defeitos metabdlicos, distirbios do desenvolvimento neuroldgico e
complicacdes relacionadas a prematuridade e as malformagdes congénitas
16,85,94,102,107,122.

Neste estudo os termos doencas genéticas e defeitos congénitos sdo utilizados
como sindnimos e referem-se a este conjunto mais amplo de condi¢gdes ou anomalias
anatomicas, cromossomicas ¢ metabodlicas. Porém, diferencia-se do termo malformacgoes
congénitas que representam uma parte deste conjunto e sdo o foco deste trabalho.

Existem diferentes tipos de malformacdes congénitas, sendo que algumas sdo
muito visiveis, como o labio leporino, e outros sao mais dificeis de diagnosticar, como as
malformagdes do sistema cardiovascular; algumas em nada afetam a satde do individuo,
como a polidactilia, e outras acometem de forma tdo grave que s3o letais, caso da
anencefalia. As manifestagdes clinicas, produzidas pelas alteragdes morfoldgicas ou
anatdmicas, sdo muito diversificadas e ocasionam desde dismorfias leves e altamente
prevalentes na populagdo, até defeitos complexos de 6rgdos ou segmentos corporais
extremamente raros'%%.

Com base nas manifestagdes clinicas as malformagdes podem ser classificagdo a
partir da sua morbidade ou repercussdo clinica em: menores, que ndo acarretam
problemas significativos aos portadores; e maiores quando trazem consequéncia clinica
ou estética aos portadores (Quadro 10 e 11). Quanto a demanda de cuidados pode-se dizer
que as menores ndo exigem um cuidado imediato, principalmente no periodo neonatal
precoce, € as maiores exigem intervencao clinica e/ou cirurgica de urgéncia e podem
deixar sequelas ou apresentam impacto estético grave. As malformacdes menores
ocorrem frequentemente associadas as sindromes malformativas e podem servir como
alerta para diagndstico de malformagdes graves, nos recém-nascidos com trés ou mais

anomalias menores em torno de 90% apresentam uma anomalia maior®>1%,
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Quadro 10 — Exemplos de Malformacées Congénitas Menores

MALFORMACOES CONGENITAS MENORES POR PARTES DO CORPO

NARIZ: Columela

CRANIO: Forames rta: Nari ABDOMEN: Hérnia | CAVIDADE
parietais; Bossa frontal ou cBu 1]2 ’ E.mz Ventral; Artéria ORAL: Palato PELE: Nevos
parietal; Proéminéncia da Hlilpogi?s’ia de Asas Umbilical {inica; Gotico; Fossetas Benignos
fonte; Fonte Alta, Curta ou do nariz: Ponte Posi¢ao Umbilical Palatinas; Torus Pigmentados; Nevos
Inclinada Nasal A;npla ndo Usual Palatinus; Benignos

- Hipodontias; Harmatomatosos;
REGIAO GENITALIA: Hipoplasia ou Fossetas Cutaneas

PERIOCULAR: Ptose PESCOCO: Arcos

Adesio entre os Auséncia de Normais; Mamilos

Palpebral; Entropio; Branquiais pequenos labios incisivos maxilares | Supranuméricos
Ei;?gf;i do Ducto Remanescentes; (feminina); la,te]r;ﬁs; DeIrlte§ em
Hidrocele, Hidrocele | Pa, Dentes Incisivos -

. i do cordio Entalhados; Dentes | MAOS E PES:
REGIAO PERIORAL: TORAX: Costelas Hipospa di’a de Hutchinson; Clinodactilia; Dedos
Filtro Plano; Fossetas Fundidas ou Criptorqui d’ia Molares de Conicos; Sindactilia
Labiais Angulares Bifidas (masculina) Mulberry; Cuténea; Halux Distal

Largo
. OLHOS:

ORELHAS: Apéndices | p oo MEMBROS: . ARTICULACOES:
pré-auriculares; Fossetas fL DORSO: Fossetas i

L ’ Colobomas de Iris; | Encurtamento . Pernas Curvas;
pré-auriculares; Orelhas . Sacrais K
Dismérficas: Heterocrorplg de Segmentar Knock Knee

’ Iridis; Pterigium
Fonte: Producao propria
Quadro 11 — Exemplos de Malformacdes Congénitas Maiores
MALFORMACOES CONGENITAS MAIORES POR SEGMENTO
MALFORMACOES DE ABORDAGEM CIRURGICA MALFORMACOES
INCOMPATIVEIS IMEDIATA PELA: CIRURGICAS
COM A VIDA CIRURGIA NEURO CIRURGIA ABDRDACEM
PEDIATRICA CIRURGIA CARDIACA
Anencefalia: Defeitos de septo Fendas Labiais e
Atresia A6 r{ica' Gastrosquise; ventricular; Palatinas; Genitalia
Acenesia ure trz; Onfalocele; Hérnia | Espinha Bifida; | Transposigdo de Ambigua Anaftolmia,
be%(i 4 ou ambojs Diafragmatica Encefalocele; Grandes Artérias; Microftalmia,
o8 rii s: Sindrome Congénita; Doenga | Hidrocefalia Coarctagdo da aorta Glaucoma Congénito,
de Pa te’tu renal policistica Persisténcia do Canal | Microtia, Pé¢ torto
Arterial; congénito

Fonte: Produgdo propria

A classificacdo fisiopatogénica diferencia malformag¢do - ocorre durante a fase

inicial da formacdo; disrup¢do - decorrente da destruicdo de estruturas previamente

formadas; e deformidade - produzida por for¢as mecanicas que distorcem as estruturas

do feto (Figura 3). E a classificacdo clinica caracteriza os defeitos congénitos em

sindrome - mesmo padrao de anormalidade em varios individuos; associa¢@o - ocorréncia
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concomitante de dois ou mais achados de forma nao aleatdria; e sequéncia - multiplas

malformagdes que decorrem de um defeito primario)®.

Figura 3 - Representacio esquematica dos conceitos e classificacio dos defeitos

congénitos

Defeitos Congénitos (DC)
ou
Anomalias Congénitas (AC)

Organizagdo
celular
anomal do
tecido

Defeito ou
anomalia na
formacao
dos tecdos

Forgas
anormais
nos tecidos
nomais

Malformacao Displasia

/ \ Deformacao Disrupgao

Sindrome Sequéncia v

malformativa v 4
A = Sequéncia
= Sequéncia displasica
Defeitos Sequéncia disruptiva
localizados deformativa
multiplos

Fonte: Guerra, 2006'>

Outra abordagem muito utilizada ¢ a partir da Classificagdo Internacional de Doengas
(CID 10)?*12° que produz um agrupamento por sistemas e/ou segmentos do corpo que se
encontram no Capitulo XVII - malformacdes congénitas, deformidades e anomalias
cromossOmicas. As malformagdes congénitas fazem parte desta classificacdo e compdes
os grupos listados no quadro 12.

Quadro 12 — Principais Sistemas e Exemplos de Anomalias Congénitas na
Classificacio Internacional de Doencas (CID-10)

CID 10 - CAPITULO XVII - MALFORMACOES CONGENITAS, DEFORMIDADES E ANOMALIAS
CROMOSSOMICAS

SISTEMAS: FAZEM PARTE DO GRUPO:

Q00 - 07 MC SISTEMA NERVOSO Eipinha Bifida)et

Anencefalia e similares; Encefalocele; Microcefalia; Hidrocefalia Congeénita;

Q10 - 18 MC OLHO, OUVIDO, FACE E | MC da Palpebra, Aparelho Lacrimal, Orbita, Cristalino, Anoftalmia,
DO PESCOCO Micro/Macroftalmia, Camaras do Olho, etc

Q20- 28 MC DO APARELHO MC das Camaras, Comunicagdes Cardiacas, Septos Cardiacos, Valvula

CIRCULATORIO
etc

Pulmonar e Trictspide, Valvulas Adrticas e Mitral, Grandes Artérias e Veias,

Q30 -34 MC APARELHO

RESPIRATORIO MC do Nariz, Laringe, Traqueia, Bronquios, etc

Q35 - 37 FENDAS LABIAIS E

PALATINAS Fendas Labiais e Palatinas (Labio Leporino/Palato Fendido)
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Q38 - 45 OUTRAS MC DO APARELHO | Auséncia, Atresia, Estenose Congénita do Intestino Delgado e Colén;
DIGESTIVO Eso6fago; MC Lingua, Boca, Faringe, Vesicula Biliar, Pancreas, etc

Q50 - 56 MC DOS ORGAOS GENITAIS | MC Ovario, Utero, Testiculo, Hipospadias, Sexo Indeterminado, etc

Q60 - 64 MC DO APARELHO

URINARIO
renal), etc

MC do Rim, Doenga Cistica do Rim, Anomalias Congénita da Pelve Renal e
MC do Ureter; Outras MC Rim (Lobulado, Ectépico, Hiperplasico, Litiase

Q65 - 79 MC/DC DO SISTEMA Hérnia Diafragmatica Congénita; Anomalias da Parede Abdominal

e Cabega, Face, Coluna, Torax, Polidactilia, Sindactilia, etc

(Onfalocele e Gastrosquise); MC do quadril, Deformidade Congeénita do Pé,

Q80 - 8? OUTRAS MALFORMACOES | Ictiose Congénita, Epidermélise Bolhosa, MC da mama, Sindrome Fetal
CONGENITAS Alcoodlica, Sindrome de Marfan, etc

Q90— 99 ANOMALIAS
CROMOSSOMICAS NAO

CLASSIFICADAS EM OUTRA PARTE | TUmer: €t¢

Sindrome de Down; Sindrome de Edwards; Sindrome de Patau; Sindrome de

Fonte: Adaptado de Manual de Anomalias Congénitas'2

4.3.3 Malformacdes Congénitas de Abordagem Cirtrgica Imediata

No conjunto de malformagdes congénitas encontra-se um grupo de malformagdes
maiores que sdo compativeis com a vida, detectaveis no pré-natal e para os quais existe
possibilidade de tratamento cirtirgico apds o nascimento.

Neste trabalho estas malformagdes congénitas integram um grupo de casos
denominado malformagdes congénitas de abordagem cirirgica imediata e que foi sub-
dividido em dois segmentos assistenciais, em funcdo da especificidade do cuidado
neonatal cirurgico: o segmento assistencial das malformagdes congénitas de
abordagem cirurgica pediatrica, composto pelas malformagdes osteomusculares da
parede abdominal (gastrosquise e onfalocele)®® e toracica (hérnia diafragmatica
congénita)’!; e o segmento assistencial das malformacdes congénitas de abordagem
neurocirurgica pediatrica, representado pela principal malformacao do sistema nervoso

18,19;22

central, a espinha bifida . Por isso sdo apresentadas, de forma resumida, algumas

caracteristicas das patologias que compdem estes segmentos.
= Segmento assistencial de abordagem cirurgica pediatrica

A gastrosquise ¢ uma malformacao caracterizada por um defeito do fechamento
da parede abdominal com exterioriza¢do de estruturas intra-abdominais, principalmente
o intestino fetal, habitualmente situado a direita do corddo umbilical. O principal fator de

risco ¢ a idade materna (gestantes com menos de 20 anos), observando-se também
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recorréncia familiar e concordancia em gémeos monozigotos. Sua ocorréncia varia de 1
a 5 para cada 10.000 nascidos vivos!?7:128:129,

O diagnostico clinico ¢ feito a partir da realizacdo do exame de ultrassonografia
ainda no pré-natal, entre a 18% e a 22* semanas de gestacdo, quando se constata o defeito
da parede abdominal, bem como as alcas intestinais em contato direto com o liquido
amnidtico, sem membrana limitante!**. A detec¢@o precoce desse defeito durante o pré-
natal possibilita uma programagdo adequada para o nascimento e reduz os riscos
perinatais de um desfecho negativo!'%.

O principal diagnostico diferencial ¢ com a onfalocele que também ¢ um defeito
de fechamento da parede abdominal, porém, com apresentagdo das visceras abdominais
herniadas e cobertas por uma membrada, tendo prognoéstico e etiologia diferentes da
gastrosquise'3!.

O tratamento € cirlrgico e costuma se caracterizar como uma emergéncia
neonatal, com o intervalo de parto-cirurgia em torno de 4-6hs. O fechamento da parede
abdominal pode ser primario ou em estadgios com colocag¢do de Silo (bolsa de policloreto
de polivinil ou silicone estéril) englobando todo contetdo exteriorizado que
progressivamente serd colocado para dentro da cavidade abdominal até o fechamento
cirargico secundario’32,

O prognostico esperado no pré-natal envolve restricdo de crescimento intra-
uterino, nascimentos prematuros € baixo peso. E as complicagdes no periodo neonatal e
poés cirirgico estdo associadas ao grau de comprometimento intestinal, sepse e
complicagdes decorrentes da sindrome do intestino curto!33:134,

A sobrevida pode chegar a 90% e o bom progndstico se deve aos avangos técnicas
cirurgicas neonatais, a terapia intensiva neonatal e nutri¢do parenteral. A mortalidade ¢
em torno de 4% e os fatores significativos para o 6bito envolvem a ressec¢do do intestino
grosso, anomalias congénitas circulatorias e pulmonares e sepse bacteriana!?%133,

A hérnia diafragmatica ¢ um defeito de desenvolvimento do diafragma postero-
lateral que ocorre em torno da nona semana de gestagdo, resultado da ndo fusdo da
membrana pleuroperitonial as outras por¢des do diafragma e ocasionado herniacao das
visceras abdominais para o inteiro do torax!36137,

E uma malformagdo grave, com prevaléncia em torno de 1 por 2.000 ou 4.000

nascidos vivos, sendo considerada a malformagio mais comum no sistema pulmonar:'38,

Constitui 8% das principais anomalias congénitas e cerca de 30% dos pacientes
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apresentam anomalias cromossOmicas, tais como trissomia do 13 ou do 18 ou outros
defeitos associados, sendo mais frequentes os cardiacos!’.

O diagnéstico ¢ feito pela USG a partir da 14* e 15* semanas de gestacdo e a
ressonancia magnética ¢ utilizada para avaliar o grau da lesdo diafragmatica, quais as
visceras herniadas e o grau de maturidade pulmonar. O tratamento fetal pode incluir a
colocacdo de baldo fetal por FETO (técnica de oclusdo traqueal fetoscopica), e o
tratamento neonatal ¢ cirtirgico com colocacdo de tela (patch repair) e manejo da
ventilagdo neonatal com ventilador de alta frequéncia ¢ ECMO (oxigenacdao por
membrana com circula¢do extracorpdrea)!s®,

A morbidade e mortalidade neonatal estdo associadas principalmente a hipoplasia
pulmonar, resultante de compressdo mecanica nos pulmdes em desenvolvimento e a

presenca ou ndo de herniag¢do hepatica'.
= Segmento Assistencial de abordagem neurocirurgica pediatrica

As malformagdes mais frequentes do sistema nervoso central (SNC) sdo causadas
por defeitos de fechamento do tubo neural, os quais ocorrem nas primeiras semanas de
embriogénese. Os defeitos de fechamento do tubo neural podem ocorrer na por¢ao cranial
resultando em malformagdes como anencefalia e enfalocele; ou na por¢do caudal que
resultam num grupo de malformag¢des conhecidas como espinha bifida!#!!42,

A espinha bifida ¢ um defeito de fechamento dsseo posterior da coluna vertebral,
quando este defeito é recoberto por tecido cutaneo se caracteriza como espinha bifida
oculta - como nos casos de defeitos pos-neurulaciao ou disrafismo oculto (meningocele,
lipomas lombo-sacros, seio dérmico) - e quando hé tecido neural exposto se caracterizada
como espinha bifida aberta - como o caso da mielomeningocele!#!:142,

Aproximadamente 21% das malformagdes congénitas estdo associadas ao sistema
nervoso central, sendo considerado um dos defeitos congénitos mais comuns, € sua
prevaléncia pode variar de 1 a 10/1.000 nascidos vivos'®. Estudo elaborado por Guerra
et al (2008)!” demonstrou que no municipio do Rio de Janeiro essas malformagdes foram
a segunda mais frequente, com 12,3 casos para cada 10.000 nascidos vivos, num periodo
de cinco anos, a partir de dados do SINASC'7.

A mielomeningocele ¢ uma malformacao decorrente de uma falha no fechamento

do tubo neural e exposicao da medula espinhal. Algumas associagdes frequentes nestes

casos sdo a hidrocefalia e malformacao de Chiari II. Alguns fatores de risco sdo a nao
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suplementagdo com acido folico antes da gestacdo e a idade materna, principalmente
gestantes com menos de 20 anos € acima de 4044145,

O diagnéstico pode ser realizado a partir da 10? ou 12? semana de gestacdo na
USG obstétrica, podendo ser usado como exames complementares ¢ para confirmagao
diagnostica a dosagem de nivel sérico materno, a ecografia fetal e obstétrica morfologica
e a ressonancia magnética. O tratamento neonatal ¢ cirirgico e deve ocorrer o mais
precocemente possivel (nas primeiras 24hs) para diminuir o risco de infecg¢ao e o risco de
ventriculite. Os Obitos estdo frequentemente associados a disfuncdo do sistema de
derivagdo ventricular, infec¢do do SNC, complicagdes respiratorias e cardiacas!4143,

O advento de novas tecnologias e estratégias de tratamento, assim como a melhora
do diagnostico pré-natal nas ultimas décadas, tem aumentado a sobrevida de neonatos e
criangas com malformagdes congénitas de abordagem cirirgica imediata. Entretanto,
muitos destes casos evoluem com morbidades clinicas de curto e longo prazo que
comprometem seu crescimento, desenvolvimento e consequentemente sua inclusdo social
e demandam acompanhamento pediatrico especializado, com equipes multidisciplinares

e servigos de reabilita¢do, principalmente nos primeiros 2 a 3 anos de vida'4%-147,
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4.3.4 Cuidado Materno-Infantil

Nas tultimas trés décadas o Brasil passou por sucessivas mudangas em termos de
desenvolvimento socio econdmico, urbanizagdo e assisténcia a saude. Ao longo desse
periodo e no contexto da transi¢do epidemioldgica e demografica as taxas de mortalidade
infantil foram diminuindo substancialmente e modificando seu perfil quanto as causas. A
taxa anual de decréscimo, da mortalidade infantil, entre as décadas de 80 a 90 foi de 5,5%,
e 4,4% de 2000 a 2010113,

Na década de 90 e inicio dos anos 2000 com a introducdo de estratégias para
prevencao e controle das doencas diarreicas e infec¢des respiratorias foram observadas
reducdes de 92% e 82% na mortalidade por essas causas, respectivamente. Nesse periodo,
a mortalidade por causas perinatais caiu pela metade (47%), enquanto a taxa de
malformagdo congénita permaneceu estavel!!. Em 1996, a segunda principal causa de
morte, em menores de um ano, eram as doencas infecto parasitarias, seguido das
anomalias congénitas, entretanto de 1999 at¢ 2011 as malformagdes congénitas,
deformidades e anomalias cromossdmicas passaram a ser a segunda causa'’.

Em relacgdo as causas, a mudanca no perfil de morbimortalidade retrata o periodo
de transicdo epidemioldgica que ocorreu no territdério nacional e, principalmente, a
substitui¢do das doengas transmissiveis por doengas cronicas e causas externas!'#®149, A
queda da mortalidade infantil observada foi associada a resolug¢do de problemas ligados
principalmente ao ambiente fisico e social em que a crianca estava inserida, assim como
as acdes basicas de satide no campo materno-infantil.

)48 a taxa de mortalidade infantil ainda ¢é

No entanto, segundo Franga et al (2017
elevada, considerando os resultados de redugdo alcangados por outros paises, o que torna
importante a avaliagdo desse indicador para a identificacdo de desigualdades regionais e
a defini¢do de agdes preventivas mais efetivas. A andlise realizada por estes autores
aponta também que a maior parte dos obitos na infancia concentra-se no primeiro ano
de vida, sobretudo no primeiro més. Ha uma elevada participa¢do das causas perinatais
como a prematuridade, o que evidencia a importancia dos fatores ligados a gestagdo, ao
parto e ao pos-parto, em geral preveniveis por meio de assisténcia a saude de qualidade.
(Franga et al, 2017: 47)!48

Dados de 2015 apontam que o principal componente dos dbitos infantis no nivel
nacional ¢ a mortalidade neonatal precoce, correspondendo a 41% dos casos, e as duas

principais causas sao a prematuridade e as anomalias congénitas. E a andlise destas causas

nos estados e regides brasileiras apontou variagdes quanto ao principal componente,
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sendo que as anomalias congénitas correspondem a principal causa de morte nos estados
das regides Sul, Centro-Oeste e Sudeste (com exce¢do de Minas Gerais ¢ Goids) e na
maioria dos estados do Norte e do Nordeste a principal causa foi a prematuridade. E a
asfixia aparece como terceira ou quarta causa na maioria dos estados, mas no Maranhao
se destaca como segunda causa'*®,

No contexto da saude infanto-juvenil o decréscimo da mortalidade por causas
evitaveis tem despertado a importancia da ampliacao das politicas publicas considerando
as afec¢des perinatais nos menores de 1 ano, assim como a mortalidade por causas
externas entre escolares e adolescentes, além dos obitos relacionados as neoplasias, a
partir de um ano e até final da adolescéncia. (Costa et al, 2011: 4148)!3

No campo da atencdo hospitalar pediatrica também se pode observar esta mudanga
a partir do contexto das internagdes hospitalares, que era voltado para o tratamento de
doengas agudas como a diarreia, verminoses, doencgas respiratdrias, doengas infecciosas
e associadas a graus variados de desnutri¢ao, e que vem ampliando sua ocupagdo com
doengas cronicas e criangas dependentes de tecnologia'>%131:152,

Outro fator que vem modificando este perfil de morbimortalidade e as
necessidades de servicos de saide ¢ a incorporagdo crescente de conhecimentos e
tecnologias clinicas. Na area da terapia intensiva neonatal e pediatrica esta incorporagao
tem ampliado a chance de sobrevida dos recém-natos de alto risco, criancas com
malformagdes congénitas e traumas adquiridos que anteriormente eram incompativeis
com a vida'!,

Este novo cenario de adoecimento, com maior propor¢ao de casos caracterizados
como cronicos, tem trazido um conjunto de desafios na area de atencdo a crianca e
adolescentes, como o aumento do tempo de permanéncia hospitalar, da demanda por
recursos tecnologicos e de suporte ao diagndstico e tratamento, cuidados
multidisciplinares e servigos hospitalares mais complexos?!.

Estas mudancas apontam para necessidade de inovagao na produgao e organizagao
dos servigos de satde, principalmente no campo de conhecimento da atencdo hospitalar
no que diz respeito tanto a restruturacdo fisica dos espacos, como novos processos de
cuidado e também na programagao e planejamento da oferta de servigos e readequacao
da rede de saade®*-83.,

Outra questdo destacada por Gomes (2011)*! é a importancia da utilizagdo de

diretrizes clinicas baseadas nas melhores evidéncias disponiveis, a producdo de

informagdes e indicadores sobre o cuidado perinatal e a garantia de um sistema de saude
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articulado por meio da estruturacdo de uma linha de cuidado do pré-natal, atengdo ao
parto, nascimento e puerpério, € ao recém-nascido.

No que se refere as politicas de saude, a maior visibilidade da mortalidade entre
recém-nascidos faz com que a ateng@o a crianga passe a ser incorporada nas agendas
nacionais e estaduais e a ser objeto de diferentes iniciativas e programas no ambito da
gestdo, organizacgdo da rede assistencial e qualifica¢do do cuidado'>.

No periodo de 2000-2010 trés questdes se destacaram na consolidagdo da atencao
obstétrica e neonatal na agenda de prioridades do governo: a incorporagdo da
humanizagdo como politica de saude transversal do SUS e o langamento do Programa de
Humanizacdo do Pré-Natal e Nascimento; a reafirmacdo de um conjunto de acdes
estratégicas para melhoria do cuidado perinatal com o estabelecimento do Pacto Nacional
pela Reducao da Mortalidade Materna e Neonatal; e a expansdo e fortalecimento do
M¢étodo Canguru.

A Rede Cegonha (RC), lancada em 2011 como uma das cinco redes prioritarias
do Ministério da Satde, tem como objetivo organizar uma rede de cuidados que
assegurasse a mulher o direito ao planejamento reprodutivo e a aten¢do humanizada a
gravidez, ao parto e ao puerpério, bem como a crianga o direito ao nascimento seguro € o
desenvolvimento saudavel?%154,

Esta rede estrutura-se a partir de quatro componentes: pré-natal, parto e
nascimento, puerpério, sistema de transporte sanitdrio e regulacdo. E as portarias e
diretrizes operacionais que foram produzidas no ambito da Rede Cegonha ampliaram a
possibilidade de revisdo dos conceitos e valores na forma de cuidar; trouxeram novas
perspectivas para o planejamento e programacao nos territorios de saude; e aportaram
recursos de investimento e custeio para as maternidades e para organizacao da atenc¢do
obstétrica e neonatal regionalizada e hierarquizada'>*!>,

Um ponto que se destaca na organizacdo da oferta ¢ a publicacdo da Portaria
930/2012 que define as diretrizes para organizagdo da atencdo integral e humanizada ao
recém-nascido grave ou potencialmente grave e os critérios de classificag@o e habilitagao
dos leitos de unidade neonatal no dmbito do SUS!®. Estes pardmetros permitiriam
dimensionar a oferta de leitos de terapia intensiva ao recém-nascido no territorio nacional,
mas ainda n3o possuem um desdobramento com relagdo aos parametros ou

recomendacdes para programacdo das acdes de segmentos especificos ou linhas de

cuidado, como no caso das malformagdes congénitas'>’.
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A analise do cuidado perinatal indica que o desenvolvimentos de politicas e
iniciativas que focaram na humanizacdo do cuidado, no desenvolvimentos de agdes
programadticas e organizacdo de rede (ainda que possam ter produzido avangos e
melhorias no cuidado perinatal) ndo sanaram alguns desafios como a elaboracdo e
utilizagdo de diretrizes e protocolos clinicos, no planejamento e dimensionamento da
oferta de servigos e na integracdo e coordenagido do cuidado?®!38,

As malformagdes congénitas, por exemplo, constituem um problema de satde
relevante nesta area e ndo foram alvo ainda de regulamentagdes e intervengdes efetivas
na perspectiva de organizagdo do sistema de satide e de centros de referéncia no Brasil.

Os defeitos congénitos tem um impacto em nao menos de 5,0% dos nascidos vivos
e nos hospitais brasileiros as malformagdes congénitas assumem um papel importante na
morbimortalidade, na taxa de ocupagdo de leitos € no tempo de internagio!’. Um estudo
realizado no Rio de Janeiro mostrou que as malformagdes congénitas foram um dos trés
principais diagndsticos de internacdo infantil, sendo responsavel por 37,0% das
admissdes hospitalares pediatricas e 9,8%, da mortalidade neste grupo, o dobro do grupo
sem malformagdo congénita'®!7,

No quadro 13 encontram-se algumas politicas nacionais e iniciativas que forma
elaboradas tendo como foco principal os defeitos e as malformagdes
Congénitas16’9495’99’101’159’160.

No ambito da Politica Nacional de Ateng¢ao Integral a Satde da Crianga (PNAISC)
as malformacdes congénitas podem ser consideradas como um componente do eixo de
criangas com agravos prevalente e doengas cronicas. A Politica de Atencao Integral as
Pessoas com Doengas Raras, publicada em 2014, inclui um eixo especifico referente as
anomalias congénitas ou de manifestagdo tardia'®!. No entanto, estas politicas ndo
abordam todos os processos necessarios ao cuidado de malformagdes congénitas que
demandam tratamento intensivo neonatal cirurgico, ou a definicdo de parametros de

programacao e requisitos estratégicos para organizagdo dos servigos de referéncia e de

linhas de cuidado regionais.
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Quadro 13 — Politicas e inciativas relacionadas aos Defeitos Congénitos

Politicas e Programas

Estratégia de Vigilancia e

Iniciativas de

Estratégias de Organizagao do

Nacionais Monitoramento dos Defeitos Prevengao Cuidado
Congénitos

- Programa Nacional de - Monitoramento de defeitos - Fortificagdo - Genética Itinerante e
Triagem Neonatal congénitos da farinha articulagdo com saude da
(Fibrose Cistica) - Sistema de Informagéo sobre | com acido familia

- Politica Nacional Genética agentes teratogénicos félico - Estratégias Genética Clinica
Clinica (SIATs) - Programa e Comunitaria

- Programa de Osteogénese | - Servigo de Informagao sobre Nacional de - Triagem genética (triagem
Imperfeita Erros Inatos do Metabolismo Imunizagdes fetal e triagem neonatal),

- Programa de Doenga de (SIEM) (Rubéola) - Educagio em genética

Gauche

- Politica Nacional de
Atencao Integral a Pessoas
com Doengas Raras

- SINASC - Inclusdo do
campo para registro das MC
na Declaragdo Nacional de
Nascidos Vivos

- Programa de

- Cuidado pré-concepcional,

- Aconselhamento genético

- Expansao dos cuidados
genética na Atengdo
Primaria em Saude

Fonte: Producgao propria
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5. CAMINHO METODOLOGICO

Este trabalho consiste em um estudo exploratério, no campo do planejamento e
organizagdo dos servigos de satde, que utilizou uma série de diferentes abordagens
metodoldgicas como a pesquisa bibliografica, pesquisa documental, técnica de Grupo
Nominal, analise de bases de dados € o estudo de caso.

As pesquisas exploratorias tem como objetivo principal o aprimoramento de
ideias para proporcionar maior familiaridade com um tema ou problema, visando torna-
lo mais explicito ou para constituir hipoteses. O planejamento ¢ bastante flexivel para
abarcar a consideracao de diversos aspectos do tema estudado, evolvendo frequentemente
mais de uma estratégia metodolégica como o levantamento bibliografico e/ou estudos de
caso!2,

E um tipo de pesquisa utilizada também para o planejamento e desenvolvimento
de projetos interdisciplinares, como os estudos da area de saude coletiva, que tenham foco
mais amplo, exigem prazos maiores e uma autonomia relativa maior do investigador
para ‘“viajar” nas pistas que a realidade e suas fontes bibliogrdficas e teoricas vdo
apresentando'®.

Os estudos exploratorios utilizam as pesquisas bibliograficas e documentais para
busca de informagdes e/ou andlise de diversas posi¢des sobre um tema, e neste projeto

foram utilizadas de forma combinada com o estudo de caso no Estado do Rio de Janeiro.
5.1 Estratégias Metodologicas

A pesquisa documental e bibliografica sdo muito semelhantes, sendo que sua
principal diferenca estd na natureza das fontes: enquanto a pesquisa bibliogradfica se
utiliza fundamentalmente das contribui¢oes dos diversos autores sobre determinado
assunto, a pesquisa documental vale-se de materiais que ndo recebem ainda um
tratamento analitico, ou que ainda podem ser reelaborados de acordo com os objetos da
pesquisa'®?.

Para pesquisa bibliografica foram utilizados como fontes de busca livros e
artigos cientificos publicados nos principais periddicos da area de saude coletiva e
materno-infantil. Esta pesquisa teve dois focos principais, o primeiro foi andlise do
referencial das Redes de Atencdo a Saude e do enfoque démarche stratégique que
auxiliaram na elaboracdo das fases da pesquisa (Figura 4) e na identificacdo de critérios
de analise que estdo consolidados no quadro 15 e 16. O segundo foi de andlise do

problema de saude selecionado para o estudo, as malformagdes congénitas, abordando
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aspectos que envolvem a forma de classificacdo, diagnostico, tratamento que foram
utilizadas para apoiar a analise estratégica, a definicdo do processo de cuidado e os
requisitos estratégicos de organizacao dos servicos de saude.

A pesquisa documental utilizou como fontes principais portarias, manuais,
politicas e livros produzidos pelos 6rgaos de gestao da area da satde: Ministério da Satde,
a Organiza¢do Pan-Americana de Saude e Organiza¢do Mundial da Satude. Esta pesquisa
inclui documentos referentes aos processo de gestdo e planejamento em satude e da area
materno-infantil.

Este estudo de doutorado esta articulado a um projeto de pesquisa para a
elaboracdo de diretrizes clinicas para o cuidado da hérnia diafragmatica congénita e
espinha bifida, patologias que fazem parte do grupo das malformagdes congénitas de
abordagem cirtirgica imediata, foco deste estudo. O processo de trabalho do grupo de
diretrizes clinicas seguiu o instrumento da Comissdo Nacional de Incorporagdo de
Tecnologias de Saude (CONITEC), o qual orienta quanto a construgo e aprovagao destes
documentos no contexto nacional. Assim, também forma consideradas as informagoes
deste documento que se encontra em fase de revisdo para consulta publica.

A técnica de Grupo Nominal (GN) ¢ indicada para trabalho com pequenos
grupos nos casos que se busca o consenso entre especialistas, incluindo reunides
presenciais individuais e/ou coletivas que partem da contextualizagdo de um problema e
questdes a serem respondidas e debatidas pelo grupo na busca de um conjunto de solugdes
ou recomendagdes sobre o tema!é+!%°. A técnica envolve a selegdo dos especialistas que
irdo participar, considerando a contribuicdo ao tema selecionado, e a organizacio dos
momentos presencias para o trabalho com o grupo.

A aplicagdo da técnica e condugdo do trabalho com o grupo envolveu as seguintes
etapas: contextualizagdo da problematica; apresentagdo das perguntas orientadoras para
geracdo de ideais; o registro global e consolidagdo das propostas e informagdes
produzidas; apresentagdo do material consolidado para o grupo; conducao da discussao
para esclarecimentos e sele¢do das propostas pertinentes € consensos!6%167,

O Grupo Nominal tem sido muito utilizada na area de saide para gerar
recomendacdes e consensos para tomada de decisdo. Existe relatos de utilizagdo para o
desenvolvimento de guias de praticas clinica, para facilitar a gera¢do e agrupamento de
ideias e para facilitar uma decisdo grupal quando ndo existem evidéncias suficiente, ou

estas sejam contraditorias, e para uma validagdo qualitativas de evidéncias!68-170,
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A literatura aponta que para a estruturagdo de redes de atengdo a satde e de linhas
de cuidado ¢ importante a articulacdo de diferentes conhecimentos e areas de atuacdo
como o planejamento, a epidemiologia € a clinica**. Assim, foram identificados para
participar do grupo nominal especialistas que atuam no cuidado as malformagdes
congénitas e gestores da area materno-infantil do Estado do Rio de Janeiro.

Os primeiros compuseram o Grupo Nominal denominado GN Especialistas que
incluiu um representante da area de obstetricia/medicina fetal, neonatologia, cirargica
pediatrica, neurocirurgia pediatrica e genética clinica. Estes especialistas atuam na
unidade de referéncia com maior registro de nascimentos de malformagdes congénitas do
Estado do RJ e também fazem parte do grupo de trabalho estruturado para elaboracao das
diretrizes clinicas para os casos de hérnia diafragmatica congénita e espinha bifida.

O segundo grupo foi denominado de GN Ampliado e foi composto pelos
especialistas do grupo acima mais os gestores da area-materno-infantil, sendo: um
representante da drea de gestdo da mesma unidade de referéncia citada acima, com
experiéncia e participagdo na elaboracdo de politicas e projetos nacionais; um
representante da area materno-infantil da Secretaria Municipal de Satide e outro da area
materno-infantil da Secretaria Estadual de Saude.

Os participantes foram acionados durante todos os momentos do projeto (Figura
4) de forma coletiva e individual para discussdo das perguntas norteadoras, elaboragao,
analise e apreciagdo das propostas e resultados. A pesquisadora principal coordenou o
trabalho com grupo nominal e elaborou um conjunto de informagdes e de sinteses que
forma apresentadas como elementos norteadores para discussdo e elaboracdo das
propostas.

O estudo de caso permite reunir um grande nimero de informagdes, utilizando
diferentes técnicas de pesquisa para uma analise detalhada de um caso, com o objetivo de

apreender esta situagdo e a sua complexidade!”!:172,

Os estudos de caso utilizam estratégias de investigagdo qualitativas para mapear,
descrever e analisar o contexto, as relagoes e percepgoes a respeito da situagdo,
fenémeno ou episédio em questdo. E util para gerar conhecimento sobre
caracteristicas significativas de eventos vivenciados, tais como intervengoes e
processos de mudanga. Assemelha-se a focaliza¢do sobre um experimento que se
busca compreender por meio de entrevistas, observagoes, uso de banco de dados
e documentos '3,

Sdo utilizados nas ciéncias biomédicas e sociais como estudo-piloto para

esclarecimento do campo de pesquisa ou na area de administragdo e avaliagdo com
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aplicagdes bastante funcionais para compreender o impacto de politicas especificas em
uma realidade concreta; descrever um contexto em que uma intervencao serd aplicada; e
avaliar processos e resultados de propostas administrativas e de gestdo!6%172173,

Orienta-se aos pesquisadores que utilizem multiplas fontes de informagdes neste
tipo de estudo, como dados secundarios para contextualizagdo do problema, documentos
e material primario recolhido no campo ao longo da investigacdo e organizado em forma
de banco de dados ou diario de campo!’2.

Neste projeto o local selecionado para o estudo de caso foi o Estado do Rio de
Janeiro. Assim, apds a defini¢do do processo de cuidado e dos requisitos estratégicos de
organizacdo dos servigos de saude para atencdo as malformacdes congénitas de
abordagem cirrgica imediata, estas informagdes foram utilizadas para diagndstico da
rede, andlise do perfil assistencial hospitalar e identificacdo de unidades de referéncia no
Estado do Rio de Janeiro.

A escolha do territério estadual se deu porque o perfil do problema estudado
pressupdem a organizagdo de servicos de alta densidade tecnoldgica, o que demanda
bases populacionais maiores para organizacdo em rede e garantia de resolutividade.
Assim, o trabalhou adotou como referéncia o espaco da mesogestdo, entendida como a
gestao de servicos de satide em uma perspectiva estadual ou macrorregional que envolve
principalmente os servigos especializados ambulatoriais e hospitalares.

A escolha se deu também por este ser o local onde se situa a unidade de atuagao
da pesquisadora, unidade de referéncia estadual no cuidado as malformagdes congénitas,
e de realizagdo da pds-graduagdo, o que facilitou o trabalho de campo.

A anilise de bases de dados foi utilizada no terceiro e quarto momento do
trabalho para diagnostico situacional no Estado do Rio de Janeiro, incluindo a pesquisa
de informacdes sobre o local e a frequéncia de nascimento registrados com malformagdes
congénitas no Sistema de Informagao sobre Nascidos Vivos (SINASC) e analise do perfil
assistencial dos estabelecimentos a partir das fichas do Cadastro Nacional de

Estabelecimentos de Saude (CNES).
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5.2 Etapas do trabalho

As etapas da pesquisa foram desenhadas a partir dos objetivos do trabalho e da
revisdo bibliografica e documental, considerando os passos sugeridos para estruturagdo
das linhas de cuidado; os elementos fundamentais para organizagao das redes de atencao;
e os critérios e variaveis do enfoque Demarché Stratégique para andlise e definicdo do
perfil assistencial hospitalar.

O processo de planejamento contou com quatro momentos de trabalho, sendo que
estes ndo se caracterizaram como etapas independentes ou fechadas, pelo contrario, se
configuram mais como processos de aproximagdo sucessivas no levantamento de
informagdes e desenho da proposta de planejamento. Assim, por exemplo, a elaboracao
do processo de cuidado e dos requisitos estratégicos de programagdo orientaram o
momento do diagnoéstico situacional, e as informagdes oriundas destes dois momentos
foram utilizados na estruturacdo da proposta de organizac¢ao da atengdo as malformagdes
congénitas para o Estado do RJ. A Figura 4 contém o resumo esquematico das fases da

pesquisa e as perguntas orientadoras.

Figura 4 — Representacio esquematica das etapas de pesquisa

Momentos de trabalho Perguntas de pesquisa
» Qual melhor forma de abordar as malformagdes congénitas para
M1 - Analise estratégica — organizagdo dos servigos de saude?
I » Quais os processos, atividades e recursos necessarios para o cuidado
M2 - Definicio do processo das MC de abordagem cirtrgica imediata?
de cuidado e requisitos | » Quais requisitos estratégicos de qualidade e seguranga utilizar para
estratégicos organizagdo dos servigos de saude?
+ » O volume de atendimento ¢ um fator que impacta na qualidade?
M3 - Diagnéstico Situacional » Como esta atualmente a frequéncia, distribuigdo dos casos e perfil das
doRJ ] unidades hospitalares que registraram o nascimento de malformagdes
I congénitas no Estado do RJ?
M4 - Analise do perfil » Quantos centros de atengdo sdo necessarios para o Estado do Rio de
assistencial Janeiro?
‘ —_— » Qual o perfil assistencial hospitalar mais adequado para o cuidado deste
., grupo?
Proposta de Organizacio dos » Quais as unidades de satide com capacidade potencial para se tornarem
servicos no RJ centros de referéncia?

Fonte: Produc¢ao propria

O Momento 1 foi de analise estratégica das malformagdes congénitas que contou

com informagdes da revisdo bibliografica, documental e a consulta ao GN Especialistas.
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O trabalho foi orientado pelas seguintes perguntas: Como sdo classificadas as
malformagdes congénitas? Quais as caracteristicas dos processos/atividades e das
tecnologias demandadas para o cuidado das malformacdes congénitas? Quais os
elementos que podem diferenciar e/ou agregar as malformacdes congénitas?

A constru¢do destas questdes orientadoras partiu principalmente da metodologia
do enfoque démarche stratégique que contempla uma etapa de segmentacao estratégica.
Este momento teve como objetivo a realizacdo de uma andlise multicritérios para
identificacdo de grupos homogéneos de casos, a partir da analise da populagdo, das
patologias, tecnologias e do processo de atengdo’®”.

As informagdes coletadas com o GN Especialistas foram consolidados em
quadros resumo e apresentadas para o grupo para analise do material e incorporagdo de
sugestdes. Os quadros resumo e a proposta foram apresentadas e analisadas pelo GN
Ampliado.

Esta analise permitiu o agrupamento das patologias que foram selecionadas para
o projeto de elaboragdo de diretrizes clinicas (hérnia diafragmatica e espinha bifida) em
um grupo de casos que passou a ser denominado de malformagdes congénitas de
abordagem cirurgica imediata. E compondo este grupo forma identificados dois
segmentos assistenciais: o segmento assistencial cirdrgico pediatrico representado pela
gastrosquise, hérnia diafragmadtica congénita e onfalocele; e o segmento assistencial
neurocirurgico pediatrico representado pela espinha bifida. Este grupo de
malformagdes congénitas e estes dois segmentos assistenciais passaram a ser referéncia
para o desenvolvimento dos momentos seguintes do estudo.

O segundo momento incluiu a definicdo de um modelo/processo de cuidado e a
identificacdo de requisitos estratégicos para organizagdo dos servicos de saude para o
grupo de malformagdes congénitas de abordagem cirtirgica imediata.

Foram tomadas como referéncia para as oficinas de trabalho com o GN
Especialistas as seguintes questdes: Quais as atividades e  processos
diagnostico/terapéuticos envolvidos no cuidado deste segmento? Quais os recursos
estratégicos necessarios (infraestrutura fisica e recursos humanos) para realizacao destas
atividades?

Assim, a constru¢ao do processo de cuidado buscou a identificacdo das areas de
atengdo, atividades, tecnologias envolvidas e caracteristica dos pontos de atencdo

necessarios para aten¢ao as malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata.
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A outra etapa consistiu na identificagdo, a partir da defini¢do do processo de
cuidado, de elementos que se configuram como requisitos estratégicos de programacao
para orientar a organiza¢ao dos servigos de saude e o desenho de uma linha de cuidado.
Foram considerados como estratégicos porque o foco ndo foi a identificagdo de
parametros quantitativos ou de cobertura, como volume de recursos e a oferta de
procedimentos, mas requisitos que dizem respeito a forma de organizagdo e integragao
do servigos de saude.

Para auxiliar no registro e formatagdo destes requisitos foram definidas algumas
categorias e questdes norteadoras que resultaram da revisdo da literatura sobre os
conceitos ¢ fundamentos envolvidos na estruturagdo das Redes de Atengdao a Saude
(RAS)*6102043 - Os resultados também foram consolidados e apresentados ao GN
Ampliado para andlise e incorporagdo de sugestdes.

O terceiro momento refere-se ao diagnodstico situacional do Estado do Rio de
Janeiro, que foi estruturado a partir das informagdes levantadas no momento 2. Parte-se
aqui do entendimento de que o desenho de um diagndstico precisa ser direcionado pelo
modelo de cuidado pensado para um determinado problema, para que ndo sejam coletados
dados desnecessarios (diagnosticos de grande amplitude ou profundidade) e que nao
contribuam para o objetivo do estudo®.

A primeira etapa do trabalho foi o levantamento de dados no SINASC, incluindo
variaveis como o nimero de casos notificados com malformagdes congénitas, o local de
ocorréncia do nascimento, local de residéncia da mae, regido de saude e o volume de
nascimentos por estabelecimentos de saude.

Para identificagdo dos casos no SINASC foram utilizados os seguintes codigos:
QOS5 — Espinha Bifida; Q79.0 — Hérnia Diafragmatica Congénita; Q79.2 — Onfalocele; e
Q79.3 — Gastrosquise, que compdes o capitulo XVII (Malformagdes congénitas,
deformidades ¢ anomalias cromossomicas) da Classificacdo Internacional de Doengas
(CID-10). E para analise do local de ocorréncia do nascimento e residéncia da mae foi
utilizado o mapa de regionaliza¢do da saude elaborado pela Secretaria Estadual de Satude
do Estado do Rio de Janeiro (Anexo 1).

Na segunda etapa foi utilizada a base de dados do CNES, onde foram acessadas
as fichas de cadastro de cada estabelecimento para busca de informagdes referentes ao
perfil assistencial das unidades, incluindo campos, como: natureza juridica, tipo de
estabelecimento, atividade primdria e secunddria, infraestrutura, profissionais

cadastrados e habilitagoes ativas.
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O quarto momento incluiu a analise do perfil assistencial para identificagdo de
servigos de referéncia no Estado do RJ e elaboracdo da proposta de organizagdo dos
servicos de saude.

As perguntas que orientaram o trabalho do GN especialistas e Ampliado foram:
Quantos centros de atencao sdao necessarios para o Estado do RJ? Quais as unidades que
atualmente atendem ou poderiam atender casos de malformagdes congénitas no Estado
do RJ? Qual o perfil assistencial hospitalar mais adequado para o cuidado deste grupo?
Quais as unidades de satde com capacidade potencial para se tornarem servigos de

referéncia?

Para subsidiar a discussdo a pesquisadora sistematizou um conjunto de
informagdes que foram apresentadas ao GN, como: estimativa de casos, defini¢do do
volume minimos de procedimentos cirirgicos/ano por unidade saude; identificacdo das
unidades de satide para andlise do perfil assistencial, definicdo de varidveis e critérios
para analise do perfil assistencial hospitalar e descri¢ao do perfil assistencial. Para este
trabalho foram utilizadas informagdes das bases de dados do SINASC, CNES ¢ o
Relatério do Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformagdes Congénitas
(ECLAMC).

Para orientar o trabalho com o Grupo Nominal também foram consolidados
algumas varidveis e critérios provenientes da pesquisa bibliografica e documental que
orientaram o processo decisorio, a analise e a elabora¢ao da proposta de planejamento e
organizac¢do dos servigos de saude, e estdo detalhados nos Quadro 15 e Quadro 16.

O primeiro contém os fundamentos das redes de atencdo a saude com uma
descri¢do do conceito, uma proposta do que poderia ser analisado € o que ponderar no
momento de pactuagcdo do desenho de organizacdo da rede. O segundo quadro tem a
mesma estrutura, mas com uma adaptacao dos critérios originais do enfoque démarche

stratégique para este estudo.
5.3 Questoes éticas

O projeto foi apresentado para anélise ¢ aprovagdo do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Instituto Nacional de Saude da Mulher, Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira para cumprimento dos preceitos éticos. Em anexo (Anexo 2)

encontra-se a carta de aprovagio do Comité de Etica.



Quadro 14 — Resumo dos Fundamentos para Organizaciao de Redes de Aten¢ao a Saude

Fundamentos

Descricio

O que analisar

Consideracgoes para tomada de decisao

Economia de
escala

Ocorre quando os custos médios de
longo prazo diminuem, a medida que
aumenta o volume das atividades e os
custos fixos se distribuem por um maior
numero dessas atividades

Volume de atividades e procedimentos necessarios
para atendimento das necessidades da populagio
baseado em evidéncias cientificas versus a
capacidade de produgdo de uma unidade estruturada.
Quais os recursos que poderiam ser mais
concentrados e desconcentrados para atender a
demanda programada e alcangar uma economia de
escala, sem prejudicar o acesso?

Os servigos de menor densidade tecnologica e os
recursos menos escassos (humanos ou fisicos) devem
ser dispersos € 0s recursos mais €scassos € Servigos
de maior densidade tecnologica tendem a ser
concentrados.

Evitar a fragmentagdo dos servigos quando estes ndo
se justificam pela acessibilidade.

Qualidade Refere-se a performance das unidades Analisar o tamanho dos servigos ¢ o volume de sua Existe uma relacdo estreita entre qualidade e escala
em termos de estrutura, processo ¢ produgdo e relacionar com algum parametro relacionadas a melhor capacitagdo e desenvolvimento
resultado e a oferta de servigos seguros, | existente de quantidade e qualidade. de habilidades da equipe que resultam em melhores
no tempo certo, efetivos e centrados nos | As unidades produzem o volume minimo de resultados no cuidado.
usuarios atendimento para justificar a realizagdo das Importante garantir a concentracéo de atividades das

atividades assistenciais (diagnodstico e tratamento) ou | condi¢des de saude em que o volume € uma proxy de
de pesquisa e ensino na unidade? qualidade.

Acesso Refere-se ao uso, no momento Elencar os pontos de atencao regionais considerando | A situagdo 6tima ocorre pela concomitancia entre
adequado, de servigos/tecnologias de a disponibilidade, comodidade e aceitabilidade dos economia de escala e servigos de satide de qualidade
reconhecida efetividade, interessando usuarios. acessiveis prontamente aos cidadaos .
saber se oportunidades de bons A distancia a ser percorrida, o tempo de espera ¢ Deve-se procurar eliminar barreiras geograficas,
resultados (alteracdes positivas nas percepcao do usuario quanto ao acesso sao financeiras, organizacionais, socioculturais, étnicas e
condigdes de saude) estdo sendo compativeis com oferta programada e as de género ao cuidado.
perdidas por problemas de acesso necessidades de cuidado da sua condi¢do de satde? | No caso de regides de baixa densidade demografica o

critério de acesso € prevalente mesmo que ocorra
uma perda na economia de escala.

Integracao Consiste na articulacdo (alianca Identificar unidades que ofertam atendimento para o | A integragdo horizontal ¢ indicada sempre que a

horizontal estratégica) ou fusdo de unidades ¢ mesmo segmento, seu volume de produgio e a fusdo ou alianga estratégica permitam otimiza a

servicos de saude de mesma natureza ou
especialidade

cobertura da populagdo alvo.

escala de atividades, ampliar a cobertura e a
eficiéncia economica na provisao das agoes ¢
servicos de saude.




91

Fundamentos | Descricao O que analisar Consideracdes para tomada de decisdo
Integracao E possivel ampliar o ganho de escala e resultados de
horizontal qualidade fazendo a integragdo dos segmentos das

unidades?
Integracao Consiste na articulacdo de diversas Identificar unidades que ofertam atendimento Os servigos de natureza diferente (por niveis de
Vertical unidades de saude responsaveis por diferente, mas que sdo complementares dentro de atengdo ou esfera municipal, estadual e federal) mas

acoes ¢ servigos de natureza
diferenciada

uma mesma cadeia produtiva.

A integragdo destas atividades pode ampliar a
resolutividade e a qualidade do cuidado gerando
mais valor ao usuario?

de uma mesma cadeia produtiva deveriam ser
articulados por meio de uma gestao Unica e com
mecanismos de comunica¢do estabelecidos entre os
pontos de atencdo, os sistemas de apoio e logisticos

Processo de
Substituicio

Definido como o reagrupamento
continuo de recursos entre ¢ dentro dos
servicos de saude para explorar
solugdes melhores e de menores custos,
em fun¢do das demandas e das
necessidades da populacdo e dos
recursos disponiveis

Analisar se as atividades realizadas seguem os
objetivos de prestar a atencdo certa, no lugar certo,
com o custo certo € no tempo certo.

E possivel fazer alguma substitui¢do na rede na
dimensao locacional, tecnoldgica, de competéncia
profissional ou clinica?

Promover a substitui¢do nas unidades de saide,
equipes e nos processos de cuidado sempre que a
reorganizacao produza melhores resultados sanitarios
e econdmicos

Territorios e
regides de

Definigao dos limites geograficos, da
populagdo e do conjunto de agdes e

Levantamento da populagdo alvo, dos fluxos
assistenciais e dos usuarios, das caracteristicas

Redes resolutivas pressupdem bases populacionais
maiores, considerando varios niveis de densidade

saude servigos que serdo ofertados na regido, | populagdo e das atividades necessarias para a tecnologica.
bem como as formas de articulacdo e condi¢do de saude (diretriz clinica) As regides nao necessariamente seguem fronteiras
coordenagdo Qual forma de organizagdo mais adequado administrativas ou politicas
considerando o processo de regionalizacdo, os O desenho deve ser feito de modo a facilitar a
pardmetros de escala e o acesso? coordenacdo gerencial e assistencial
Niveis de Estruturados por meio de arranjos Analise do porte, dos niveis de complexidade e da Fundamental definir a composigao de cada nivel de
Atencio produtivos que se conformam segundo | capacidade tecnologica das unidades do territorio atengdo para o uso racional de recursos e para

densidades tecnologicas singulares, do
menor nivel (APS), intermediario
(atengdo especializada) e maior
densidade tecnoldgica (atengao
terciaria)

Quais os pontos de atengdo, na configuracao atual
dos servigos, que possuem uma composi¢ao de
recursos adequada em cada nivel para garantir a
resolutividade e qualidade da atengao?

estabelecer o foco gerencial e a governanga das redes
Definir um conjunto de mecanismos de coordenagdo
para garantir 0 acompanhamento ¢ a passagem do
usuario entre os servigos e niveis de atengdo

Fonte: Produgao propria
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Critérios Subcritérios e Descricio O que analisar Consideracgoes para tomada decisao

Estado Atual e Refere-se ao potencial de Analise dados Deveriam ser priorizadas para expansao os segmentos que
perspectiva de crescimento frente aos fatores | epidemiologicos/demograficos e perspectiva | apontam um crescimento maior em fungdo dos cenarios
Mercado de risco e evolugdo tecnologica |de evolugdo tecnologica considerando epidemiologicos e tecnologicos porque isso amplia a

cenario futuro

demanda potencial

Barreiras a entrada
de novos
concorrentes

Trata da intensidade da
concorréncia (quantitativo de
unidades e profissionais) que
realizam a mesma atividade;

Levantamento do nimero de instituigdes
publicas e privadas que realizam essa
atividade na regido, sua capacidade de
operagao e se existe a previsdo de instalagdo
de novas unidades.

Quanto maior o numero de unidades realizando a mesma
atividade menor a necessidade de criagdo ou expansao de
um segmento.

A partir de pardmetros assistenciais, considerar a
necessidade de oferta regional e a possibilidade de
integracao horizontal/vertical para ganhos de escala e ndo
fragmentar o cuidado.

E o tamanho do investimento
necessario para que um
segmento seja competitivo

Identificag@o dos recursos existentes
(instalagdes, equipamentos e competéncias
profissionais) frente ao necessario

A unidade que precisar o menor volume de investimentos
deve ser considerada com o melhor potencialmente para
manutengdo ou ampliacdo de um segmento.

Sinergias e Parcerias

Possibilidade de constituir
sinergia interna ou parceria
externa motivada pelo hospital
ou por solicitacdo de uma
instancia da rede

Se existe alguma forma de integracao da
atividade com as demais realizadas na
unidade (utilizagdo comum de meios
diagnosticos, tratamento ou logisticos)

Se a atividade complementa alguma linha de
cuidado em colabora¢do com outras
unidades da rede

As atividades que possuem sinergia deveriam ser
valorizadas, pois permitem o compartilhamento de
recursos ¢ esfor¢os resultando numa racionalizagdo dos
custos e aumento da qualidade.

Corresponde a busca de complementag@o entre as unidades
para contemplar todas as etapas da linha de cuidado de
uma condi¢do de saude e garantir a integralidade

Motivacao Interna

Refere-se a habilidade de algum
profissional ou motivagao
pessoal.

Buscar saber se interessa ao servigo a
realizagdo da atividade do segmento, se
existem profissionais com habilidades e
estdo comprometidos e interessados em
desenvolve-la

O critério motivacao profissional contribui para realizacao
da atividade e facilita sua incorporagdo ou ampliagdo em
uma determinada unidade da rede
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Critérios

Subcritérios e Descricio

O que analisar

Consideracgoes para tomada decisao

Oportunidades do
ambiente

Diz respeito a capacidade e
possibilidade de captacdo de
recursos;

Analisar se existe a possibilidade de
investimento externo e/ou o interesse dos
gestores para financiamento do segmento na
unidade

E o potencial de inovagao do
segmento

Identificar qual o potencial de
desenvolvimento ou transferéncia de
tecnologia da unidade naquele segmento

A capacidade de atrair investimentos ou desenvolvimento
de tecnologias por uma unidade amplia seu potencial no
segmento analisado.

Potencialidades do
segmento

Corresponde a contribuigdo do
0 segmento para o projeto
politico do hospital;

Verificar se o segmento é coerente com a
missdo, planejamento e a natureza do
hospital (geral, especializado, entre outros)

Devem ser desestimuladas ou transferidas para outra
unidade da rede atividades que ndo correspondem com
missdo institucional

Ao potencial local e regional de
atracdo da clientela;

Identificar o volume e o local de referéncia
dos usuarios

E mais dificil diminuir ou desativar um segmento que
possuem um volume grande de producao e/ou é
reconhecido como referéncia pelos usuarios, profissionais
e gestores.

O potencial de ensino e
pesquisa, ¢ a possibilidade de
desenvolver estudos ou ofertar
atividades de formacao.

Levantar o conjunto de projetos,
publicacdes, cursos e egressos relacionados
as atividades do segmento

As unidades que possuem segmentos com atividades de
ensino e pesquisa vinculadas ou com grande potencial de
investimentos devem ser priorizadas, sempre que estes
fagam parte da missdo do hospital.

Fonte: Produgao propria
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CAPITULO 11
RESULTADOS E DISCUSSAO

ARTIGO 1: Analise Estratégica da Atencdo as Malformac¢oes Congénitas: proposta

de abordagem para o desenho de linhas de cuidado

INTRODUCAO

A dificuldade de articulagdo do conjunto de elementos envolvidos no processo de
cuidado, nos niveis de atengdo, no ambito das praticas assistenciais e dos servigos tem
demandado o desenvolvimento de novas estratégias de integragdo e coordenacdo
assistencial' 2,

Neste contexto surge a proposta de estruturagdo de linhas de cuidado em saude
para promover a organiza¢ao dos caminhos a serem percorridos pelos usudrios de forma
mais racional, sistémica e humanizada, afim de garantir que os recursos necessarios, em
razdo do diagnostico e terapéutica prescrita, sejam disponibilizados em tempo
oportuno!-2,

Para qualificar o desenho das linhas de cuidado é necesséario articular os
conhecimentos clinicos/epidemioldgicos - a partir da identificagdo das melhores praticas
de cuidado - com os de planejamento/gestdo para pensar a melhor forma de organizacio
dos servigos de saude’.

Para isso, ¢ importante que sejam aprimoradas ferramentas de andlise que
integrem conhecimentos e racionalidades da clinica, epidemiologia e do planejamento
para identificar formas mais estratégicas de abordagem dos problemas de satde. Formas
estas que permitam ao mesmo tempo garantir um cuidado seguro e de qualidade, baseado
nas melhores evidéncias disponiveis, € a otimizagdo de recursos na organizagdo da rede
de atengdo a saude.

Na 4rea de atengdo a crianca e adolescentes, as mudangas no perfil de
adoecimento, decorrentes do aumento da sobrevida de neonatos prematuros extremos,
criangas com defeitos congénitos e condigdes cronicas, tem ocupado lugar de destaque
no cenario nacional e internacional das politicas de saude*®.

Incluidas neste contexto, as malformacdes congénitas caracterizam-se como
condi¢do cronica complexa e doenca rara, sendo a segunda causa de morte neonatal no

Brasil e uma das principais causas de internagdo pediatrica hospitalar’-3.
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Para qualificacdo da ateng¢do as malformagdes congénitas ¢ importante que sejam
estruturadas linhas de cuidado que garantam a integragdo de diferentes processos de
cuidado, unidades de satde e niveis de atengdo num ambito regional. No entanto, no
grupo que ¢ denominado como malformagdes congénitas existem multiplas patologias,
com diferentes tipologias e demandas assistenciais. O que levou a pergunta de qual seria
a melhor forma de abordar este problema de saude pensando a organizagdo de caminhos
e fluxos assistenciais?

Assim, foi realizada uma andlise estratégica da atengdo as malformagdes
congénitas para identificacdo de elementos que orientem a organiza¢do de fluxos e
servigos de saide numa perspectiva regional. Considera-se, assim, a posi¢do proativa de
um gestor regional/estadual que precisa articular as demandas de cuidado em saude com
elementos do planejamento e gestdo para a organizacao da oferta e definicdo do perfil
assistencial da rede de servigos.

O objetivo ¢ apresentar o resultado desta andlise estratégia e a elaboragdo de uma
proposta de agrupamento das malformagdes congénitas para organiza¢do de linhas de
cuidado regionais, considerando as necessidades de cuidado e elementos que contribuam

para a organizacao dos servicos de saude.

METODOS

Trata-se de um estudo exploratdrio, no campo do planejamento e organizagdo dos
servigos de satde, que compdem uma pesquisa maior denominada ‘“Planejamento e
Programagdo no ambito das Redes de Atengdo a Saude: organizagdo da atencdo as
Malformagdes Congénitas”. O projeto contou com quatro momentos, sendo que os
resultados apresentados neste artigo correspondem ao primeiro, a analise estratégica das
malformagdes congénitas. Os momentos subsequentes incluiram a defini¢cdo do processo
de cuidado e elementos estratégicos de organizacdo dos servicos; diagnostico situacional
dos servicos no Estado do Rio de Janeiro (RJ) e a elaboragdo de uma proposta de
organizagdo da aten¢@o no Estado do RJ.

As estratégias metodologicas utilizadas foram a pesquisa documental e
bibliografica e a consulta a especialistas, através da técnica de Grupo Nominal (GN). Esta
técnica ¢ indicada para trabalho com pequenos grupos nos casos em que se busca o
consenso entre especialistas, incluindo reunides presenciais individuais e coletivas, que
partem da contextualizacdo de um problema e questdes a serem respondidas e debatidas

pelo grupo, na busca de um conjunto de solugdes ou recomendagdes sobre o tema’1°.
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Foram definidos como participantes especialistas da unidade de referéncia que
concentra 0 maior nimero de nascimento de casos de malformagdo congénita do Estado
do Rio de Janeiro e gestores da area materno-infantil'!. Os especialistas compuseram um
grupo denominado GN Especialistas que incluiu um representante de cada area envolvida
no cuidado as malformagdes congénitas: obstetricia, medicina fetal, neonatologia,
cirurgia pediatrica, neurocirurgia e genética clinica. O segundo grupo denominado GN
Ampliado foi composto pelos especialistas citados acima e os representantes da area de
gestdo materno-infantil, sendo um da unidade de referéncia, um da Secretaria Municipal
de Satude do RJ e outro da Secretaria Estadual de Satide do RJ.

A pesquisa bibliografica/documental e a consulta ao GN especialistas foi
orientada por um conjunto de perguntas, sendo que as informagdes provenientes da
revisdo da literatura subsidiaram a discussdo a partir de sinteses e apresentagdo de
elementos norteadores pela pesquisadora principal. As questdes utilizadas foram:

* Como sio classificadas as malformagdes congénitas?
* Quais as caracteristicas dos processos/atividades e das tecnologias demandadas
para o cuidado as malformagdes congénitas?

* Considerando a questdo acima, o que permite diferenciar e/ou agregar as

malformagdes congénitas?

Para estruturacdo da andlise estratégica e consolida¢do dos resultados foram
utilizados elementos da metodologia da gestdo estratégica hospitalar francesa
denominada démarche stratégique, principalmente da etapa de segmentacao estratégica.
A démarche stratéguique ¢ um enfoque que se propde a definir racionalmente a missao
de um hospital, situando-o na perspectiva ideal de uma rede coordenada de cuidados em
satude. Em sua etapa de segmentacdo estratégica tem como objetivo a realizagcdo de uma
analise multicritérios para identificagdo de grupos homogéneos de atividades, envolvendo
a descri¢ao de informagdes referentes a populagdo, as patologias, tecnologias e o processo
de ateng¢do envolvidos no cuidado de determinado problema de satde!!?.

Os resultados do GN Especialistas foram registrados, consolidados em quadros-
resumos e apresentados para o grupo para andlise e discussdo. O resultado final foi

apresentado ao GN Ampliado para levantamento de contribuicdes e validagao.
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RESULTADOS

As malformagdes congénitas compdem o grupo dos defeitos congénitos, € sdo
definidas como defeitos morfolégicos de um 6rgao ou parte do corpo resultantes de um
processo de desenvolvimento anormal intrinseco e que estdo presentes no momento do
nascimento!#1,

Com relacdo a primeira pergunta, sobre as formas de classificacdo das
malformagdes congénitas, existem duas tipologias muito utilizadas. A primeira, a partir
da morbidade e/ou repercussdo clinica que classifica as malformag¢des congénitas em
menores - que nao acarretam problemas significativos aos portadores - € maiores - quando
trazem consequéncias clinicas ou estéticas graves aos portadores. A segunda classifica as
malformagdes a partir da sua letalidade em compativeis e incompativeis com a vida'®.

A Classificagio Internacional de Doengas (CID 10)!7!8 apresenta uma
classificagdo baseada nos sistemas e/ou segmentos do corpo, sendo que as malformagdes
congénitas integram o Capitulo XVII - malformagdes congénitas, deformidades e
anomalias cromossOmicas. Fazem parte desta tipologia os grupos referentes ao sistema
nervoso; olho, ouvido, face e pescogo; aparelho circulatorio; aparelho respiratorio; fendas
labiais e palatinas; aparelho digestivo; 6rgdos genitais; sistema osteomuscular.

Com relagdo a segunda questdo, a partir do registro e sistematizagdo das
informagdes fornecidas pelo GN Especialistas foram identificadas as caracteristicas das
tecnologias e processos de aten¢do necessarios para o cuidado adequado.

O conjunto de informagdes contém elementos que correspondem aos critérios
inicialmente apontados pelo enfoque démarche stratégique para analise multicritérios de
um problema - populacdo, patologia, tecnologias e processos - e outros dois que foram
acrescentados: especialidades médicas e atividades envolvidas. Também surgiram
algumas questdes importantes que se referem ao cuidado deste grupo de casos, como as
politicas de saude e estratégias relacionadas ao processo de atencdo e cuidado as
malformagdes congénitas, que foram incluidos como temas transversais. As informagdes

fornecidas pelo grupo forma consolidas na Figura 1.



Figura 1 — Resumo das informacdes levantadas na analise estratégica
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Fonte: Producio propria, adaptado de Crémadez, M."

Para a terceira questdo, a partir da sistematizacdo dos resultados das questdes
anteriores, foram criadas algumas perguntas-chave que se referem as formas de
classificagdo, caracteristicas do processo de atendimento, das tecnologias e das
competéncias necessarias para o cuidado das malformagdes congénitas. Estas perguntas
foram colocadas ao GN Especialistas e permitiram identificar a presenca de diferengas e
semelhancas entre o conjunto de patologias que compde o grande grupo das
malformagdes congénitas (Quadro 1).

Todas as malformagdes tem em comum o fato de envolverem os processos de
cuidado a gestante, ao neonato e a crianga, mas 0 momento estratégico de intervencao e
o processo de cuidado muda conforme a forma de classificacdo, possibilidade de
diagndstico e formas de tratamento.

As duas primeiras perguntas inseridas do Quadro 1 remetem aos modos de
classificagdo: maiores e menores, compativel ou incompativel com a vida, que informam
sobre a gravidade e o impacto destas condi¢des e o desenho de fluxos assistenciais e

processos terapéuticos distintos para gestagdo e o cuidado neonatal®%-2!,



Quadro 1 - Analise estratégica conforme o perfil de cuidado das malformacdes congénitas

Perguntas-chave envolvendo a patologia, tecnologia e modo de atencio

Principal . L, , . . Seguimento
caracteristica do MC ¢ Patologia & Diagnostico preé- Demanda Intervenc@o | Qual a principal | Transporte do ambulatorial
cuidado classificada com a%ivel natal altera o cirureia cirurgica ¢ especialidade RN interfere ediatrico &
como maior ou com§ vida? manejo da neona%ap imediata cirurgica no esp ccializado?
menor? ’ gestacao? ’ (24/48hs)? envolvida? prognoéstico? P i
MC que demandam
abordagem neonatal e Menor Sim Nao Nao Nao Nao se aplica Nao Nao
ambulatorial
MC que demandam S&:Zfrglg
cuidado cirdrgico Maior Sim Sim Sim Nio P VT Nio Sim
neonatal e pediatrico prastica
ortopédica
MC que demandam S&:Zfrglg
cuidado cirtrgico Maior Sim Sim Sim Sim gar i Sim Sim
neonatal precoce . .
neurocirurgia
MC que demandam
abordagem pré-natal e Maior Nao Sim Nao Nao Nao se aplica | Nao se aplica Nao se aplica

neonatal

Fonte: Produgdo propria




A terceira pergunta refere-se ao diagnoéstico e trata da possibilidade da malformagao ser
detectada, na maioria dos casos, através da ultrassonografia obstétrica e, principalmente, se a
sua deteccdo mudaria o curso do acompanhamento pré-natal e a programacdo do parto e
cuidados neonatais. Isto permite destacar também casos em que o acompanhamento pelo
servigo de medicina fetal e genética ¢ indicado para monitoramento materno-fetal, a avaliacao
da pertinéncia de tratamento intra-utero e/ou identificacdo de marcadores progndsticos
fundamentais para o planejamento do nascimento e cuidados neonatais®*?!,

As perguntas seguintes, envolvendo intervencao cirargica, foram incluidas por este ser
o principal procedimento que diferencia o tratamento das malformagdes congénitas apds o
nascimento, bem como o momento da sua realizacdo. Em alguns casos a garantia do cuidado
cirargico logo apds o parto (24-48hs) para corre¢do e/ou manutencdo da vida impacta
diretamente no prognostico com redugdo da morbimortalidade??. E a identificagdo da
especialidade médica cirurgica de referéncia orienta a analise do perfil assistencial dos pontos
de atengdo necessarios.

Com relagao ao transporte, neste caso, foi considerado como sendo aquele que ocorreria
entre as unidades de satde para a realizagcdo da intervengdo cirtirgica, caso a unidade ndo
disponibilizasse de servigo proprio. Foi inserido por ser desaconselhado em algumas situagoes,
como as malformagdes congénitas maiores, por agravar a lesdo e/ou a condi¢do do neonato,
aumentar o risco de infec¢do e de morbimortalidade neonatal?®>. O seguimento trata do
acompanhamento ap6s a alta hospitalar e identificagdo dos casos que demandam a vinculagdo
em um ambulatorio especializado para o cuidado compartilhado com a atencdo primaria.

A aplicagdo destas perguntas-chave ao GN Especialistas e a consolidag@o dos resultados
possibilitou o agrupamento das malformagdes congénitas e a criacdo de tipologias que podem
orientar o desenho de linhas de cuidado e a organizagao dos servigos de atengdo. O processo de
agrupamento resultou na defini¢do de quatro grupos de malformacgdes congénitas, derivados
das principais formas de classificagdo em maiores e menores; compativeis e incompativeis com
a vida; e alguns segmentos assistenciais, identificados em fun¢ao da principal especialidade

envolvida no cuidado neonatal cirargico (Quadro 2).
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Quadro 2 — Grupos de Malformagdoes Congénitas identificados para organizacdo de
Linhas de Cuidado e Segmentos Assistenciais (SA)

Exemplos de Patologias que

Classificaciao | Grupos de Malformacdes Congénitas ~
compde o grupo

Menores Grupo 1 - Malformacées Congénitas Menores Pé calcaneo; Orelhas dismorficas

Grupo 2 - Malformacées Congénitas de Abordagem Cirurgica Tardia

SA 2.1 Abordagem pela cirurgia pediatrica | Fenda Palatina; Genitalia Ambigua

Luxagdo Congeénita; Pé torto

SA 2.2 Abordagem pela cirurgia ortopédica congénito

Grupo 3 - Malformacdes Congénitas de Abordagem Cirurgica Imediata

Maiores Gastrosquise; Hérni
L e quise; Hérnia
SA 3.1 Abordagem pela cirurgia pediatrica Diafragmética Congénita

SA 3.2 Abordagem pela neurocirurgia Espinha Bifida; Mielomeningocele

Coartacdo da aorta; Atresia

SA 3.3 Abordagem pela cirurgia cardiaca
pulmonar

Grupo 4 - Malformacées Congénitas

oo . Anencefalia; Agenesia dos rins
Incompativeis com a Vida

Fonte: Produgdo propria

No entanto, a inten¢do ndo foi classificar todas as malformagdes em algum grupo de
casos ou linha de cuidado, por isso mesmo foram colocados exemplos na descri¢gdo dos
resultados. Certos grupos de malformagdes variam muito quanto a sua apresentagdo, como as
malformagdes neurologicas e cardiacas, e podem incluir desde casos que se apresentam
incompativeis com a vida como outros que sdo diagnosticados somente no periodo neonatal.
Assim, ¢ a avaliacdo clinica e elaboragdo dos projetos terapéuticos que vao definir a
programacao de cuidados para cada caso e a inser¢do numa linha de cuidado.

O primeiro grupo, denominado como Malformagdes Congénitas Menores, envolve
diversas malformagdes do olho, ouvido, face, membros, como polidactilias, fossetas, apéndices
pré-auriculares, pernas curvas, nevos pigmentados, entre outros que sdo relativamente
frequentes na populacdo e ndo acarretam maiores problemas de repercussdo clinica aos
portadores'®.

Apesar de se desenvolverem no periodo fetal ndo necessariamente sdo diagnosticas no
pré-natal (US) ou visiveis no momento do nascimento, podendo se apresentar assintomaticas
e/ou ter manifestacdo tardia. Neste caso o exame fisico do recém-nascido ¢ a principal estratégia
para detec¢do precoce. 4%,

O acompanhamento pediatrico ocorre na atenc¢ao bdésica, a partir do qual ¢ determinado
o plano terapéutico e, quando necessario, deve ser feita a articulagdo com o servigo

especializado para tratamento, corregdo cirurgica e/ou reabilitagdo.



114

As malformagdes congénitas maiores foram divididas em trés grupos. O primeiro € o
das Malformacdes Congénitas de Abordagem Cirtrgica Tardia que sdo compativeis com a
vida e, por ndo trazerem risco de vida imediato no periodo neonatal precoce e por nio se
caracterizarem como uma emergéncia cirargica, foram denominadas como tardias ', A
principal caracteristica destas malformagdes ¢ que causam impacto estético, funcional e/ou
psicolégico, demandando tratamento cirdrgico e acompanhamento ambulatorial especializado
multiprofissional. Os principais problemas incluem segmentos da face e extremidades, as
fendas labiais e palatinas e os 6rgdos genitais (genitalia ambigua)'é.

O diagnostico pode ocorrer no pré-natal (US) ou no exame fisico morfoloégico do recém-
nascido, sendo que o mais importante para o cuidado cirargico pediatrico ¢ que as unidades
sejam identificadas para referéncia dos casos e conformac¢ao de equipes com experiéncia para
avaliagdo e manejo destas malformagdes, tanto no periodo neonatal como de seguimento
pediatrico.

Outra questdao importante ¢ definir um conjunto de estratégias de suporte adequado a
familia que precisa ser orientada por uma equipe multiprofissional sobre os impactos do
diagnostico para o recém-nascido, as opgdes de tratamento e o acompanhamento®®?’. Estes
casos podem demandar acompanhamento ambulatorial de longo prazo com equipe
multidisciplinar, cirurgias plasticas para correcao, cuidados domiciliares, reabilitacdo e servigo
de psicologia. O objetivo ¢ evitar complicagdes funcionais (perda visual, auditiva ou de
deambulacgdo) e problemas estéticos e psicologicos (caso da genitalia ambigua) no periodo da
infancia/adolescéncia e com impacto na vida adulta?®—°.

As Malformagdes Congénitas de Abordagem Cirdrgica Imediata também sdo
compativeis com a vida, mas trazem consequéncias clinicas graves para o neonato e
classificam-se como emergéncia cirargica, representando a principal causa de
morbimortalidade neonatal precoce. Dentre as malformagdes deste grupo encontram-se a
espinha bifida, cardiopatias congénitas, hérnia diafragmatica congénita, onfalocele,
gastrosquise, entre outros?!*132,

A maioria destas malformagdes sao passiveis de diagnostico no periodo pré-natal, sendo
que o diagnostico precoce possibilita a defini¢do de estratégias para o acompanhamento e
tratamento fetal e a programacdo adequada do nascimento em unidades de referéncia para
cuidado a gestacdo de alto risco. Devido a sua gravidade o parto e os cuidados neonatais
precisam ser realizados em centros especializados com condi¢des de prestar o cuidado intensivo

neonatal cirargico, evitando o transporte do recém-nascido entre unidades de saude?>-3.
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Estes casos se caracterizam-se como condi¢gdes cronicas complexas e as unidades de
referéncia precisam estar preparadas para o cuidado de criancas que podem se tornar
dependentes de tecnologia, necessitam de acompanhamento ambulatorial especializado,
cuidados domiciliares e, em alguns casos, cuidados paliativos®+3.

O terceiro grupo, o das Malformacdes Incompativeis com a Vida, inclui os casos em
que a gravidade do defeito congénito inviabiliza a manutencdo da vida extrauterina. Estas
malformagdes podem ser diagnosticadas no periodo pré-natal mas ndo existe forma de
intervengdo que modifique o seu prognostico, ocasionando morte fetal durante a gestagdo, parto
ou logo ap0ds o nascimento®’.

A principal malformagdo incompativel com a vida ¢ a anencefalia, mas podem ser
incluidos neste grupo casos mais raros como agenesia bilateral do rim, pancreas, acrania,

malformagdes complexas graves e sindromes malformativas’’-%

. No Brasil a possibilidade de
interrupcao da gravidez esta prevista por lei apenas para os casos de anencefalia, sendo que este
¢ um tema bastante controverso e envolve diferentes posi¢des e debates na perspectiva bioética,
juridica e legislativa®’-38,

As unidades de referéncia para este grupo precisam ter equipes multidisciplinares
preparadas para abordagem de situagdes que envolvam a antecipagdo terap€utica do parto como
casos que optarem por seguir com a gestagdo’®, desenvolvendo e aprimorando estratégias de
suporte a gestante e a familia em todas as etapas e processos de cuidado, e o aconselhamento

genético do casal para futuras gestagdes®”,

DISCUSSAO

Este estudo parte da premissa de que os processos de planejamento em saude, para
serem eficazes e promoverem mudangas concretas e consistentes na forma de organizagao dos
servigos, precisam estabelecer uma interlocugdo com a clinica*!.

Para facilitar esta interlocug@o ¢ necessario desenvolver estratégias de articulagao das
diferentes racionalidades da area clinica, epidemiologia e planejamento para a identificacdo de
novas formas de abordagem dos problemas de satide. Como aponta Castellanos, a descrigdo e
explicacdo de uma situacao de saude nao ¢ independente de quem a descreve e da posi¢do que
o ator que esta descrevendo ocupa numa determinado momento*?.

Como os processos de planejamento e programacao sdo realizados em diferentes niveis
de gestdo do sistema ou mesmo de uma organizagdo, também vao existir formas diferentes de
visualizar um problema de saude pelos profissionais clinicos e pelos gestores. Assim, 0 uso e

aprimoramento de ferramentas analisadoras, como o processo de analise estratégica utilizada
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neste estudo, poderia contribuir para o planejamento e organizagdo de linhas de cuidado no
ambito regional*>#,

Neste trabalho, a andlise estratégica conjunta das malformagdes congénitas, permitiu
deslocar o olhar do recorte caracteristico das especialidades médicas, trazendo o processo de
cuidado para uma perspectiva mais sist€émica. Ao mesmo tempo, ampliou o didlogo entre
diferentes areas e nucleos de conhecimento permitindo coletivizar uma forma de explicagdo e
de abordagem das malformagdes congénitas para organizagdo da rede de servigos.

Para isso foram criadas novas tipologias, que partiram das formas de classificacdo e
critérios utilizados pela clinica e epidemiologia, mas que ndo necessariamente as reproduziram
no desenho de linhas de cuidado®’.

No enfoque démarche stratégique a etapa de andlise estratégica foi elaborada para
auxiliar as organizagdes de saude a identificar, no seu ambiente interno, agrupamentos
homogéneos de atividade, polos de atividades, que se caracterizam por abordar o mesmo
problema estratégico. A premissa ¢ que a construcdo dos segmentos/agrupamentos considere
varios critérios e ndo adote apenas critérios biomédicos ou divisdes organizacionais como as
estabelecidas nos organogramas institucionais por departamentos, enfermarias e servigos
clinicos!*!3,

Estas questdes foram incorporadas neste estudo que partiu de elementos da clinica,
como as caracteristicas da patologia, o processo de atendimento e as necessidades assistenciais,
mas com foco na organizacdo de servicos num territério de satde. Desta forma, adotou a
perspectiva da mesogestao para analise do problema de saude, entendendo este nivel como o
espaco de gestdo e organizagdo dos servigos de saude no ambito regional/estadual.

O instrumento que tem sido mais adotado em sistemas de saide para agrupamento de
pacientes de acordo com a utilizacao de recursos ¢ o Diagnosis Related Groups (DRG), em suas
varias formas. Um dos seus objetivos € adequar os recursos disponibilizados as necessidades
dos grupos de pacientes atendidos pelas unidades hospitalares, qualificando seu processo de
cuidado e o perfil assistencial. Esta metodologia tem sido progressivamente incorporada pelos
paises para redefinicdo dos seus sistemas de pagamento € como instrumento de governanga
clinica, para gerenciamento de custos e avaliagdo da qualidade assistencial*> 7.

Neste trabalho, como o foco foi a organizacdo de servicos de saide numa perspectiva
regional, o agrupamento das malformacdes congénitas permitiu identificar um conjunto de
casos que demandam recursos terapéuticos, processos de cuidado e a constru¢ao de caminhos

assistenciais similares na rede de atencao.
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Neste sentido, a andlise estratégica utilizada como instrumento de apoio ao processo de
planejamento regional, mostra-se particularmente importante no que tange aos problemas de
saude que necessitam de servicos de alta densidade tecnoldgica. Estes problemas, por
demandarem recursos escassos e especializados, se forem pensados numa perspectiva de
agrupamento de casos pode contribuir para organizagao dos servigos numa perspectiva de rede.

No caso das malformacdes congénitas, uma abordagem em perspectiva muito ampla,
sem a identificagdo de grupos de casos para desenho de linhas de cuidado, ndo contribuiria para
uma adequada definicao do perfil assistencial e identifica¢do de centros de referéncia. Por outro
lado, a sua excessiva decomposi¢ao, como por patologias, poderia gerar a estruturacao de fluxos
tdo especificos que perderiam de vista a otimiza¢do de recursos na rede e a integracdo do
cuidado que a concentragdo e agrupamento dos casos pode proporcionar. E, possivelmente, ndo
se concentraria um volume minimo de atendimento por ponto de aten¢do, o que impacta
positivamente na qualidade do cuidado de algumas malformagdes, como as de abordagem
cirargica.

Assim, o processo de construcao de rotas ou caminhos assistenciais, para que se alcance
maior efetividade na organizacao dos servigos de saude, precisa considerar a forma como sao
definidos, descritos e abordados os problemas de saude em cada nivel de atencdo e espago de
gestao do sistema de saude.

Incluir nos processos de planejamento regionais a possibilidade de abordagem dos
problemas de satide a partir do agrupamento de casos pode facilitar a defini¢ao de unidades de
referéncia, gerar maior articulacdo entre os servigos e os profissionais, a pactuagdo prévia de
responsabilidades e a defini¢do de mecanismos de coordenagdo assistencial que sejam
pertinentes para cada linha de cuidado.

A andlise estratégica, no entanto, ao decompor uma realidade complexa em
subconjuntos pode fazer também com que se perca de vista as interfaces e conexdes deste
problema com outras areas ou niveis de gestdo. Por este motivo foram adicionados dois
elementos que surgiram durante o trabalho de andlise estratégica: politicas de satde e temas
relacionados.

No caso das malformagdes congénitas esta interface ocorre com algumas iniciativas que
estdo no nivel da macrogestao, como a discussao das condi¢des cronicas complexas em criangas
e adolescentes, cuidado materno-infantil, doengas raras e também no nivel da microgestao e
ampliacdo de estratégias de cuidado como aten¢do domiciliar, cuidados paliativos, suporte a

familia, entre outros*®+.
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Com isso pretende-se destacar que a elaboracdo de uma proposta de organizacdo do
cuidado, independente do espago ou nivel do sistema de saide em que for elaborada, precisa
identificar as interfaces e promover um didlogo com diferentes areas e disciplinas. Interfaces
estas que certamente estdo no campo das politicas de satde, processos de trabalho ou do
contexto dos problemas e condigdes de saude, ampliando a articulagdo entre assisténcia e
gestao.

A anélise estratégica se mostrou adequada e permitiu identificar agrupamentos de casos
que demandam um conjunto homogéneo de atividades e servigos de satide com perfil
assistencial similar. Esta forma de abordagem pode contribuir, particularmente, para pensar o
processo de planejamento regional e de problemas de satide que se caracterizam como
condi¢des cronicas complexas e demandam a articulag@o de servigos especializados e de alta
densidade tecnologica.

Desta forma, a utilizagdo da analise estratégia e o agrupamento de casos para a
elaboracdo de linhas de cuidado pode ser entendida também como um esfor¢o de articulagdo
de diferentes racionalidades para garantir a integralidade nas respostas aos problemas de saude

de uma populagao.
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ARTIGO 2: Caminhos Assistenciais e Linhas de Cuidado: requisitos estratégicos para

organizacao dos servicos de atencio as malformacoes congénitas

INTRODUCAO

Um dos principais problemas que interferem na organizacdo dos servigos, na obtencao
de maior qualidade, resolutividade e na satisfacao dos usudrios ¢ a fragmentagao dos processos
de atencdo e gestdo. Para superar estes obstaculos os sistemas universais adotaram e vém
aprofundado os conceitos das Redes de Atengdo a Saude (RAS) e suas estratégias para a
reestruturagdo dos modelos e praticas assistenciais'?2.

Para que as redes sejam eficientes, efetivas e garantam melhores resultados na atencdo
a saude um conjunto de fundamentos deve ser considerados na sua organizacao, tais como
definicdo de territorios e regides sanitdrias; organizag¢do de niveis de atencdo; incorporacao de
estratégias de integragdo, estruturagdo da oferta buscando economias de escala, qualidade e
acesso’ .

No entanto, os processos de planejamento em saude ainda sdo muito focados na oferta
de servigos, em parametros genéricos de programacao, na distribui¢ao dos recursos financeiros
e na regulagdo, o que resulta num cenario de grande heterogeneidade na cobertura assistencial,
podendo gerar a concentracdo de servigos e tecnologias de satide em determinadas areas de
aten¢do e lacunas em outras, desigualdade de acesso entre as regides de saude e ineficiéncia na
provisdo de servigos®’:8,

Uma das estratégias que se tem apontado para superar a fragmentagao ¢ a estruturagido
de linhas de cuidado, desenho de fluxos assistenciais ¢ a incorpora¢do de mecanismos de

integragdo do cuidado’!!

. As linhas de cuidado sdo uma forma de articulagdo, num dado
territério, tanto entre as diversas unidades de satide quanto das praticas clinicas realizadas no
interior dos estabelecimentos de satde, necessarios para o cuidado de um determinado agravo
ou condig¢do de satde.

O desenho do caminho assistencial para um grupo de pacientes, definido por ciclo de
vida ou patologia, se da a partir da identificacdo das estratégias de abordagem de um
determinado agravo, a identificagdo das demandas assistenciais, sua tradu¢do em recursos e
servicos de saude necessarios, ou seja, o caminho a ser percorrido ao longo da rede. A partir
destas defini¢des e da andlise dos recursos existentes numa realidade especifica, ¢ possivel
propor a organizacdo de linhas de cuidado, articulando funcionalmente as unidades/servicos e

os profissionais envolvidos*!2.
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No ambito do cuidado a crianga no Brasil um dos principais componentes da
mortalidade neonatal e da demanda de servigos especializados, ambulatoriais e hospitalares,

13,14

sdo as malformagdes congénitas'>'*. Dentro do conjunto de malformagdes encontra-se um

grupo de malformagdes congénitas maiores que sdo compativeis com a vida, detectaveis no
pré-natal e para os quais existe possibilidade de tratamento cirurgico apos o nascimento!>!6,
Neste trabalho este grupo de patologias foi definido como malformacdes congénitas de
abordagem cirargica imediata.

No entanto, mesmo as malformagdes congénitas sendo expressivas no contexto de
morbimortalidade neonatal brasileiro, ndo se encontram disponiveis até o momento diretrizes
nacionais que apontem requisitos estratégicos para garantia da qualidade e seguranca e
organiza¢do do cuidado materno-infantil. Esta situagdo além de contribuir para o maior risco
de morbimortalidade e prejuizo para a qualidade de vida dos pacientes, também pode
potencialmente prolongar o tempo de interna¢do e a necessidade de cuidados intensivos
neonatais e pediatricos.

Desta forma, para que ocorra uma programacdo adequada dos cuidados para este
segmento ¢ necessario identificar os processos de atencao e requisitos estratégicos que orientem
a organizacao de servigos de saude e o desenho de linhas de cuidado. Considerando o impacto
epidemioldgico e a densidade tecnologica envolvida na demanda assistencial deste grupo de
casos esta analise adotou a perspectiva de organizagdo de servicos no ambito regional'’.
Também foram utilizados os conceitos e fundamentos das redes de atengdo a saude para a
consolidag¢do destes requisitos estratégicos de organizacdo dos servigos para o cuidado as
malformagdes congénitas de abordagem cirtirgica imediata®*>.

O objetivo ¢ apresentar o resultado da constru¢do do processo de cuidado e dos
requisitos de organizacgdo dos servigos de saide para este grupo de malformagdes congénitas
buscando também contribuir para discussdo sobre a constru¢do de padrdes e recomendagdes

estratégicos, partindo da articulag@o entre a clinica e os fundamentos das redes de atengdo para

a organizacao de linhas de cuidado regionais.
METODOS

A pesquisa caracteriza-se como um estudo exploratdrio, no campo do planejamento e
organizacdo de servigos de satde, que parte da analise das necessidades de cuidado as
malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata e dos conceitos e fundamento das
RAS, para identificagdo de requisitos estratégicos que orientem a organiza¢do do servigos e

18,19

estruturacdo de uma linha de cuidado Para o desenvolvimento do trabalho foram
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consideradas a patologias mais frequentes no grupo de malformagdes congénitas de abordagem
cirargica imediata e que compdem dois segmentos assistenciais: o segmento assistencial das
malformacées congénitas de abordagem cirurgica pediatrica, composto pelas
malformagdes osteomusculares da parede abdominal (gastrosquise e onfalocele)? e toracica
(hérnia diafragmatica congénita)?!; e o segmento assistencial das malformagdes congénitas de
abordagem neurocirurgica pediatrica, representado pela principal malformacao do sistema
nervoso central, a espinha bifida'®!%-22,

Este estudo faz parte de uma pesquisa maior denominada “Planejamento e programagao
no ambito das redes de atenc¢do a saude: organizacao da atencao as malformagdes congénitas”,
que contou com um primeiro momento de analise estratégica das malformagdes congénitas e
identificacdo de grupos de caso para orientar a organizagdo de linhas de cuidado. Neste artigo
sdo apresentados os resultados do segundo momento de elaboracao do processo de cuidado e
dos requisitos estratégicos de programacdo para as malformagdes congénitas de abordagem
cirargica imediata. Estes resultados serdo utilizados para orientar as fases seguintes do estudo
que sdo: diagndstico da rede de servicos e identificagdo de pontos de atencdo de referéncia no
Estado do Rio de Janeiro.

Foram utilizadas como estratégias de pesquisa a revisdo da literatura e a técnica de
Grupo Nominal (GN)?*-26, A revisdo teve como foco a busca de informagdes sobre o processo
de cuidado as malformagdes congénitas (incluindo livros, publicagdes cientificas, manuais e
protocolos clinicos) e a produ¢do académica e de politicas publicas sobre as Redes de Atengao
a Saude.

Esta pesquisa também esta articulada a um projeto de elaboragdo de diretrizes clinicas
para duas patologias relacionadas no grupo das malformag¢des congénitas de abordagem
cirargica imediata: hérnia diafragmatica congénita e espinha bifida. O processo de trabalho do
grupo seguiu o instrumento da Comissao Nacional de Incorporagdo de Tecnologias de Saude
(CONITEC), que orienta quanto ao processo de constru¢do de diretrizes no contexto nacional.
Assim, também foram consideradas informagdes produzidas para este documento que se
encontra em fase de revisdo e, posteriormente, sera levado a consulta publica.

A técnica de Grupo Nominal ¢ indicada nos casos em que se busca o consenso entre
especialistas e para trabalhar com pequenos grupos 2426, Esta técnica inclui reunides presenciais
individuais e coletivas que partem da contextualizagdo de um problema e questdes a serem
respondidas e debatidas pelo grupo na busca de um conjunto de solugdes ou recomendagdes

sobre o tema?>-26,
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Foram consultados dois Grupos Nominais: um denominado de GN Especialistas
composto por representantes das areas de obstetricia, medicina fetal, neonatologia, cirurgia
pediatrica, neurocirurgia e genética clinica que atuam na unidade de referéncia que concentra
o maior nimero de nascimento de casos de malformagdo congénita do Estado do Rio de
Janeiro?’?8; e um grupo denominado de GN Ampliado, incluindo os especialistas citados acima
e mais trés gestores da area materno infantil, sendo um da mesma unidade de referéncia dos
especialistas, um da Secretaria Municipal e outro da Secretaria Estadual de Satde do Rio de
Janeiro.

As questdes que orientaram os encontros € a oficina de trabalho do GN Especialistas
foram: Quais as atividades e processos diagnoéstico/terapéuticos envolvidos no cuidado das
malformagdes congénitas de abordagem cirtrgica imediata? Quais 0s recursos estratégicos
necessarios (infraestrutura fisica e recursos humanos) para realizagdo destas atividades?

Para a formatagdo e consolidacdo dos requisitos estratégicos foram definidas algumas
categorias e questdes norteadoras que estdo no Quadro 1. Estas categorias resultaram da revisdo
da literatura sobre os conceitos ¢ fundamentos envolvidos na estruturagdo das Redes de Atencao
a Satde (RAS)?332930

As informagdes provenientes do trabalho com o GN Especialistas foram registradas e
utilizadas para a descri¢do do processo de cuidado, entendido aqui como o conjunto de atos
assistenciais que sdo idealizados com o proposito de resolver um problema de satde?!.

A partir da constru¢do do processo de cuidado foram identificados os requisitos ou
elementos-chave considerados como estratégicos para organizagdo dos servigos de satde. Os
resultados finais foram consolidados (Figura 1/ Quadro 1) e apresentados para analise,

incorporagdo de sugestdes e validacao pelo GN Ampliado.
RESULTADOS E DISCUSSAO
Processo de Cuidado das Malformacdes Congénitas de Abordagem Cirurgica Imediata

A partir da revisdo bibliografica e das oficinas com GN Especialistas foram
identificados quatro 4reas de atencdo e um conjunto de atividades envolvidas no cuidado as
malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata: atencio pré-natal (diagndstico,
acompanhamento pré-natal e tratamento fetal); atencio neonatal (parto, nascimento e cuidado
neonatal); atencao a crianca (acompanhamento pediatrico); € um processo transversal que foi
denominado de atenc¢do e suporte a familia. Os resultados estdo esquematizados na Figura 1
e envolvem a descricdo das atividades, recursos fundamentais e requisitos que subsidiam a

definicao do perfil assistencial das unidades de referéncia
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Figura 1 — Representaciio Esquematica do Processo de Cuidado para as Malformacgdes Congénitas

de Abordagem Cirurgica Imediata

Processos Atencao Pré-Natal Atenc¢iao Neonatal Atencio a crianca
Diagnéstico Clinico Parto, Cuidados Acompanhamento Pediatrico
USQ Obstétricg Neonatais e Cirirgicos Ambulatorio pediatrico
Atividades re.ahzada a partir d? 1° Unidade de Referéncia espe_cializado
trimestre da gestagao para Atencdo Hospitalar & Equipe preparada para” .
Acompanhamento Pré- Gestagdo de Alto Risco, acon_lp.an}.larpento pe'dl'atrlco
Recursos Natal — Unidade com Leitos de UTI Il’lllltldlS.Clpllnar,NauXIhO. em
habilitada para pré-natal Neonatal (Tipo IT ou III), caso de 1nternag?ao domlflhar,
de alto risco, suporte de Leitos Cirtrgicos, cuidado com criangas .
Perfil servi¢o de medicina fetal Cirurgido Pediatrico, e/qu dependgnt;s de tecnologia,
Assistencial e servigo de genética Neurocirurgido e equipe de cuidados paliativos, com

Tratamento Fetal — Centro
Referéncia Alto Risco, equipe
com formagao e experiéncia
em cirurgia fetal p MC

cuidados intensivos
neonatais e cirurgicos com
experiéncia na atengdo a
malformacdes congénitas

servigos de reabilitagdo

Aconselhamento Genético:
Unidade de referéncia para
doengas raras

Atencio e Suporte a familia

Fonte: Producgao propria

O processo de atencio pré-natal envolve o diagndstico clinico das malformacdes
congénitas a partir da realizagdo da ultrassonografia obstétrica (USG)!>-2. Este exame permite
a identificacdo de problemas no desenvolvimento fetal desde o primeiro trimestre de gestagao
e no segundo trimestre, durante a avaliacdo morfoldgica, possibilita o diagnostico da maior
parte das malformagdes congénitas de abordagem cirargica imediata 3333,

Os casos suspeitos de anormalidade anatdmica devem ser encaminhados para servigos
de referéncia com suporte de servico de medicina fetal para uma avaliagdo clinica. Caso seja
confirmada a alteracdo morfoldgica, a gestante deve passar a ser acompanhada em uma unidade
com pré-natal de alto risco, onde serdo realizados exames complementares de imagem e
genéticos, aconselhamento familiar e a programag¢do dos cuidados. Esta etapa demanda uma
equipe multidisciplinar com suporte de servico de medicina fetal, de genética clinica e estrutura
para realizacdo de exames como ultrassonografia 3D, ressondncia magnética e analise do
cariotipo fetal’2,

Abordagens envolvendo cirurgia ou tratamento fetal estdo em fase de teste e compondo
protocolos de pesquisa clinica no cendrio nacional e por este motivo também foram

incorporadas no processo de cuidado. As unidades publicas que realizam sdo, na sua maioria,
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hospitais universitarios estruturados para este procedimento, com uma equipe composta de
obstetra com formac¢ao em medicina fetal, cirurgido capacitado e com experiéncia em cirurgia
experimental fetal, neonatologista, ecografista e geneticista’®3%,

A atenc¢io neonatal inclui a realizac¢do do parto, cuidados intensivos ao recém-nascido
e o tratamento cirurgico. Para os cuidados neonatais ¢ necessario que a equipe seja composta
por profissionais especializados em medicina intensiva neonatal, com formacao em reanimacao
neonatal e experiéncia no cuidado de casos cirurgicos de malformagdes congénitas; e equipe de
enfermagem com experiéncia em cuidado neonatal cirurgico e de recém-nascido de risco.

O tratamento cirtrgico demanda duas especialidades médicas de referéncia: no caso das
malformagdes osteomusculares a abordagem ¢ feita pela cirurgia pediatrica e no caso das
malformagdes do sistema nervoso central pela neurocirurgia pediatrica. Quanto a infraestrutura
necessaria o grupo de especialistas apontou algumas caracteristicas que auxiliam na
identificacdo de unidades com perfil assistencial potencial para o atendimento destes casos:
unidades habilitadas para o cuidado hospitalar de gestacdo de alto risco, para o atendimento
intensivo neonatal de alto risco (UTI tipo II e III) e com leitos e especialistas disponiveis para
o cuidado cirtrgico®*%,

A atencdo a crianca corresponde ao seguimento pedidtrico em ambulatorio
especializado com o objetivo de ofertar, a partir de uma abordagem multiprofissional, as
melhores tecnologias de cuidado clinico e reabilitagdo. Apds a alta estas criancas geralmente
evoluem com morbidades clinicas e apresentam sequelas pulmonares, neurolédgicas, distirbios
gastrointestinais, complica¢des uroldgicas, ortopédicas, problemas nutricionais, déficits no
neurodesenvolvimento, entre outras, o que compromete seu crescimento e desenvolvimento e
seu processo de inclusdo social desde os primeiros anos de vida.

A equipe precisa incluir também profissionais preparados para os cuidados e
acompanhamento de enfermagem, psicologia, terapia ocupacional, servigo social,
fisioterapeutas, cirurgido pediatrico, neurocirurgido, ortopedista, urologista, entre outros*'.
Importante que estes casos tenham uma avaliag@o e aconselhamento genético para o casal com
um estudo familiar que permitird uma continuidade do cuidado, o planejamento reprodutivo e
orientagdes quanto a futuras gestagdes*>*3,

Foi incluido também um processo transversal com objetivo de chamar a atengdo para a
necessidade de inclusdo de estratégias de suporte a familia e a gestante em todos os momentos
da linha de cuidado. Este processo deve envolver a realizagdo de consultas obstétricas e

perinatais com esclarecimentos sobre as repercussdes do diagndstico para gestacdo, parto e

desenvolvimento da crianga; atendimento no servico de medicina fetal para monitoramento
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materno-fetal, avaliagdo quanto a indicagdo de tratamento fetal e identificagdo de marcadores
prognosticos para o planejamento do parto e cuidados neonatais.

Como exemplo, foi citado pelo GN Especialistas a experiéncia de um centro de
referéncia na realizagdo de consultas perinatais, que a partir da articulagdo multidisciplinar com
as diversas especialidades envolvidas no cuidado, aborda o casal para esclarecer quanto ao
diagndstico, os exames realizados, 0 momento do parto e pos-parto imediato e as duvidas que
estes possam ter sobre os processos de cuidado e impacto para a familia**46.

No desenho das acdes e estratégias deste processo transversal também precisam ser
consideradas as recomendag¢des produzidas para organizagdo da linha de cuidado para criangas

e adolescentes com condi¢des cronicas complexas, que envolve estratégias referentes a atengao

nos momento de hospitaliza¢do, desospitaliza¢do e de apoio a rede familiar®’.
Requisitos Estratégicos para Organizacio dos Servicos de Saude

Os requisitos estratégicos identificados durante a elaboragdo do processo de cuidado
foram consolidados e articulados com as categorias de andlise definidas a partir dos
fundamentos das RAS (Quadro 1). A primeira categoria refere-se a qualidade e seguranga, ¢
para identificacdo das estratégias de organizagdo dos servigos foram considerados os elementos
presentes nos documentos oficiais que orientam a organizag¢ao das RAS no contexto do Sistema
Unico de Satde (SUS): oportunidade, eficiéncia, efetividade, seguranca, cuidado centrado no
usuario e equidade®.

Para garantir cuidado no momento oportuno, ou seja, a realizagdo do atendimento e dos
procedimentos no momento e local certo, as duas principais questdes identificadas foram a
garantia de acesso ao diagnostico adequado durante o pré-natal para avaliagdo morfoldgica fetal
¢ a defini¢do do local de nascimento.

A primeira questdo, referente ao diagnostico, ainda ¢ uma lacuna a ser superada no
contexto nacional pelo fato de ndo existir uma politica com recomendagdo clara quanto ao
rastreamento de defeitos congénitos, como acontece em paises europeus, por exemplo*°. Os
manuais do Ministérios da Satde preveem a realizagdo de um exame ultrassonografico
obstétrico para cada gestante, porém, ndo especificam a idade gestacional em que deve ser
realizado e se uma das finalidades do exame deve ser o rastreamento de malformagdes

congénitas®!.
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Quadro 1 — Requisitos estratégicos para organizacio do cuidado as malformacdes congénitas de abordagem cirurgica imediata

Resumo dos fundamentos das

Categorias RAS Questoes norteadoras Requisitos estratégicos
Diagnostico precisa ser realizado no pré-natal para defini¢do do local adequado para o nascimento
A definigdo do local para o pré-natal deve considerar a avaliagdo do risco materno e fetal e se a
unidade tem condi¢des para atender ambos os casos
Refere-se a oferta de servigos Quais os pontos criticos Parto deve ser programado em unidade com capacidade para realiza¢do do procedimento cirtrgico
. seguros, efetivos, eficientes ara garantir qualidade e , . N . N . .
Qualidade EUros, ’ ’ para g 4 Transporte do RN ¢ fator de risco e ndo deve ser considerado na organizagdo da linha de cuidado
pontuais e centrados nos seguranga no processo de
usuarios; cuidado? Procedimento cirurgico ¢ imediato e ocorrendo entre 24/48hs apds o nascimento melhora o
prognoéstico do RN
Cuidado necessita de uma equipe multidisciplinar e com experiéncia em manejo de casos de MC
O suporte a familia deve ser programado em todas as etapas do processo de cuidado
Ocorre quando os custos médios | Quais os processos e Volume impacta na qualidade do cuidado e aponta para a necessidade de concentragdo dos casos
Economia de longo prazo diminuem a atividades que se Considerar como pardmetro para realizagdo de procedimento cirurgico o atendimento de no
de escala medlqa que aumenta o volume | beneficiariam de uma minimo 20 casos/ano
das atividades e os custos fixos | concentragao/ = - — — - —
o A Concentrag@o dos casos neurocirtrgicos e cirtrgicos pediatricos na mesma unidade otimiza
se distribuem descentralizagdo? . . o . ’
recursos fisicos e amplia a experiéncia da equipe de saude
G o d ) Identificar as regides que possuem o maior nimero de nascimentos com malformagao congénita
arantia de servigos € . L. A ~ e ~
} ¢ . Quais as estratégias para por local de residéncia da mae para defini¢do dos pontos de atengdo
tecnologias de reconhecida tir e facilit . : .
Acesso efetividade no local/tempo certo | S0 it © ECI tar o(altcesso Considerar a estruturagio de casas de apoio a gestante quando for necessario o deslocamento da
.. : e acompanhamento dos 5 g
buscando eliminar barreiras de casos? P sua regido de saude
a : . . . ~ ~ A .
cesso Definir mecanismos de articulagdo com central de regulagdo para referéncia da gestante
Integracdo de servigos de saude | Quais as atividade ou Os processos de parto/nascimento, cuidado cirrgico e de terapia intensiva precisam estar
) de mesma unld&d@ (interna); ou | servigos que poderlarp S | integrados na mesma unidade (interna)
Integracio | articulacdo de unidades de satide | integrados para ampliar o

responsaveis por servigos que se
complementam (externa)

ganho de escala e/ou a
qualidade do cuidado?

Necessario articular servigos como o pré-natal (obstetricia/medicina fetal), servigo de genética,
anatomia patologica e segmento pediatrico especializado (externa)




No entanto, resultados do estudo nacional Nascer no Brasil apontam uma
cobertura elevada de exames de ultrassonografia, com 98,2 % das gestantes relatando ter
realizado o exame durante a gestacdo. Portanto, ¢ fundamental que os fluxos assistenciais
e a linha de cuidado estejam definidas para o encaminhamento correto dos casos que
realizarem a ultrassonografia e tiverem suspeita ou diagndstico clinico de malformagao
congénita®.

Caso o diagndstico seja confirmado, os participantes do GN Ampliado ressaltaram
ainda a importancia da avalia¢ao do risco materno e/ou fetal durante o pré-natal para que
o vinculo da gestante seja estabelecido em uma unidade que ja possua condi¢des de
realizar o parto para aquela situacdo de risco identificada’’.

A segunda questdo fundamental para este segmento refere-se a programacao dos
cuidados perinatais com a defini¢do prévia do ponto de atencdo em que irdo ocorrer o
parto e os cuidados apds o nascimento. Para as anomalias que necessitam de corre¢@o
cirargica precoce este ¢ um fator critico para que a atengdo cirurgica possa ocorrer no
mesmo local do parto e no momento oportuno, melhorando as condi¢cdes do neonato e
reduzindo a morbimortalidade-*,

Todos os casos incluidos neste segmento demandam intervengdo cirirgica que
deve ocorrer imediatamente ap6s o parto, num periodo entre 24-48hs apos o nascimento,
para correcdo da malformagdo, manutengdo da vida e redugdo das taxas de infeccdo e
morbimortalidade. Desta forma, evitaria danos que podem ser causados pelo atraso e
demora no manejo cirtrgico e pela necessidade de transporte do recém-nascido, caso o
parto ocorra em uma unidade sem suporte cirtrgico adequado®®>3.

Neste trabalho, dada a extensdo e gravidade das malformagdes incluidas na linha
de cuidado, o GN recomendou que o transporte entre unidades de saude ndo fosse
considerado no planejamento e organizacdo dos servicos de satde.

Estudo realizado num centro terciario no RJ demostrou que os casos de
gastrosquise atendidos ap0s a transferéncia de outras unidades apresentaram uma chance
de 6bito 6 vezes maior do que aqueles que nasceram na unidade>. O transporte deveria
entdo ser uma exce¢do por se configurar como uma situagdo que pode gerar dano e
comprometer a seguran¢a do cuidado e o tempo adequado para realiza¢do da cirurgia,
aumentando o risco de complica¢des e morbimortalidade neonatal.

Outro questao apontada pelo GN foi a relagdo estreita que existe entre qualidade

e escala no caso do cuidado cirargico, quando o aumento do volume corresponde a melhor
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capacitagdo e desenvolvimento de habilidades da equipe e resulta em melhores
resultados. Hospitais com grande volume de cirurgia de defeitos do tubo neural
apresentaram diminui¢do em 21% nas taxas de infec¢do, quando comparados a outros

6 Qutro estudo encontrou resultados semelhantes

hospitais com menor volume.
analisando o cuidado a gastrosquise e sugeriu limitar os hospitais que realizam cuidados
cirargicos neonatais complexos, argumentando que isso reduziria o tempo médio de
permanéncia e as chances de mortalidade hospitalar®’.

Para definir este parametro de qualidade foi solicitado ao GN Especialistas que
apontassem o volume de procedimentos cirurgico/ano que estes consideram necessario
para o servigo de saude que vai compor a linha de cuidado das malformacdes congénitas
cirurgicas de abordagem imediata. Foi definido como volume minimo 20 casos/ano para
cada segmento da linha de cuidado, ou seja, 20 casos/ano para procedimentos cirirgicos
pediatrico e 20 casos/ano para os procedimentos neurocirirgicos.

O volume de casos, para além do impacto positivo que gera pelo desenvolvimento
de habilidades e conhecimento da equipe cirurgica, amplia a capacidade de tomada de
decisdo de toda a equipe no manejo dos casos. Ou seja, ¢ potencializado de forma coletiva
entre a equipe de médicos, enfermeiros, anestesistas, nutricionistas, fisioterapeutas, o
conhecimento para o cuidado dos casos de malformagao congénita cirirgica imediata,
agilizando o processo de decisdo e ampliando a possibilidade de incorporagdao e
desenvolvimento de estratégias de cuidado.

Como o cuidado envolve diferentes servigos e equipe multidisciplinar, podendo
fazer parte do mesmo estabelecimento de satide ou nio, também ¢ necessario que sejam
incorporadas instrumentos de gestdo da clinica, como protocolos clinicos, para garantir a
eficiéncia e efetividade do cuidado, evitando a realiza¢ao de acdes desnecessarias ou que
ndo produzam beneficios claros para os usuarios.

A incorporagdo de estratégias que ampliem a interagdo dos profissionais foi
identificada como outro elemento que impacta positivamente na qualidade e seguranca,
permitindo que decisdes clinicas com relagdo a possibilidade de tratamento fetal,
momento e via de parto, programacao do cuidado cirirgico e neonatal sejam realizadas
em conjunto entre as equipes de pré-natal, medicina fetal, unidade neonatal, cirirgica e
do seguimento pediatrico. Estas informagdes auxiliam na programacao das intervengdes
clinicas e também na gestdo da assisténcia, permitindo uma melhor gestdo de vagas,
analise do tempo médio de permanéncia, programacdo de insumos necessarios, entre

outros.
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No conceito de economia de escala os servigos de menor densidade tecnoldgica e
os recursos menos escassos (humanos ou fisicos) tendem a estar mais dispersos e 0s
recursos mais escassos e servigos de maior densidade tecnoldgica tendem a ser
concentrados>®*’. Neste sentido, a concentragdo nio somente de casos, mas também dos
dois segmentos assistenciais na mesma unidade hospitalar pode se caracterizar como uma
estratégia que resultaria em economia de escala.

A concentragdo dos pontos de atencdo do segmento assistencial cirurgico
pediatrico e do neurocirargico pedidtrico na mesma unidade permite a otimizagdo dos
recursos humanos (capacitagdo das equipes de neonatologia, anestesia, enfermagem,
suporte a familia, etc), da estrutura de suporte diagnostico-terapéutico, como também
potencializa a capacidade destas unidades desenvolverem atividades de ensino e pesquisa.

Quanto ao processo de integracdo foi adotado neste trabalho a compreensao de
que a integragdo interna compreenderia os servigos que precisam ser disponibilizados na
mesma unidade; e a integragdo externa aqueles que poderiam ser ofertados em pontos de
aten¢do de unidades distintas desde que articulados por meio de mecanismos de gestdo e
comunicacao.

Desta forma, ¢ necessario que a estruturagdo da linha de cuidado contemple
unidades hospitalares que ofertem no mesmo local a realizagdo do parto, o tratamento
intensivo ao recém-nascido de alto risco e o tratamento cirurgico com equipe especialista
em cirurgia pediatrica (caso do segmento das malformacgdes osteomusculares) e/ou
equipe especialista em neurocirurgia pediatrica (caso do segmento de malformagdes do
sistema nervoso central). Esta concentracdo de atividades se justifica pelas questdes
apontadas na discussdo de qualidade e segurancga, como a diminui¢do de intercorréncias
causada pelo transporte do recém-nascido, mas também por promover uma melhor
integracao da equipe.

Outros servigos como pré-natal de alto risco, medicina fetal, aconselhamento
genético e seguimento pediatrico poderiam ser pensados a partir de uma integracao
externa, ou seja, serem ofertados em pontos de atengdo de unidades diferentes. Porém,
enfatiza-se que se a configuracdo da rede de atencdo permitir o melhor seria optar por
uma integracao interna, pelos mesmos beneficios apontados acima, como integragdo da
equipe, e também porque facilitaria o acesso dos usuarios, evitando assim a peregrinacao
terapéutica que ocorre principalmente para pacientes com condi¢des cronicas

complexas*’.
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As propostas de organizacdo das RAS apontam como referéncia um tripé
formado por trés elementos: acesso, qualidade e economia de escala. E a situagdo 6tima
ocorreria pela concomitancia entre economia de escala, servigos de saude de qualidade e
prontamente acessiveis aos cidaddos, sendo que a viabilizagdo do acesso aos usudrios
deve ser considerada como prioritaria’.

No entanto, nesta linha de cuidado como as evidéncias clinicas indicam para
uma concentragdo dos casos, para garantia da qualidade e seguranca, ¢ bem provavel que
algumas gestantes tenham que se deslocar das suas areas de satide para acessar o
atendimento em centros de referéncia. Assim, a proposta de organizagdo da linha de
cuidado deveria pensar na identificagdo de unidades e servicos nas regides de saude que
apresentam o maior nimero de nascimentos por residéncia da mae, para diminuir este
deslocamento. E considerar a possibilidade de uma desconcentragdo de forma coordenada
dos servicos de aten¢do de referéncia da capital para outras regides e cidades-po6lo do
interior do Estado.

Outra estratégia que facilitaria o acesso seria a disponibilizagdo de espagos para
suporte a gestante e a familia, como casas de apoio, que ela possa utilizar enquanto estiver
distante da sua area de satde e do domicilio.

Com relacdo ao cuidado focado na familia e no usuario este pressupde uma
abordagem multiprofissional, que contemple estratégias relacionadas aos cuidados de
saude (acompanhamento domiciliar, cuidado continuado apds alta hospitalar, cuidados
paliativos), mas também o impacto que esta condi¢do traz para a dinamica familiar e a
necessidade de articulacdo de politicas intersetoriais (moradia, transporte, educagio) para

suporte social®,

Padroes e recomendacdes de qualidade e seguranca para organizacio dos servicos

de saude e linhas de cuidado regionais

A estruturacdo de caminhos assistenciais e linhas de cuidado numa perspectiva
regional ainda ¢ um desafio no ambito da organizagdo de redes de atencao a satde no
Brasil. A primeiras propostas de desenho de linhas de cuidado surgiram no contexto
nacional como uma forma de superar a fragmentacdo na organizagdo dos processos de
cuidado no ambito das organizag¢des hospitalares e de articulagdo da atengdo primarias
aos demais niveis assistenciais'.

De forma mais recente o desenho das linhas de cuidado se articula a proposta de

estruturacdo de redes de atencdo para superar a fragmentacdo na gestdo da oferta
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assistencial e de organizagdo dos servigos de satde decorrentes, entre outros motivos,
pela excessiva énfase nos processos de municipalizagdo!.

No entanto, no contexto nacional, os principais instrumentos adotados para
orientar a organizacao dos servigos sdo as diretrizes/linhas guias e os protocolos clinicos,
entendidas como estratégias de microgestdo da clinica®. Sendo que as diretrizes clinicas
contém as recomendacdes referentes ao processo de cuidado de uma condigdo de satude e
os protocolos correspondem a questdes mais especificas ou partes do processo. Estes
documentos sdo elaborados partindo de uma perspectiva da microgestao e abordam os
problemas de saude do ponto de vista da tomada de decisdo clinica, e ndo englobam todas
as informagdes ou requisitos estratégicos necessarios para os processos de planejamento
e organizacao de servigos de saude na perspectiva regional.

Neste estudo, as etapas foram estruturadas de forma que os resultados incluissem
a identificagdo destes requisitos estratégicos, entendendo que estes podem subsidiar os
processos de planejamento e organizagdo de servigos de satide - garantindo elementos
importantes referentes a qualidade, seguranca e otimizagdo dos recursos - € o desenho de
linhas de cuidado numa perspectiva regional.

Para tanto, partiu-se da importancia de articular modelos clinicos que orientam

sobre “o que fazer” e “como fazer”!

. O modelo clinico pode ser informado por
documentos que assumem diferentes denominagdes, formatos e conteudo, podendo ser
entendido como um modelo de cuidado, uma diretriz clinica, linha-guia, protocolo
assistencial, entre outros.

No contexto deste estudo pareceu mais pertinente adotar o termo processo de
cuidado, entendido como um conjunto de informagdes que orientam sobre 0s recursos e
acdes que precisam ser estruturadas para dar conta de um determinada situagdo de saude.
Ou seja, como uma sequéncia coordenada de agdes que sdo continuas e possibilitam o
desenho de caminhos assistenciais e a execucao de projetos terapéuticos.

No desenvolvimento do trabalho foi a articulagdo entre as informagdes para
descri¢do do processo de cuidado - contidas nas diretrizes clinicas - com os conceitos e
fundamentos das Redes de Aten¢do a Saude que permitiu a identificacdo de requisitos
estratégicos de organizagdo dos servigos de saude. Assim, apesar das informagdes
contidas nas diretrizes clinicas serem fundamentais para gestdo da clinica ndo sdo
necessariamente suficientes para o desenho de linhas de cuidado e caminhos assistenciais
numa perspectiva macroregional, como no caso das malformacdes congénitas de

abordagem cirargica imediata.
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Os parametros de programacdo das acgdes e servigos definidos no ambito do
Sistema Unico de Satide, em que pesem os avangos obtidos com atualizagio feita a partir
de evidéncias cientificas, ainda s3o bastante genéricos e voltados para a definicdo da
cobertura de agdes e procedimentos em saude®. Para a estruturagio das RAS, além destes
parametros, ¢ importante também que sejam identificados elementos estratégicos de
qualidade, seguranga, integracdo e economia de escala que orientem a organizagdo de
linhas de cuidado®°.

Desta forma, ao articular boas praticas clinicas e os critério de organizagdo das
RAS foi possivel identificar o que poderiamos chamar de “boas praticas para organizagao
dos servicos de saude”. Estas boas praticas se configuram como recomendagdes
elaboradas para apoiar os gestores no desenho de linhas de cuidado regionais, enfatizando
os requisitos que devem ser considerados na sua forma de organizacdo, distribuicdo e
integracdo dos servicos para garantia de um cuidado seguro e de qualidade.

Aprofundar a andlise de experiéncias internacionais, que avangaram na
perspectiva da estruturagdo de redes de atencdo, pode auxiliar na identifica¢do de outras
ferramentas e documentos que contribuam no processo de planejamento e gestdo regional
no contexto nacional. No Brasil os documentos produzidos ainda estdo focados
principalmente em parametros quantitativos de programacdo ou em instrumentos de
microgestdo da clinica, como os protocolos e diretrizes clinicas.

Podem ser citados como exemplo de documentos elaborados com foco na
organizagdo de servigos de saude os estdndares y recomendaciones produzidos pelo
Ministério da Saude da Espanha, que sdo recomendagdes de qualidade e seguranca
centrados nos aspectos relacionados ao planejamento, gestdo e organizagdo dos servigos
e da aten¢do a uma determinada condi¢do ou problema de saude®.

Desta forma, no se trata da elaboragao de instrumentos de gestao da clinica, como
os protocolos ou guias clinicos, mas de produzir e colocar & disposi¢do de gestores,
planejadores e profissionais de saude critérios e requisitos para organizagao dos servigos
de saude, contribuindo para melhora das condi¢des de qualidade, segurancga e eficiéncia
na prestagdo de servigos®.

O objetivo ¢ promover a melhorias na forma de estruturagdo da rede de atencao
em saude, apresentando estratégias de organizacao e integragdo de unidades hospitalares
que dao suporte as praticas clinicas, as quais deveriam se realizar mediante a aproximagao

sistematica das melhores evidéncias contempladas nas diretrizes clinicas®.



137

Assim, acredita-se que a incorporacdo no cendrio nacional dos processos de
elaboracdo e documenta¢do de padrdes e recomendagdes de qualidade e seguranga, que
apontem o0s requisitos estratégicos para organizagdo dos servicos de saude, pode
contribuir para o avanco na constru¢do de caminhos assistenciais e linhas de cuidado

regionais.
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ARTIGO 3: As Malformacdes Congénitas de Abordagem Cirtrgica Imediata no

Estado do Rio de Janeiro — Analise para a Organiza¢io do Cuidado em Rede
INTRODUCAO

Estudos apontam melhorias nos indicadores de saide de mulheres e criangas no
cenario nacional, decorrentes entre outros fatores da ampliagcdo do acesso a contracepgao,
a assisténcia pré-natal e parto, melhoria da infraestrutura das maternidades e nas taxas de
aleitamento materno!=. No que diz respeito as politicas nacionais destaca-se a
estruturacdo da Rede Cegonha, iniciativa voltada a agregar os esforcos e estratégias de
qualificagdo do acesso e do cuidado materno, neonatal e infantil*.

Apesar disto permanecem desafios que vao desde a inadequagao do cuidado pré-
natal na atengdo basica e incorporagdo das a¢des de humanizagdo™S, desigualdades no
acesso’~?, altas taxas de cesariana e permanéncia de casos de sifilis congénita. Estes se
somam ao crescimento de problemas que exigem a ampliagdo e organizacao de servigos
de referéncia de maior densidade tecnoldgica, como os nascimentos prematuros € as
malformagdes congénitas>!'?. Essa sobreposi¢do resulta muitas vezes numa priorizagdo
nas agendas nacional e/ou local dos problemas relacionadas ao pré-natal e parto e uma
indefini¢do sobre o papel e o perfil dos pontos de atencao especializados, o que dificulta
a continuidade do cuidado ¢ a articulag¢do entre os niveis assistenciais.

Dados da Organizagdo Mundial da Satide (OMS) demostram que as anomalias
congénitas estdo entre as principais causas de mortalidade infantil, condi¢des cronicas e

incapacidade no mundo!'!-!?

. Estas constatacdes ndo sdo recentes e ja levaram muitos
paises a congregarem esforcos para qualificacdo dos dados epidemioldgicos, elaboragao
de diretrizes diagnoéstico/terapéuticas e definicdo de linhas de cuidado e centros de
referéncias para as anomalias congénitas, o que ndo ¢ ainda uma realidade no contexto
nacional'3.

Entre o conjunto de malformagdes existe um grupo que possui caracteristicas
semelhantes por serem passiveis de diagnostico no pré-natal, compativeis com a vida,
demandarem cuidados intensivos neonatais e cirurgicos imediatos. Por este motivo foram
considerados como grupo de casos para o desenho de uma linha de cuidado e neste
trabalho sdo definidas como malformacdes congénitas de abordagem cirurgica imediata.

Considerando as necessidades de cuidado deste grupo foram identificados alguns

critérios definidos como estratégicos porque orientam a forma de organizacdo ¢ a

programacao dos servigos de satide. Sao eles: planejamento do parto em unidades com
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infraestrutura para prestar os cuidados intensivos neonatais e cirurgicos, evitando o
transporte do recém-nascido apos o nascimento; a concentracdo de um volume minimo
de atendimento cirirgico e intensivo neonatais que impactem positivamente nos
indicadores de qualidade; e equipe multiprofissional especializada e com experiéncia no
manejo de casos neonatais cirurgicos com malformacao congénita.

Existem evidéncias de que estas estratégias aumentam a possibilidade de
sobrevivéncia, diminuem intercorréncias, ampliam a seguranca, qualidade e melhoram o
prognostico para esses recém-nascidos. Do ponto de vista do planejamento e dos
fundamentos de organizacdo das Redes de Atencdo a Saude (RAS), como se tratam de
pontos de aten¢do com alta densidade tecnoldgica, a incorporagdo destes requisitos
estratégicos na organizacdo dos servicos também qualifica o acesso, promove a
integracdo dos servigos, gerando a otimizagdo dos recursos € economia de escala para o
sistema de saude'*.

Para isso, se torna fundamental a organizagdo da rede de cuidados pré-natal, a
programacdo do parto/nascimento, a identificacdo do perfil adequado dos servigos
especializados e de alta complexidade, de modo que ocorra o diagnostico precoce dos
casos ¢ a referéncia adequada da gestante.

No entanto, antes de elaborar uma proposta de organiza¢ao de fluxos e servigos
de saude ¢ preciso conhecer a situagdo atual dos servigos que operam no territoério em que
sera operacionalizado a proposta da linha de cuidado. Assim, o objetivo do trabalho foi
realizar uma andlise da frequéncia dos casos, distribuicdo regional dos nascimentos e
andlise do perfil dos estabelecimentos em que ocorreram o nascimento das malformacdes
congénitas de abordagem cirtirgica imediata no Estado do Rio de Janeiro (RJ). Ainda que
existam estudos epidemioldgicas referentes aos defeitos congénitos estes ndo sao tratados
em uma perspectiva de analise de um grupo de casos visando a estrutura¢do de uma linha
de cuidado, conforme a definida no escopo deste trabalho.

A partir desta analise pretende-se identificar possiveis lacunas e desafios na
organizac¢do da oferta de cuidado, dialogando com os critérios e fundamentos das RAS e
contribuindo para pensar o planejamento e programacdo regional da atencdo as

malformagdes congénitas no Estado do RJ.
METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo, de abordagem quantitativa, sobre os

nascimentos ocorridos com malformagdes congénitas de abordagem cirirgica imediata
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no Estado do RJ, no periodo de 1° de janeiro de 2014 a 31 de dezembro de 2018, e o perfil
dos estabelecimentos que registraram estes casos.

Este trabalho ¢ uma etapa de um estudo maior denominado “Planejamento e
programacdo em saude no ambito das redes de atengdo: organizagdo da atengdo as
malformagdes congénitas” iniciado com a analise estratégica das malformacdes
congénitas; e a elaboragdo de um processo de cuidado e requisitos estratégicos de
programacao. Este artigo apresenta o resultado do terceiro momento que ¢ a andlise
situacional. Este diagnostico visa subsidiar o momento seguinte que ¢ de estruturagao de
uma proposta de organizacao dos servicos de satide para o Estado do RIJ.

Como fonte de dados foram utilizadas o Sistema de Informagdes sobre Nascidos
Vivos (SINASC) disponibilizado pela Secretaria Estadual de Saude do Rio de Janeiro, na
sua plataforma de tabulacdo (TABNET); e o Cadastro Nacional de Estabelecimento de
Saude, disponibilizado pelo Ministério da Saude/DATASUS.

Para o desenvolvimento do trabalho foram consideradas as patologias de maior
magnitude no grupo de malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata e
agrupadas em dois segmentos assistenciais: o segmento assistencial cirdrgico
pediatrico, composto pelas malformagdes osteomusculares da parede abdominal
(gastrosquise e onfalocele)!¢ e toracica (hérnia diafragmatica congénita)!’; e o segmento
assistencial neurocirirgico pediatrico, representado pela principal malformagao do
sistema nervoso central, a espinha bifida'>~!7,

A primeira etapa do trabalho constitui-se do levantamento de dados no SINASC,
incluindo varidveis como o numero de casos notificados com malformagdes congénitas,
o local de ocorréncia do nascimento, local de residéncia da mae, regido de saude e o
volume de nascimentos por estabelecimentos de saude. As malformagdes congénitas
selecionadas neste estudo correspondem ao capitulo XVII (Malformagdes congénitas,
deformidades ¢ anomalias cromossomicas) da Classificacdo Internacional de Doengas
(CID-10) e para identificagdo dos casos no SINASC foram utilizados os seguintes
codigos: Q05 — Espinha Bifida; Q79.0 — Hérnia Diafragmatica Congénita; Q79.2 —
Onfalocele; e Q79.3 — Gastrosquise.

Dentre o conjunto de unidades que registraram estes casos foram selecionadas
todas aquelas que apresentaram um volume igual ou superior a 5 casos no periodo
estudado (5 anos), tanto para o segmento cirirgico pediatrico como para o segmento
neurocirurgico pediatrico, com seu codigo de identificacdo para busca de informacdes

referentes ao perfil assistencial.



145

Na segunda etapa foi utilizada a base de dados do CNES, onde foram acessadas
as fichas de cadastro de cada estabelecimento para consulta das seguintes variaveis:
natureza juridica, tipo de estabelecimento, atividade primaria e secunddria, infraestrutura,
profissionais cadastrados e habilitacdes ativas (habilitagdo para atendimento de gestagao
de alto risco).

Apods a andlise dos dados os estabelecimentos de satde foram classificados
conforme duas varidveis: volume de nascimento com registro de malformagdes de
abordagem cirtrgica imediata e a capacidade instalada com potencial para agregar os
processos de cuidado relacionados ao nascimento, cuidados intensivos neonatais e
cirurgicos, como descritos a seguir.

Para o volume de atendimento o critério definido foi o nimero total de
nascimentos/ano notificados com malformagdes congénitas de abordagem cirtrgica
imediata, no periodo de 2014 a 2018. Foram classificadas como sendo de alto volume as
unidades que registraram 20 ou mais casos/ano e com de baixo volume as que notificaram
menos de 20 casos/ano, considerando-se o total de registros dos dois segmentos (cirurgico
pediatrico e neurocirurgico).

Quanto a capacidade instalada utilizaram-se os seguintes critérios: ter como
natureza juridica a administracdo publica; contar com o registro de pelo menos 4 leitos
de UTI Neonatal (tipo II e tipo III)!; no minimo 4 leitos cirargicos pediatricos e ter
cirurgido pediatrico cadastrado entre os profissionais de saude para o segmento pediatrico
cirurgico. No caso do segmento assistencial neurocirargico além de todos os critérios
acima, foi considerado também o cadastro de um profissional neurocirurgio.

As unidades que atenderam estes critérios compuseram o grupo denominado
como capacidade instalada potencial alta e as demais foram incluidas no grupo com
capacidade potencial baixa.

Optou-se por levantar apenas o local de nascimento e ndo necessariamente o local
de realizacdo da cirurgia porque isto demandaria um trabalho de linkagem de duas bases
de dados — SINASC e Sistema de Informagao Hospitalar (SIH), que foge ao escopo deste
trabalho. No entanto, como um dos critérios para organizagdo dos servi¢os ¢ que o
procedimento cirurgico ocorra no mesmo local do nascimento, a analise do volume de
nascimentos e das carateristicas da capacidade instalada potencial destas unidades

permite uma aproximacao a avalia¢do do cuidado prestado atualmente.

! A classificagdo de leitos de UTI Neonatal segue o formato adotado pelo Ministério da Satde na Portaria
930/2012"8
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RESULTADOS

Foram registrados 1.132.904 nascimentos no Estado do Rio de Janeiro no periodo
entre 2014 e 2018, o que corresponde a uma média de 226.581 nascidos vivos/ano. Deste
total 8.162 (0,7%) declaracdes de nascidos vivos foram registradas com a presenga de
algum defeito congénito, 1.097.539 (96,9%) apresentavam registro negativo para defeito
congénito e 27.203 (2,4%) estavam sem informacao e s3o consideradas como ignoradas.

A busca conforme a codificacdo das patologias incluidas neste grupo de casos
resultou na identificagdo de 749 nascimentos com malformacdes congénitas de
abordagem cirurgica imediata no total de cinco anos, o que corresponde a 6,6 casos por
10.000 nascidos vivos/ano (Tabela 1). Destes nascimentos 450 foram classificados como
malformagdes do segmento cirargico pediatrico (286 casos de gastrosquise, 74 casos de
onfalocele e 90 casos de hérnia diafragmatica congénita), representando uma frequéncia
de 4,0 casos por 10.000 nascidos vivos; e 299 nascimentos foram do segmento
neurocirurgico (espinha bifida), correspondendo a uma frequéncia de 2,6 casos por

10.000 nascidos vivos.

Tabela 1 - Numero de nascimentos registrados com MC de abordagem cirurgica imediata
por regiio de ocorréncia e residéncia da mae no periodo de 2014 - 2018 no Estado do RJ

Segmento Pediatrico Cirurgico Segmento Neurociriargico
Regido de Saude Local de Local de Local de Local de
Residéncia Ocorréncia Residéncia  Ocorréncia
Baia da Ilha Grande 9 6 4 2
Baixada Litoranea 17 5 15 9
Centro Sul 7 2 7 3
Meédio-Paraiba 14 9 16 15
Metropolitana 1 309 377 189 218
Rio de Janeiro 184 332 128 172
Metropolitana 2 52 26 35 27
Noroeste 4 2 11 8
Norte 18 18 16 13
Serrana 22 5 12 4
Total* 452 450* 305 299*

Fonte: SINASC TABNET/RJ
*A diferenga total se deve aos nascimentos ocorridos em outros Estados de mies residentes no RJ

Os casos de malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata foram

identificados pela regido de saude do local de ocorréncia do nascimento e pelo local de
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residéncia da mae (Tabela 1). Com relagdo aos dois segmentos pode-se observar uma
concentracdo de casos na regido Metropolitana 1, onde foram registrados 65,8% dos
nascimentos por local de residéncia da mae e 67,3% por local de ocorréncia do
nascimento.

Esta mesma tabela mostra a cidade do Rio de Janeiro em destaque por ser o local que
apresentou a maior frequéncia de nascimentos no estado do RJ e por receber casos de
outras cidades e provavelmente de outras regides. O volume de nascimentos registrados
por local de ocorréncia na cidade do Rio de Janeiro foi 44,6% maior que o niimero de
maes residentes na cidade do Rio de Janeiro para o segmento cirurgico pediatrico e 25,6%
maior para o segmento neurocirirgico.

Na analise referente aos estabelecimentos de satde e o volume de casos ocorridos
(Gréfico 1) foram identificadas 74 unidades que registraram pelo menos um nascimento
com malformagdo congénita do segmento cirirgico pedidtrico e 67 unidades

apresentaram pelo menos um nascimento do segmento neurocirurgico pediatrico.

Grafico 1 - Numero de casos de malformagao congénita cirrgica registrados
por estabelecimento de saude no periodo de 2014 - 2018, Estado do RJ
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Com relagdo ao volume total de nascimentos neste mesmo periodo (2014 a 2018)
0 que se observa ¢ que em ambos os segmentos a maioria das unidades (75,1%)
registraram apenas 1 a 4 nascimentos, ou seja, menos de um caso por ano.

Apenas um hospital registrou um namero superior a 20 casos, sendo que este foi

responsavel no periodo pelo registro da maior parte dos nascimentos com malformagao
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congénita de abordagem cirurgica imediata no estado do RJ, concentrando 50,8% dos
casos cirurgicos pediatrico e 21,4% dos casos neurocirurgicos.

Para anélise do perfil foi realizada a pesquisa individual de cada estabelecimento
de satde no CNES, a partir do seu codigo de identificacdo, sendo que todas as unidades
constavam com o cadastro ativo no momento da busca (primeiro semestre de 2019) e a
data da ultima atualiza¢@o ndo ultrapassava o periodo de 6 meses (Tabela 2).

Dentre o conjunto de estabelecimentos de satde analisados a maior parte
caracterizam-se como sendo de natureza publica (68,6%), do tipo hospital geral ou
maternidade (89,2%) e apresentava o atendimento obstétrico e neonatal (62,9%) como
uma das principais atividades. As unidades publicas foram responsaveis também pelo
maior percentual de nascimentos de malformagdes congénitas de abordagem cirtrgica
imediata, correspondendo a 91,4% do total de casos.

Na andlise das variaveis relacionadas a capacidade instalada das unidades
(estrutura fisica e recursos humanos) os leitos de UTI neonatal tipo II foram os que se
apresentaram disponiveis na maioria dos hospitais, estando presentes em 65,7% das
unidades. Observa-se, porém, que os principais recursos selecionados para indicar a
possibilidade da unidade realizar o atendimento cirtirgico para o segmento cirirgico
pediatrico e neurocirurgico (leito especializado e recursos humanos) ndo se encontravam
disponiveis no cadastro dos hospitais. Em torno de 60% das unidades pesquisadas nao
apresentaram o leito cirurgico, pediatrico e neurocirurgico, e as especialidades médicas,

cirurgido pediatrico e neurocirurgido, registradas na ficha do estabelecimento no CNES.
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Tabela 2 - Perfil dos estabelecimentos que registraram 5 ou mais nascimentos com
malformacdes congénitas de abordagem cirirgica imediata no Estado do Rio de Janeiro de

2014 2 2018
Segmento Pediatrico Segmento
. . . s . Total
Variaveis Cirargico Neurocirurgico
N % N % N %
Publico 12 66,7 12 70,6 24 68,6
Natureza Privado 4 22,2 3 17,6 7 20,0
Juridica :
Sem Fins 2 11,1 2 11,8 4 114
Lucrativos
Hospital Geral 10 55,6 10 58,8 20 57,1
Tipo de Maternidade 7 38,9 6 353 13 37,1
Estabelecimento -
Hospital | 5,6 | 5,9 2 5,7
Pediatrico
Atividade Sim 11 61,1 11 64,7 22 62,9
Obstétrica e
Neonatal Nio 7 38,9 6 353 13 37,1
Leitos de UTI Neonatal
Tino 11 Sim 12 66,7 11 64,7 23 65,7
po Nio 6 333 6 35,3 12 343
Tino III Sim 5 27,8 3 17,6 8 22,9
P Nao 13 72,2 14 82,4 27 77,1
Leitos Especializados
Pediatrico Sim 8 44 4 6 353 14 40,0
Cirurgico Nio 10 55,6 11 64,7 21 60,0
Neurocirireico Sim NA NA 6 35,3 NA NA
8 Nio NA NA 11 64,7 NA  NA
Recursos Humanos
Cirurgido Sim 8 44 4 6 353 14 40,0
Pediatrico Nio 10 55,6 11 64,7 21 60,0
Neurocirureis Sim NA NA 7 41,2 NA NA
CUTOCITUTBIAn  Ndo NA NA 10 58.8 NA  NA
Sim 3 16,7 2 11,8 5 14,3
Habilitagdo* ’ ’ :
abilitagao Nio 15 833 15 88,2 30 857

NA: Casos em que a variavel foi definida para analise de apenas um dos segmentos assistenciais

*Habilitacdo como Centro de Referéncia para Atengdo Hospitalar a Gestagao de Alto Risco

O resultado do relacionamento das variaveis referentes ao volume de atendimento

e do potencial da capacidade instalada para realizar todos os cuidados (parto, cuidados

neonatais e cirirgicos) na mesma unidade, sem transporte do recém-nascido, foram

consolidados em dois quadros. Estes foram elaborados para identificar qual o percentual
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das unidades que se encontrariam no quadrante definido como situagdo ideal: atende aos
requisitos minimos de estrutura para atendimento da demanda de cuidado neonatal
cirargica e concentra um volume de registros que impactaria nos indicadores de qualidade

e otimizacao dos recursos.

Quadro 1 - Analise da relacido entre o volume de atendimento e a
estrutura das unidades do Segmento Pediatrico Cirurgico

% Instituto Fernandes Figueira (229)
H. Geral de Bonsucesso (15) H. da Mulher Heloneida Stuart (16)
° H. Adao Pereira Nunes (13) H. Antdnio Pedro (7)
g H. Plantadores de Cana (12) H. Lourenco Jorge (7)
E S H. dos Servidores (12) Maternidade Carmela Dutra (7)
‘s | H. Albert Schweitzer (7) H. Cordato Vilela (6)
a Maternidade Fernando Magalhaes (6)
H. Publico de Macaé (5)
H. Domingos Lourenco (5)
Maternidade Escola UFRIJ (5)

Alta Baixa

Capacidade Instalada Potencial
Fonte: Producao propria
Obs.: Ao lado de cada estabelecimento de saide encontra-se o total de casos
registrados no periodo de 2014 - 2018

Em ambas as analises somente uma unidade cumpriu os critérios, situando-se no
quadrante considerado ideal, e a maioria ficou posicionada no quadrante de baixo volume
e ndo atendimento aos requisitos minimos estabelecidos. Sendo que, entre as unidades
identificadas como de baixo volume, cinco unidades no segmento pediatrico cirirgico
(Quadro 1) e quatro do segmento neurocirurgico (Quadro 2) estdo no quadrante com
capacidade instalada potencial alta, apontando para a possibilidade de poderem se tornar

referéncia para esta linha de cuidado.
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Quadro 2 - Analise da relacido entre o volume de atendimento e a
estrutura das unidades do Segmento Neurociriurgico

;—"j Instituto Fernandes Figueira (64)
H. Adao Pereira Nunes (15) H. da Mulher Heloneida Stuart (12)
H. Geral de Bonsucesso (11) Maternidade Escola UFRJ (10)
% H. dos Servidores (11) H. Antonio Pedro (9)
E o |H Sao José do Avai (7) Maternidade Carmela Dutra (9)
8= Maternidade Maria Amélia (7)
a H. Plantadores de Cana (7)
H. Mulher Mariska Ribeiro (6)
H. Lourenco Jorge (6)
H. Sdo Jodo Batista (5)
Alta Baixa
Capacidade Instalada Potencial
Fonte: Produgdo Propria
Obs.: Ao lado de cada estabelecimento de satide encontra-se o total de casos
registrados no periodo de 2014 — 2018
DISCUSSAO

No Brasil as anomalias cromossdmicas presentes ao nascimento sdo descritas nas
declaracdes de nascidos vivos (DNV) e estas informagdes sdo armazenadas no banco de
dados do SINASC conforme a codificacdo da Classificagdao Internacional de Doengas
(CID-10), o que permite que sejam utilizadas como importante fonte de dados sobre
incidéncia e prevaléncia dos defeitos congénitos no cenario nacional'>!°,

Outros estudos ja analisaram dados de prevaléncia das malformagdes congénitas
no RJ, mas nenhum com esta forma de abordagem: agrupamento de casos para defini¢cdo
de uma linha de cuidado que demandam processos e recursos assistenciais similares, o
que dificulta a comparagao dos resultados.

Uma destas pesquisas analisou os defeitos congénitos por aparelhos e sistemas
acometidos e identificou que no Estado do RJ, no periodo de 2000 a 2004, as maiores
prevaléncias ocorreram nos sistemas que representam o grupo de casos deste estudo,
sendo: 32,1 casos/10.000 nascidos vivos com defeitos congénitos do aparelho

osteomuscular e 12,3 casos/10.000 nascidos vivos com defeitos congénitos do sistema
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nervoso central'é. Outra analise comparou as prevaléncias das malformagdes maiores e
menores numa amostra das maternidades do municipio do RJ e apontou os defeitos de
fechamento do tubo neural (sistema nervoso central) como as principais anomalias
maiores detectadas'>. Estes dados reforcam a necessidade de pensar estratégias de
organiza¢do do fluxos assistenciais e servigo de referéncia para atengdo dos segmentos
assistenciais priorizados neste trabalho.

Para configuragdo dos servigos em rede e desenho de linhas de cuidado alguns
elementos, além dos dados de incidéncia e prevaléncia, sdo fundamentais para
programacao da oferta, como definicdo de pontos de atengdo com perfil assistencial
adequado e organizados no territorio de forma que facilitem o acesso e garanta a
qualidade e seguranga do cuidado?®?!.

Uma das estratégias deste estudo foi articular o referencial das RAS e critérios
como acesso, qualidade e seguranga, economia de escala, defini¢do de territérios e regides
de saude, niveis de atencdo e integracdo dos servigcos, em todos os momentos de
trabalho'*?>23, Isto permitiu a construgdo do processo de cuidado e os requisitos
estratégicos para programagao - que correspondem a explicitagdo de uma situacdo ideal
em termos de praticas clinicas e de organizagdo de servicos de saude - e orientaram esta
fase de analise do cenario do RJ.

O levantamento da frequéncia de nascidos vivos foi realizado para identificar a
populagao alvo da linha de cuidado das malformacgdes congénitas de abordagem cirtrgica
imediata. Para o periodo 2014 a 2018 no Estado do RJ, estas malformacgdes representaram
um total de 150 casos/ano, sendo em torno de 90 casos/ano no segmento pediatrico
cirargico e 60 casos/ano no segmento neurocirurgico. Para pensar a definicdo de
territorios e regides foram considerados as divisdes estabelecidas no Plano Diretor de
Regionalizagdo do Estado do RJ. A maior parte dos nascimentos estd ocorrendo na regido
Metropolitana 1, com uma concentracdo no municipio do RJ que € o local onde residem
a maior parte das gestantes 41,2%, seguida da regido Metropolitana 2 com 11,4%. A
frequéncia e a distribui¢do dos casos guiam o processo de tomada de decisdo quanto a
defini¢ao do numero de centros de atencao e a sua distribuigdo no territorio, orientando o
desenho de fluxos de referéncia e analise sobre acesso.

No entanto, para organizacdo das RAS estas informagdes precisam ser
consideradas na relagdo com outro dois elementos: qualidade e economia de escala. Um
dos critérios estratégicos de programacao definidos para esta grupo de casos ¢ o volume

de atendimento. Para os procedimentos cirurgico ja existe uma relacdo bem estabelecida
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entre volume cirargico e resultado, em diferentes areas e especialidades, apontando que
maior volume de procedimentos correspondem a melhores resultados prognosticos e
menor mortalidade®*2,

A concentragdo dos casos em centros de atengao terciarios resultaria em melhoria
da qualidade e também em economia de escala porque otimizaria a utilizagdo de recursos
de infraestrutura e desenvolvimento de conhecimento e habilidades pela equipe de saude.
Com a concentracdo dos casos e defini¢do de centros de referéncias as unidades passam
a operar em rede, qualificando também o acesso e garantindo atendimento referenciado
para todos os casos do territério.

Um estudo direcionado para andlise dos resultados de casos de gastrosquise
verificou que as unidade com volume cirurgico entre 15 ou 17 casos/ano apresentavam
menor tempo médio de permanéncia e menores chances de mortalidade hospitalar, o que
levou a orientagdo para que se limitassem os hospitais que prestam cuidados cirtrgicos
complexos ao recém-nascido®. Neste trabalho foi definido por um grupo de especialistas,
na etapa anterior de identificacdo de critérios estratégico para organizagdo dos servicos,
o parametro de 20 procedimentos/ano por segmento assistencial para alcance de melhores
resultados nos cuidados cirurgicos neonatais.

Por isso, seria esperado que os casos registrados pelos estabelecimentos de satde
no Estado do Rio de Janeiro estivessem mais concentrados em algumas unidades de
saude, mas os dados analisados apontam uma grande dispersdo dos nascimentos. No
grafico 1 pode-se observar que apenas uma unidade consegue alcancar este volume de
cuidados, sendo que este hospital registrou em torno de 50% dos nascimentos do
segmento cirurgico pediatrico e 20% do segmento neurocirurgico pedidtrico. Sendo que
os demais casos estao nascendo em unidades que ndo atingem o volume estabelecido e a
grande maioria das unidades registraram menos de um caso/ano.

Outra questdo importante, identificada na constru¢ao do processo de cuidado para
garantia da qualidade e seguranca, foram as condigdes de infraestrutura necessarias para
definicao do perfil assistencial dos pontos de aten¢do e para que os cuidados neonatais e
cirargicos ocorressem no mesmo local do parto, sem a necessidade de transporte entre
unidades de satide. Uma andlise recente realizada no RJ apontou que nascer fora de um
centro tercidrio aumentou a chance de mortalidade dos recém-nascidos com gastrosquise
em 5 vezes, e a auséncia de UTI tipo III nas unidades aumentou a chance de 6bito em 3,8

vezes??.



154

Assim, a composi¢do do perfil assistencial adotada neste trabalho se justifica
pelos indices de complica¢des neonatais serem menores quando a gestante tem seu parto
realizado em unidades hospitalares capacitadas para o atendimento cirurgico € equipe
com experiéncia no manejo de malformagdes congénitas. Nestas circunstancias os riscos
inerentes ao transporte do recém-nascido e os problemas decorrentes de um diagndstico
tardio sdo evitados. Sendo assim, o nascimento em uma unidade e o transporte do recém-
nascido apds o parto para outra unidade para realizagdo do procedimento cirurgico ou
cuidado neonatal ndo ¢ considerada uma boa pratica e ndo deveriam constar no desenho
da linha de cuidado.

Dentre aquelas unidades selecionadas para analise e busca de dados no CNES
sobre a infraestrutura (tabela 2) somente 40% possuiam o leito ou especialidade cirurgica
pesquisada e apenas 22,9% possuiam leito de UTI tipo III cadastrado. O que aponta para
possibilidade de além dos nascimentos estarem dispersos, ndo atendendo ao critério de
volume, também estdo sendo transferidos apds o nascimento porque as unidades ndo
possuem infraestrutura com capacidade potencial para o cuidado neonatal cirargico.

A manutencdo desta configuragdo dos servigos de saude resulta em perdas de
oportunidade tanto do ponto de vista da qualidade e seguranga, como de economia de
escala. Para apontar algumas possibilidades de revisao dos fluxos, principalmente na
identificacdo de pontos de atengdo que possam atender os requisitos definidos neste
trabalho, como boas praticas de organizagdo dos servicos de saude, as unidade foram
classificadas a partir do cruzamento destes dois critérios: volume de atendimento e
capacidade instalada (Quadro 1 e 2).

Além da unidade que atendeu os dois requisitos (volume e capacidade instalada
potencial) existem 5 do segmento cirtrgico pediatrico e 4 do segmento neurocirirgico
que se situam no quadrante com baixo volume mas com uma capacidade potencial alta e,
desta forma, poderiam ser consideradas numa reestruturacdo e desenho da linha de
cuidado no Estado do RJ.

Para esta defini¢do precisariam ser agregados outros resultados desta analise como
os dados de frequéncia de casos, distribui¢do pelas regides de saiude e a necessidade de
concentracdo dos nascimentos em unidades com perfil assistencial adequado. Estas
informagdes representam os elementos considerados como o tripé para organiza¢ao de
redes de atengdo a saude: acesso, qualidade e economia de escala.

A analise do perfil assistencial precisaria considerar também, em se tratando de

condi¢des complexas de saude, que a definicdo apenas de centros de referéncia para todo
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cuidado perinatal ndo ¢ suficiente, na medida em que os processos € recursos necessarios
sdo diferentes, dependendo da patologia considerada. Seria fundamental para organizacao
dos servigos que envolvem alta densidade tecnoldgica, necessidade de concentracao de
casos especificos e equipe com experiéncia e formacdo especializada, que fossem
definidas quais as condigdes ou grupo de casos que serdo atendidos.

Esta mesma consideracdo foi feita com relagdo a organizacdo dos servicos
perinatais em Portugal, onde especialistas questionam a forma de classificacdo dos
servigos de risco materno e fetal, usando como exemplos os casos da sindrome de
transfusdo feto-fetal e acretismo placentario. Apontam que apesar de contarem com
centros de referéncia, como os hospitais de apoio perinatal diferenciado, com a
diversidade de doengas e a resposta que é possivel dar a cada uma, torna-se muito dificil
que todos consigam dar solug¢do adequada a todos os casos com que se deparam ou que
sdo referenciados. Assim, quando falamos em referéncia, provavelmente devemos
particularizar a que patologia nos referimos e, para algumas, devem existir Centros
especificos, porque sera ai que a orienta¢do diagnostica/terapéutica sera a mais
adequada®.

As vantagens da especificagdo do perfil assistencial citadas no artigo acima
assemelham-se as discutidas neste trabalho. A concentragdo de casos, para além da
otimizagdo de recursos tecnologicos, permite a constituicdo de equipes com experiéncia
em lidar com casos concretos, o que qualifica a tomada de decisdo clinica. O contrario, a
existéncia de maultiplas unidades de referéncia, sem uma especificagdo do perfil
assistencial por patologia, leva a uma diluicdo de casos que normalmente, pelas suas
caracteristicas epidemioldgicas, apresentam um volume muito baixo. Esta dilui¢do de
casos, que ocorre quando ndo se detalha o perfil assistencial dos centro de referéncia,
dificultam a manutencao de graus de exceléncia em determinadas técnicas e tratamentos
que demandam um niimero minimo de atendimentos/ano.

Assim, considerando o contexto da linha de cuidado as malformagdes congénitas
de abordagem cirurgica imediata, a habilitagdo de hospitais de referéncia a gestacao de
alto risco, ou adocdo de tipologias como a utilizada para classificar os leitos de UTI
Neonatal (tipo II ou III), ndo sdo suficientes para especificagdo da referéncia adequada e
definicao dos fluxos de atencao as condi¢des complexas em satde.

Diante do conjunto de condi¢des de saude que caracterizam o pré-natal, parto e

cuidados neonatais das gestagdes de alto risco seria importante identificar linhas de
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cuidado e agregar uma outra forma de classificagdo que levasse em conta a pergunta “pra
quem?”, ou seja, para que grupos de casos ou patologias a unidade sera referéncia.

Esta forma de classificagdo de centros de referéncia levaria em conta, para além
da sua capacidade instalada (nimero de leitos, equipamentos e profissionais disponiveis),
o perfil assistencial com a especificacdo das patologias para as quais a concentragdo de
casos ¢ um fator fundamental para qualidade e seguranca do cuidado.

O mesmo ocorre no caso da estruturacdo da Politica Nacional de Atencdo Integral
as Pessoas com Doencgas Raras que incluiu como um dos seus eixos as malformagdes
congénitas para habilitacdo dos centros de referéncia, porém, ndo especificou grupos de
casos ou linhas de cuidado para qualificagdo do perfil assistencial destas unidades de
referéncia’®,

Assim, mesmo que as regides de saude contem com centros de referéncia
habilitados para o cuidado as malformagdes congénitas, permanecerdo perguntas como:
estas unidades vao contemplar atividades referentes a todo processo de cuidado incluindo
pré-natal, os cuidados neonatais cirtrgicos e seguimento pediatrico? Serdo referencia para
todos os casos de malformagdes compativeis e incompativeis com a vida, de abordagem
cirargica pediatrica, neurocirargica, cardiaca, ortopédica, entre outras? O numero de
centros habilitados garante a cobertura mantendo um volume minimo de casos/ano
concentrado por unidade?

Se ndo forem especificadas as patologias ou grupo de caso que cada centro de
referéncia tem condigdes de atender se perde a oportunidade de qualificar o cuidado e
otimizar recursos que sdo escassos, podendo resultar numa indefini¢do do perfil
assistencial, na dilui¢do dos casos e na insatisfacdo das equipes que tentardo dar conta de
todos os problemas referenciados.

Finalmente, cabe ressaltar que uma outra questdo fundamental para a linha de
cuidado abordada neste trabalho ¢ o diagndstico no momento do pré-natal para
programacdo adequada dos cuidados ao parto e nascimento. Apesar da Organizagdo
Mundial da Satide (OMS) recomendar a realizagdo da ultrassonografia obstétrica, em
torno da 18* semana de gestagdo, para rastreamento de defeitos congénitos, este exame
ainda ndo foi incorporado nas rotinas dos manuais e politicas nacionais. Esta situagao
pode trazer dificuldades para o diagndstico e encaminhamento adequado dos casos de
malformagdo congénita durante a gesta¢do, contribuindo para esta diluicdo de casos

encontrada no cenario do Estado do RJ.
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No entanto, mesmo reconhecendo o conjunto de desafios referentes a qualificacao
dos cuidados a gestagdo e ao nascimento de baixo risco, o que se buscou destacar neste
estudo foi a importancia de pensar estratégias que contemplem critérios especificos do
cuidado de casos complexos, como as malformagdes congénitas.

Os esforcos de qualificagdo do cuidado materno-infantil na aten¢ao primaria em
saude precisam articular e potencializar propostas para estruturacdo do cuidado
especializado (ambulatorial e hospitalar), dando destaque para as demandas deste nivel
de atencdo na agenda de planejamento/programacao, organizacao de servigos de saude e
desenho linhas de cuidado.

Para isso ¢ importante que os processo de planejamento e programagao em satde
incorporem elementos referentes as necessidades assistenciais, baseadas nas melhores
evidéncias disponiveis, mas também critérios estratégicos de qualidade e seguranga para
organizac¢do dos servicos, critérios que sao proprios da gestdo de servigos especializados,
em particular dos hospitalares de alta complexidade. E este processo demanda um didlogo
constante entre a clinica, a epidemiologia e com os fundamentos de estruturagdo das

Redes de Atengao a Satde.
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ARTIGO 4: Proposta de Planejamento e Organizacio da Atencio as Malformacoes

Congénitas no Estado do Rio De Janeiro

INTRODUCAO

Problemas na configuragdo das regides de saude, na estruturacdo de redes
cooperativas e na articulacdo entre entes federativos sdo entraves para o alcance de uma
cobertura universal, equanime e sobretudo para garantia a integralidade no cuidado e para
organizag¢io dos servigos de saude'~.

A orientagdo ¢ que a defini¢ao das estruturas sanitérias, fluxo de usuarios, metas
de atendimento e alocagdo dos recursos sejam objeto de um planejamento regional
integrado. E que este contemple além de parametros de cobertura também requisitos de
qualidade, seguranca, acesso, integracdo ¢ economia de escala para configura¢do das
redes de atengdo a saude (RAS)**. No entanto, analises sobre o processo de
regionalizagdo e integragdo da aten¢do apontam que no cendrio nacional ainda
prevalecem decisdes mais orientadas pela ldgica do financiamento e dos interesses
politicos’.

Desta forma, o alcance de resultados na estruturacdo das redes de atengado
depende também de mudancas nos processo de planejamento e organizagao dos servigos
de saude®. Para isso, ¢ importante identificar novas ferramentas ¢ modos de realizar um
planejamento articulado com critérios clinico/assistenciais de qualidade e seguranca, que
promova a integragdo dos servicos de saude, a otimiza¢do dos recursos e subsidiem os
processos de tomada de decisdo’.

As malformacgdes congénitas (MC) sdo a segunda principal causa de mortalidade
neonatal no Brasil e no mundo, sendo que a garantia de qualidade na atengdo e obtencgdo
de melhores resultados para este grupo passa diretamente pela identificacdo, organizacao
e articulag@o de servigos especializados numa perspectiva regional®1°.

O foco deste trabalho sdo as malformagdes congénitas de abordagem cirurgica
imediata que tem em comum o fato de serem compativeis com a vida, mas trazem
consequéncias clinicas graves para o neonato e se classificam como emergéncia cirrgica,
representando a segunda principal causa de morbimortalidade neonatal precoce!!.

Para organizacdo da atengdo a estas malformagdes um conjunto de requisitos
estratégicos precisam ser considerados, destacando-se: planejamento do parto em
unidades com infraestrutura para prestar os cuidados intensivos neonatais e cirurgicos,

evitando o transporte do recém-nascido; concentragdo de um volume minimo de
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atendimento cirirgico e intensivo neonatais que impactem positivamente nos indicadores
de qualidade; equipe multiprofissional com experiéncia no manejo de casos neonatais
cirargicos com malformagdo congénita.

No entanto, diagnostico da situacdo do Estado do Rio de Janeiro (RJ) apontou
que apesar de existir uma concentragdo deste casos, na Regido de Saude Metropolitana 1
e no municipio do Rio de Janeiro, tanto por local de nascimento quanto de residéncia da
mae, existe uma grande dispersao dos nascimentos nas unidades de saude.

Este estudo ao analisar a quantidade de estabelecimentos que registraram o
nascimento de malformagdes congénitas no Sistema Nacional de Nascidos Vivos
(SINASC), no periodo de 2014 — 2018, encontrou um total de 141 estabelecimentos,
sendo que 75% destes registraram menos de um nascimento/ano. A pesquisa do perfil
assistencial destas unidades a partir do Cadastro Nacional de Estabelecimentos de Saude
(CNES) demonstrou que em torno de 60% das unidades ndo apresentavam recursos
fundamentais para realizar o cuidado intensivo neonatal cirrgico.

Este cenario aponta uma lacuna importante na organizac¢ao do cuidado para estas
malformagdes congénitas e a necessidade de um estudo sobre o perfil assistencial para
identificacdo de unidades de referéncia e desenho de uma linha de cuidado .

O objetivo deste artigo ¢ apresentar o resultado do processo de elaboragdo de
uma proposta de organizacdo dos servigos hospitalares para o cuidado as malformacdes
congénitas, articulando elementos da clinica, epidemiologia e do planejamento/gestao de
redes de atengdo a saude.

Desta forma, pretende-se contribuir para organizacdo da atencdo as
malformagdes congénitas e também apresentar elementos e estratégias utilizadas neste
estudo que podem contribuir para nos processos de planejamento e organizagdo de

servigos para outras condigdes ou problemas de saude.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratdrio, no campo do planejamento e organizacao de
servigos de saude, que compde um projeto denominado “Planejamento e Programagao no
ambito das Redes de Ateng¢do a Saude: organizacdo da atengdo as malformagdes
congénitas”. O projeto incluiu quatro momentos: analise estratégica das malformacdes
congénitas; elaborag¢do de requisitos para organizagdo dos servigos de saude e a analise

situacional da rede no Estado do RJ. Neste artigo sdo apresentados os resultados da ultima
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etapa que ¢ a analise do perfil assistencial para identificagdo de servigos de referéncia no
Estado do RIJ.

O trabalho utilizou como estratégias metodologicas a pesquisa documental e
bibliografica, a técnica de Grupo Nominal (GN), para realizagdo de encontros com
especialistas e gestores e a consulta as bases de dados do SINASC e do CNES.

A técnica de Grupo Nominal ¢ indicada para trabalho com pequenos grupos nos
casos em que se busca o consenso entre especialistas. Esta técnica inclui encontros que
partem da contextualizacdo de um problema e questdes a serem respondidas e debatidas
pelo grupo na busca de um conjunto de solu¢des ou recomendagdes sobre o tema.

Foram definidos como participantes especialistas da unidade de referéncia que
concentra 0 maior nimero de nascimento de casos de malformagdo congénita do Estado
do RJ e gestores da area materno-infantil'2, Os especialistas compuseram um grupo
denominado GN Especialistas que incluiu um representante de cada area envolvida no
cuidado as malformacdes congénitas: obstetricia, medicina fetal, neonatologia, cirurgia
pediatrica, neurocirurgia e genética clinica. O segundo grupo denominado GN Ampliado
foi composto pelos especialistas citados acima e os representantes da area de gestdo
materno-infantil, sendo um da unidade de referéncia, um da Secretaria Municipal de
Saude do RJ e outro da Secretaria Estadual de Satde do R1J.

Os participantes do GN forma acionados em diferentes momentos do trabalho
para consulta, analise das informagdes consolidada pela pesquisadora e constru¢do da
proposta de organizacdo dos centros de referéncia.

Para orientar as discussdes com o GN e o desenho das etapas de trabalho foram
estruturadas as seguintes questoes:

» Quantos centros de atengdo sdo necessarios para o Estado do RJ?

» Quais as unidades que atualmente atendem ou poderiam atender casos de
malformagdes congénitas no Estado do RJ?

» Qual o perfil assistencial hospitalar mais adequado para o cuidado deste grupo?

» Quais as unidades de saude com capacidade potencial para se tornarem servigos

de referéncia?

As informagdes provenientes da revisdo da literatura e da analise das bases de
dados subsidiaram a construgdo e sintese de elementos norteadores, pela pesquisadora

principal, e que foram apresentados ao GN conforme descrito abaixo.



164

Etapa 1 — Estimativa de casos e definicio do volume minimos de procedimentos
cirurgicos/ano por unidade saude.

Para subsidiar a discussdo da primeira pergunta, referente a defini¢do do nimero
de centros de referéncia necessarios, foram utilizadas informagdes sobre a frequéncia de
casos de malformagdes congénitas no Estado do RJ e o estabelecimento de um parametro
de volume de procedimentos cirirgicos minimo que precisam ser concentrados, por ponto
de atencdo, para qualificagdo do cuidado.

A estimativa de casos de malformag¢des congénitas no Estado do RJ foi feita a
partir do levantamento da frequéncia de nascimentos registrados na base de dados do
SINASC no periodo de 2014 a 2018; e dos dados divulgados no Relatorio do Estudo
Colaborativo Latino-Americano de Malformagdes Congénitas (ECLAMC) referentes a
frequéncia de malformacdo congénitas no Brasil'*>. O ECLAMC ¢é um programa de
pesquisa clinica e epidemioldgica das anomalias do desenvolvimento e esta integrado por
uma rede de hospitais em paises latino-americanos que voluntariamente realiza o registro
dos nascimentos com malformagdes congénitas'?.

Estudos sobre as fontes de informagdes de nascimentos com malformagdes
congénitas no Brasil apontam que existem algumas desafios a serem superados para
qualificacdo dos dados, como a subnotifica¢do no caso do preenchimento do campo da
declaracao de nascido-vivo (SINASC) e a reduzida cobertura do ECLAMC, que trabalha
apenas com informagdes de base hospitalar'>~!7. No entanto, ainda que considerando as
possiveis limitagdes, estas sdo as duas principais fontes de informacao sobre a frequéncia
de casos de malformagdo congénita no cendrio nacional e foram utilizadas neste trabalho
como ponto de partida para a construg¢do de cenarios!’.

Para o desenvolvimento do trabalho foram consideradas as patologias de maior
magnitude no grupo de malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata e
agrupadas em dois segmentos assistenciais: o segmento assistencial cirargico
pediatrico, composto pelas malformagdes osteomusculares da parede abdominal
(gastrosquise e onfalocele)!® e toracica (hérnia diafragmatica congénita)'®; e o segmento
assistencial neurocirirgico pediatrico, representado pela principal malformagao do
sistema nervoso central, a espinha bifida!®-2°,

Para o levantamento dos nascimentos no SINASC foram utilizados os seguintes
codigos: Q05 — Espinha Bifida (segmento neurocirurgico); Q79.0 — Hérnia Diafragmatica

Congeénita; Q79.2 — Onfalocele; e Q79.3 — Gastrosquise (segmento cirtrgico pediatrico)
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presentes no capitulo XVII - Malformagdes congénitas, deformidades e anomalias
cromossdmicas da Classificacao Internacional de Doengas (CID-10).

O volume de procedimentos cirirgico minimo que uma unidade de saude deveria
concentrar para garantir qualidade e seguranca foi definido a partir da revisdo da literatura

e consulta ao GN Especialistas.

Etapa 2 — Identificacio das unidades de saude para analise do perfil assistencial

Para identificagdo das unidades que atualmente atendem casos de malformagdes
congénitas foram utilizadas duas estratégias: consulta a base de dados do SINASC e
consulta aos especialistas e gestores do GN Ampliado.

No SINASC foram selecionadas todas as unidades que registraram o nascimento
de 5 ou mais casos de malformacdes congénitas de abordagem cirirgica imediata no
periodo de 2014 a 2018 (a partir dos mesmos cddigos citados na Etapa 1).

Ao conjunto de unidades identificadas no SINASC forma acrescentadas todas
aquelas apontadas pelos participantes do GN Ampliado a partir da seguinte pergunta:
Qual unidade vocé considera como referéncia atual ou potencial para atender os casos

deste grupo?

Etapa 3 — Definicio de variaveis e critérios para analise do perfil assistencial
hospitalar

Para poder analisar se as unidades de saude selecionadas na Etapa 2 apresentavam
perfil assistencial compativel para se tornarem referéncia foi preciso definir antes qual
seria o perfil assistencial mais adequado para atengdo as malformagdes congénitas de
abordagem cirargica imediata.

O conjunto de varidveis para a analise do perfil assistencial foi definido pela
pesquisadora a partir da revisdo bibliografica e documental. Para orientar a construgao
deste perfil assistencial desejavel foram utilizadas variaveis provenientes de dois
referencias tedricos: o enfoque de gestdo estratégica hospitalar francesa denominado

21;22;23

démarche stratégique e as publicagdes e portarias que contém os conceitos e

fundamentos que orientam a organiza¢do das RAS>22-24,

Assim, as variaveis selecionadas resultaram da consolidacdo dos principais
conceitos ¢ fundamentos envolvidos na estruturagdo das RAS, como: identificagdo de
territorios e regides sanitarias; niveis de aten¢do; economia de escala, disponibilidade de

recursos, qualidade e acesso; e integragdo horizontal e vertical®?2-24-26,
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Este conjunto de conceitos das RAS forma articulados com os critérios da gestao
estratégica hospitalar e do enfoque démarche stratégique. O objetivo da gestdo
estratégica ¢ promover uma mudanga cultural para introduzir uma forma de gestdo
organizacional mais integrada e, como proposta metodoldgica, apresenta o démarche
stratéguique, um enfoque que se propde a definir racionalmente a missdo de um hospital,
situando-o na perspectiva ideal de uma rede coordenada de cuidados em saude?’.

Este enfoque apresenta um conjunto de critérios que deveriam ser considerados
para a analise do perfil assistencial das organizacdes hospitalares como: o alinhamento a
missdo, potencial de referencia local e regional, potencial de sinergia interna e parceria
na rede, necessidade de investimento, potencial de ensino e pesquisa e motivacao interna
e dos gestores?83!,

O passo seguinte, apds a consolidacdo das varidveis, foi a estruturagdo dos
critérios que correspondem ao que se poderia chamar do perfil assistencial ideal ou
desejado para as unidades de referéncia (Quadro 1). Estes critérios foram construidos com
o GN Ampliado tendo como referéncia os requisitos estratégicos de qualidade e seguranga

para organizagdo dos servigos de satde elaborados em outra etapa deste estudo.

Etapa 4 — Analise do perfil assistencial das unidades de saude

Para analise do perfil foram realizadas consultas ao CNES nas fichas de cadastro
dos estabelecimentos identificados na Etapa 2. Esta busca de informagdes foi dividida em
duas fases: a primeira foi para identificar um conjunto de requisitos minimos que a
unidade deveria atender para ter capacidade instalada potencial para ser uma unidade de
referéncia; a segunda foi para detalhar as informagdes sobre o perfil assistencial dos
estabelecimentos.

Os requisitos minimos foram construidas com o GN Especialistas, sendo: ofertar
servigos ao SUS; atender gestacao de alto risco; possuir leitos de UTI Neonatal tipo I ou
I112; leitos de cirurgia pediatrica e profissional cirurgido pediatrico para o segmento
pediatrico cirargico; e leitos de cirurgia pediatrica, cirurgido pedidtrico e neurocirurgido
no caso do segmento neurocirirgico.

Asunidades que atenderam estes critérios compuseram o grupo para segunda fase
de busca no CNES. Esta fase incluiu a analise de campos da ficha de cadastro para o

detalhamento e descri¢ao do perfil assistencial, como: o tipo do estabelecimento, natureza

2 A classificacdo de leitos de UTI Neonatal segue o formato estabelecido pelo Ministério da satide na
Portaria 930/2012!8
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juridica, localizagdo da unidade, as atividades principais e secundarias, infraestrutura
(quantidade e tipo de leitos, equipamentos, ambulatorios), servicos de apoio, servigos
especializados, profissionais cadastrados e habilitagdes ativas (habilitagdo como hospital

de referéncia para gestagdo de alto risco).
RESULTADOS

Estimativa de casos e de centros de atencao necessarios

Os resultados referentes as estimativa de casos para 2019, elaborada com base nos
dados do SINASC e relatorio do ECLAMC, encontram-se na Tabela 1. Uma questdo que
chama a atencdo ¢ o fato de que todas as patologias analisadas apresentaram uma
frequéncia maior a partir das informagdes do relatorio do ECLAMC do que as
encontradas no SINASC, principalmente a espinha bifida.

Partindo do nimero de nascidos vivos do ano de 2018 no Estado do RJ (220.255) e
da frequéncia de casos das patologias que compdem este grupo de malformagdes
congénitas foi possivel estimar o numero de recém-nascidos com malformagao congénita
de abordagem cirargica imediata esperado para o ano de 2019 por patologia.
Considerando a frequéncia de casos obtida no SINASC o numero esperado de
nascimentos com malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata seria de 153
para o ano de 2019. Utilizando-se as frequéncias do relatério do ECLAMC seriam 456

nascimentos, ou seja, um volume aproximadamente 3 vezes maior.

Tabela 1 — Frequéncia de casos registrados a partir das fontes SINASC e
relatorio ECLAMC e Estimativa do numero de casos para 2019

Segmentos e patologias do Fontes de Informacio
Grupo de Malformacdes
Congénitas Cirurgica SINASC -RJ ECLAMC - Brasil
Imediatas 2014 -2018 2013 -2017

Segmento 1 - Cirurgico Pediatrico

Gastrosquise 2,5/10.000 5,8/10.000

Onfalocele 0,7/10.000 2,7/10.000

Hérnia diafragmatica 0,8/10.000 1,7/10.000
*Casos Estimados 2019 93 236

Segmento 2 — Neurocirurgico Pediatrico
Espinha Bifida 2,6/10.000 9,5/10.000
*Casos Estimados 2019 60 220

Fonte: SINASC e Relatério ECLAMC
*Casos Esperados = NV 2018 (220.255) *0,5 =231.268
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O nimero de casos estimados para 2019 foi utilizado como referéncia para indicar
o volume de procedimentos cirtrgico esperado por ano e a discussdo do nimero
aproximado de centros de atencdo necessarios no estado do RJ. A escolha do volume de
procedimentos cirtrgicos se deu por este ser um aspecto fundamental que caracteriza a
demanda assistencial das malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata.
Outro motivo ¢ porque no ambito do cuidado cirirgico existe uma relacdo bem
estabelecida entre volume cirargico e resultado, indicando a necessidade de uma
concentragdo minima de casos por unidade de saude para o alcance de melhores
resultados assistenciais®? 34,

Quanto ao parametro para estimar o volume de procedimentos partiu-se de um
estudo que comparou o atendimento de casos de gastrosquise entre centros que foram
classificados pelo seu volume em baixo (<5 casos), médio (5 a 9) e alto (9 a 17). O
resultado evidenciou que os recém-nascidos em centros com alto volume de casos
apresentaram menor tempo de internagdo e uma chance menor de 6bito hospitalar®.

No entanto, como este estudo aborda dois segmentos que envolvem mais de uma
patologia, o GN Especialistas optou por estabelecer como pardmetro o atendimento
minimo de 20 casos/ano para cada segmento (cirurgico pedidtrico e neurocirurgico
pediatrico) e centro de referéncia.

Desta forma, partindo das duas fontes (SINASC e ECLAMC) utilizadas para
estimar o nimero de casos esperados para 2019 (Tabela 1) dividido pelo volume minimo
de casos/ano por unidade de saude (40 casos/ano) chega-se a um quantitativo de centros
de atencdo necessarios: a partir da incidéncia observada no SINASC em torno de 3 ou 4
unidades e a partir das estimativas do ECLAMC este numero seria maior, sendo
necessario repensar a configuracdo e capacidade dos centros para atendimento da

demanda ou identifica¢do de outros unidades de referéncia.

Unidades de Saude que atualmente atendem casos de malformacio congénita

A busca no SINASC para o levantamento das unidades que registraram o
nascimento de 5 ou mais casos de malformacdes congénitas de abordagem cirtrgica
imediata, no periodo de 2014 a 2018, resultou na identificagao de 35 estabelecimentos de
saude. Sendo que deste total 17 registraram nascimento de casos envolvendo patologias
do segmento cirargico pedidtrico e 18 unidades registraram casos do segmento

neurocirurgico.
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A consulta aos especialistas do GN Ampliado foi feita para que estes pudessem
apontar unidades que poderiam nio ter sido identificadas na analise do SINASC, mas que
na perspectiva dos gestores ou especialistas teriam potencial para serem referéncia para
este grupo. A partir desta consulta foram acrescentados mais 9 hospitais, para além dos
identificados na busca do SINASC, somado assim 44 unidades de satide para analise do

perfil assistencial.

Variaveis e critérios definidos para analise do perfil assistencial

A partir dos dois referencias utilizados, conceitos e fundamentos envolvidos na
estruturacao das RAS e enfoque démarche stratégique, foram consolidadas as variaveis
consideradas pertinentes para este estudo e definidas algumas perguntas que apoiaram a
construcao dos critérios para analise, descricdo do perfil assistencial e a priorizacdo das
unidades que apresentam capacidade instalada potencial para se tornarem unidades de
referéncia no Estado do RJ (Quadro 1).

Quadro 1 — Variaveis e critérios definidos para analise e priorizacio das unidades que tem
potencial para serem referéncia na atengao as MC de abordagem cirurgica imediata

Variaveis selecionadas para defini¢ao do perfil Critérios estabelecidos para priorizacio dos pontos de
assistencial atencio
Alinhamento a Missdo: que tipo de unidade possui um  Preferencialmente Hospital Geral, Referéncia para Gestagdo de
perfil assistencial mais alinhado com a demandas de Alto Risco, com Cirurgia Pediatrica e/ou Neurocirurgia
cuidado deste grupo de casos? Pediatrica e Atengdo a Malformagdes Congénitas

Acesso e insercdo na rede: Unidade esta localizada numa Preferencialmente Hospitais de referéncia regional ou estadual
regido com alta concentragdo dos casos e é reconhecido inseridos na regiao com maior volume de
como referéncia pelos usuarios e profissionais? nascimentos/residéncia da mae

Qualidade e seguranca: a capacidade instalada permite ~ Considerar se o porte da unidade permite um volume de

uma concentragdo minima de casos que resultam em atendimentos de no minimo 20 casos/ano por segmento; se
ampliacdo dos resultados? possui equipe multidisciplinar e experiéncia em MC
Economia de escala: qual a unidade com maior Considerar se unidade tem capacidade de atender os dois
concentragdo de tecnologia e menor necessidade de segmentos (cirargico pediatrico e neurociriirgico) € o risco
investimentos? gestacional materno e fetal

Sinergia/Integracio Interna: o segmento possui relagdo  Unidade precisa disponibilizar servigos proprios para cuidados
com outras linhas de cuidado ou atividades do hospital?  obstétricos, cuidados intensivos neonatais e cirargicos

Parceria/Integracio Externa: qual possibilidade de Considerar a possibilidade da unidade ofertar ou incorporar
agregacao de servicos ou articulagdo com outras unidades servigos para garantia de cuidado em todas as etapas da linha
para aumentar o ganho de escala ou garantir a de cuidado (pré-natal, medicina fetal, genética clinica e
integralidade do cuidado? seguimento pediatrico)

Potencial de ensino e pesquisa: unidade possui potencial Analisar a capacidade de formagao e pesquisa no campo da
para capacitagao profissional, desenvolvimento medicina fetal, neonatologia, cirurgia pediatrica, malformagao
tecnologico e inovagdo na area? congénita

Motivacio do gestor ou profissional: existe vontade
politica e unidades com motivagdo para adesdo ao
projeto?

Planejamento ou interesse de gestores e/ou profissionais para
estruturagdo da linha cuidado

Fonte: Produgdo propria
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Analise do perfil assistencial das unidades de saude

A partir da consulta da ficha de cadastro do CNES dos 44 estabelecimentos de
saude foram identificados 10 hospitais que atenderam aos requisitos minimos definidos:
ofertar servigos ao SUS, atendimento a gestacao de alto risco, leitos de UTI Neonatal tipo
IT ou 111, leitos de cirurgia pediatrica disponiveis e profissional cirurgido pediatrico e/ou
neurocirurgido cadastrados.

Os hospitais excluidos, que ndo atenderam estes requisitos, se caracterizaram
como sendo, principalmente: maternidades de alto risco mas sem aten¢do neonatal
cirargica, hospitais gerais sem suporte cirtrgico pediatrico e/ou neurocirurgico e hospitais
pediatricos que sao referéncia para cuidado cirurgico, mas ndo possuem atencao a
gestacdo e ao parto de alto risco.

Em seguida foi feita uma nova consulta no CNES, neste momento incluindo outras
variaveis que permitissem qualificar as informagdes do perfil assistencial para fazer uma
priorizacdo dos estabelecimentos. Nesta etapa foram pesquisadas apenas as fichas de
cadastro das 10 unidades que atenderam os critérios iniciais de inclusao.

As informagdes levantadas no CNES sobre cada estabelecimento foram
consolidadas no Quadro 2, sendo que a consolidagdo das informagdes buscou seguir as
variaveis ¢ os critérios definidos no Quadrol.

Algumas informacdes, no entanto, ndo puderam ser identificadas no CNES. As
que apresentaram maior dificuldade de identificagdo a partir das fichas de cadastro do
CNES foram a presenca de servico de medicina fetal, que ndo constam na lista de
servigos, € os profissionais e leitos de neurocirurgia, que ndo possuem uma descricao
detalhada que permita saber se os cuidados sdo direcionados somente para adultos ou se
contemplam casos pediatricos. Para complementar a identificagdo do perfil das unidades
foram utilizadas informagdes de acesso aberto - como a pagina eletronica e as cartas de
servico - o contato telefonico com a central de informacodes e a validagdo das informagdes

com gestores e especialistas do Grupo Nominal.



Quadro 2 — Resultado consolidado das informacoes levantadas no CNES por estabelecimento de saude e conforme as variaveis e
critérios definidas para analise do perfil assistencial

171

Localizacao —
Insercio rede

Missao — Atividade de
Ensino e Pesquisa

Infraestrutura/ Integracio
Qualidade

Sinergia/ Integracio Horizontal

Economia de escala

Metropolitana

Instituto Federal de ensino e
pesquisa especializado na
atenc¢do a mulher, no cuidado

Possui leitos de UTI neonatal
tipo II (8) e tipo III (14); Servigo

Oferta acompanhamento ambulatorial para pré-
natal de alto risco; possui servi¢o de medicina
fetal, ambulatorio de seguimento neonatal,
ambulatorios especializados pediatricos, centro de

Atende os requisitos para
acompanhamento do segmento

1 - Rio de . s de cirurgia pediatrica, o ) o . . o ., S
.. perinatal e pediatrico, . i o genética, servigo de reabilitacao, fonoaudiologia,  pediatrico e neurocirirgico e
janeiro . ~ _ neurocirurgia pediatrica e . . : . . . . .
referéncia para malformagdes . . . o fisioterapia, psicologia, servigo social e anatomia  para risco fetal
A cuidado intensivo pediatrico . o .
congénitas patologica e habilitado cuidado pessoas com
doenga rara
Hospital Federal Geral . .
OSP edera Ge.a de L Oferta acompanhamento ambulatorial para pré-
grande porte sem unidade de  Possui leitos de UTI neonatal . . . L ..
. e . . ) . . natal de alto risco; possui servi¢o de medicina Atende os requisitos para
Metropolitana emergéncia, referéncia em tipo III (8); Servigo de cirurgia gy L L
. . . L . . fetal, ambulatorios especializados pediatrico, acompanhamento do segmento
1 - Rio de ensino e pesquisa € com pediatrica, neurocirurgia ; e . . o ., S
.. . "y R . . . servigo de reabilitacdo, fonoaudiologia, pediatrico e neurocirurgico,
janeiro diversas especialidades pediéatrica e cuidado intensivo . . . . . - .. .
P P s fisioterapia, psicologia, servi¢os social, geneticista para risco materno e fetal
clinicas, cirtirgicas e pediatrico . .
. . . 1. e anatomia patologica
ambulatoriais especializadas
Hospital Universitario S Oferta acompanhamento ambulatorial para pré-
P . Possui leitos de UTI neonatal P . . para p .
. Estadual sem servico de . . . . natal de alto risco; possui servi¢o de medicina Atende os requisitos para
Metropolitana N e tipo III (25); Servigo de cirurgia . L o
. emergéncia, referéncia em . . . fetal, ambulatorios especializados pediatrico, acompanhamento do segmento
1 - Rio de . L pediatrica, neurocirurgia ; e . . o ., S
L. diversas especialidades L . . . servigo de reabilitacdo, fonoaudiologia, pediatrico e neurocirurgico,
janeiro e , pediatrica e cuidado intensivo . . . . ) - . .
ambulatoriais e com Nucleo edidtrico fisioterapia, psicologia, servi¢os social, geneticista para risco materno e fetal
Perinatal P e anatomia patologica
. S Oferta acompanhamento ambulatorial para pré- ..
Hospital Geral Federal de Possui leitos de UTI neonatal ) . . L Atende os requisitos para
. . . . . . natal de alto risco; possui servi¢o de medicina
Metropolitana grande porte referéncia em tipo III (12); Servigo de cirurgia . L o acompanhamento do segmento
. N . . o A fetal, ambulatorios especializados pediatrico, . .,
1 - Rio de urgéncias/emergéncia, realiza pediatrica e neurocirurgia ; e . . pediatrico e neurocirurgico e
.. o . R . . . servigo de reabilitacdo, fonoaudiologia, , :
janeiro atividades de ensino e pediatrica e cuidado intensivo também para risco materno e

pesquisa.

pediatrico

fisioterapia, psicologia, servi¢os social, geneticista
e anatomia patologica

fetal




Metropolitana
1 - Duque de

Hospital Geral Estadual com
urgéncia/emergéncia de
grande porte, atende gestagao
de alto risco, mas sem foco

Possui leitos de UTI neonatal
tipo IT (12); Servigo de cirurgia
pediatrica e neurocirurgia

Atende pré-natal de alto risco, clinicas
ambulatoriais basicas, mas com servigos de
suporte, reabilitagdo e equipe multidisciplinar
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Atende aos requisitos para
atendimento hospitalar, mas
necessitaria de articulagdo
horizontal para

Caxias pediéatrica e cuidado intensivo o ) . acompanhamento pediatrico,
no acompanhamento s direcionados para o cuidado hospitalar o e
. pediatrico genética e reabilitagdo
ambulatorial
Hospital Universitario
Federal com servigos de Possui leitos de UTI neonatal Precisaria aumentar a
Metropolitana urgéncia/emergéncia e tipo II (8); Servigo de cirurgia Oferta acompanhamento pré-natal de alto risco e capacidade instalada da
2 - Niteréi unidade materno-infantil, mas pediatrica e ndo possui possui ambulatorios especializados cirurgia pediatrica para atender
baixa capacidade em cirurgia neurocirurgia pediatrica 0s requisitos
pediatrica
Hospital Geral Regional sem S .
OSp Ge cgtona’ se Possui leitos de UTI neonatal Atende os requisitos apenas
Norte - fins lucrativos, que presta . . o . . . i .
. . ~ tipo II (20); Servigo de cirurgia ~ Possui servigos ambulatoriais especializados, para segmento ciriirgico
Campos de atendimento a gestagdo de s - . , ot s ~
. . . .., . pediatrica e ndo possui porém, nem todos atendem usuarios do SUS pediatrico, mas ndo oferta
Goytacazes alto risco e cirurgia pediatrica . . s h latorial
20 SUS neurocirurgia pediatrica acompanhamento ambulatoria
Hospital Geral Estadual com S ..
OSP Ge - dual co Possui leitos de UTI neonatal Atende os requisitos apenas
. servico de urgéncia e . . . o . , .
Metropolitana . . . tipo II (7); Servigo de cirurgia Possui apenas acompanhamento pré-natal de alto  para segmento cirirgico
Nl emergéncia, com atendimento s ~ . . s ~
2 - Niteroi ~ . pediatrica e ndo possui risco pediatrico, mas ndo oferta
a gestacdo de alto risco e N . )
. . o neurocirurgia pediatrica acompanhamento ambulatorial
cirurgia pediatrica
Hospital Geral Municipal S .
. osp .Ge unieip Possui leitos de UTI neonatal Atende os requisitos apenas
Metropolitana com servi¢o de urgéncia e . . . . S . .
. . . tipo II (11); Servigo de cirurgia ~ Nao dispdem de acompanhamento ambulatorial para segmento ciriirgico
1 - Rio de emergéncia, com atendimento e ~ . . . . s ~
.. ~ . pediatrica e ndo possui para pré-natal de alto risco ou pediatrico pediatrico, mas ndo oferta
janeiro a gestagdo de alto risco e L . .
. . o neurocirurgia pediatrica acompanhamento ambulatorial
cirurgia pediatrica
Hospital Geral Regional sem  Possui leitos de UTI neonatal ..
. . . o Atende os requisitos apenas
fins lucrativos, que presta tipo II (8); Servigo de cirurgia s . .
Noroeste - . \ ~ s . A Nao dispdem de acompanhamento ambulatorial para segmento ciriirgico
atendimento a gestagdo de pediatrica e ¢é referéncia em ; : o e ~
Itaperuna para pré-natal de alto risco ou pediatrico pediatrico, mas ndo oferta

alto risco e cirurgia pediatrica
ao SUS

neurocirurgia, mas apenas para
adulto

acompanhamento ambulatorial

Fonte: Producdo propria a partir de informacdes do CNES



A partir desta identificagdo foi feita a anélise das unidades para prioriza¢ao dos
hospitais que mais se aproximassem aos critérios do perfil assistencial definido como
desejavel e para identificar as unidades com maior potencial para se tornarem servigos de
referéncia na atengdo as malformagdes congénitas de abordagem cirurgica imediata
(Figura 1). Para a andlise foram considerados elementos como:

» aregido de localizag¢@o da unidade como um indicativo para analise do acesso;

» as atividades principais, secundarias, o atendimento a urgéncia e emergéncia e de ensino ¢
pesquisa como caracteriza¢ao do alinhamento a missdo do estabelecimento;

» a quantidade de leitos como elemento para analise do porte da unidade ¢ a presenca de
servigos cirargicos como requisito de qualidade e seguranca permitindo realizar os
cuidados neonatais cirirgicos na mesma unidade em que ocorre o parto;

» os servicos ambulatoriais cadastrados e as habilitagdes compondo a andlise de sinergia
interna e a possibilidade de integragdo dos cuidados pré-natais e seguimento pediatrico;

» a capacidade potencial que o estabelecimento possui de atender os dois segmentos
(cirurgico pediatrico e neurocirurgico pediatrico) e gestagdes classificadas de alto risco,

tanto materno quanto fetal, como indicativo de economia de escala.

De uma forma geral os hospitais que apresentaram o perfil mais adequado para
serem servi¢os de referéncia e comporem uma linha de cuidado para as malformagdes
congénita sdo hospitais gerais de ensino ou universitarios, localizados na regido
Metropolitana I, que ndo possuem servigos de urgéncia/emergéncia, possuem servicos
proprios para cuidado pré-natal, parto, tratamento intensivo neonatal -cirrgico,
acompanhamento pediatrico e servigos de reabilitagdo com equipe multidisciplinar
(Figura 1). A unidade que aparece em primeiro lugar ndo ¢ um hospital geral, mas pelo
conjunto de servigos ofertados pode ser incluida nesta categoria, sendo que de todos os
critérios selecionados s6 nao atenderia o risco materno por nao possuir UTI adulto.

A maioria parte das unidades que apresentaram um potencial menor para compor
a linha de cuidado ndo possuem servico de neurocirurgia peditrica e/ou servigos
ambulatoriais para segmento de toda linha de cuidado. Algumas também se encontram
localizadas fora da regido Metropolita 1 ou do municipio do Rio de Janeiro, em regides
de satide que ndo concentram o maior nimero de casos, sendo que seu perfil se caracteriza
mais como de unidades de referéncia local, com foco no atendimento de emergéncia e no

cuidado obstétrico de alto risco mas sem cuidado intensivo neonatal cirargico.
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Figura 1 — Resultado da Priorizacao das Unidade Hospitalares conforme critérios de
Analise do Perfil Assistencial

Metropolitana 1 -
Rio de janeiro

Instituto Federal de ensino e pesquisa especializado na atengao a mulher, no
cuidado perinatal e pediatrico, referéncia para malformagoes congénitas e pessoas
com doengas raras, acompanhamento ambulatorial especializado e equipe
multidisciplinar com servigo de reabilitagdo

Metropolitana 1 -
Rio de janeiro

Hospital Federal Geral de grande porte sem unidade de emergéncia, referéncia em
ensino e pesquisa ¢ com diversas especialidades clinicas, cirirgicas, ambulatoriais
especializadas e equipe multidisciplinar com servigo de reabilitacdo

Metropolitana 1 -
Rio de janeiro

Hospital Universitario Estadual sem servigo de emergéncia, referéncia em diversas
especialidades ambulatoriais, com nticleo atengdo perinatal, servico de medicina
fetal e equipe multidisciplinar com servigo de reabilitagdo

Metropolitana 1 -
Rio de janeiro

Hospital Geral Federal de grande porte referéncia em urgéncias/emergéncia,
realiza atividades de ensino e pesquisa acompanhamento ambulatorial
especializado e equipe multidisciplinar com servigo de reabilitagdo

Metropolitana 1 -
Duque de Caxias

Hospital Geral Estadual com urgéncia/emergéncia de grande porte, atende
gestagdo de alto risco, mas nao tem cadastrado servigos para acompanhamento
ambulatorial

Metropolitana 2 -
Niteréi

Hospital Universitario Federal com servigos de urgéncia/emergéncia e unidade
materno-infantil, atengo a gestagdo de alto risco, mas baixa capacidade em
cirurgia pediatrica e neurocirurgia apenas para adulto

Norte - Campos
de Goytacazes

Hospital Geral Regional sem fins lucrativos, que presta atendimento a gestacao de
alto risco e cirurgia pediatrica ao SUS, mas nao possui neurocirurgia pediatrica e
acompanhamento ambulatorial para usuarios SUS cadastrado

Metropolitana 2 -
Niteréi

Hospital Geral Estadual com servigo de urgéncia e emergéncia, com atendimento
a gestagdo de alto risco, cirurgia pediatrica, acompanhamento ambulatorial apenas
para o pré-natal de alto risco, mas sem cirurgia pediatrica e ambulatério
especializado cadastrado

Metropolitana 1 -
Rio de janeiro

Hospital Geral Municipal com servigo de urgéncia e emergéncia, com
atendimento a gestagdo de alto risco, cirurgia pediatrica, mas sem neurocirurgia
pediatrica e oferta de servigos para acompanhamento ambulatorial cadastrado

Noroeste -
Itaperuna

Hospital Geral Regional sem fins lucrativos, que presta atendimento a gestacao de
alto risco e cirurgia pediatrica ao SUS ¢ referéncia em neurocirurgia, mas apenas
para adulto e ndo possui oferta ambulatorial cadastrada (pré-natal e pediatrico)

Fonte: Produgdo propria a partir de informagdes do CNES
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DISCUSSAO

A construgdo de linhas de cuidado, baseadas em processos de planejamento que
levem em conta a articulagdo com a clinica/epidemiologia para identificacdo de requisitos
estratégicos de organizagdo dos servigos de satide, s3o um desafio a ser enfrentado para
o0 avango da estrutura¢do de redes de atengdo no cendrio brasileiro!>7.

No que pese a valorizagdo atribuida pelos gestores as instancias regionais de
governanga estas ainda tém seu processo de planejamento e tomada de decisdo mais
marcados pela dificuldade de integracdo/cooperagdo entre os niveis de gestdo, pela
influéncia de interesses eleitorais e corporativos do que pelas politicas de satde e
demandas assistenciais®. Este contexto é pouco favoravel para o aprimoramento de
ferramentas e instrumentos que apoiem a organiza¢do dos servigos de saude e a
constru¢do de caminhos assistenciais numa perspectiva regional®.

Considerando estes desafios este estudo incorporou estratégias que considera
fundamentais para desenvolvimento de processos de planejamento para organizacao de
servigos de saude, como a articulacdo dos conhecimentos da clinica, epidemiologia e
planejamento/gestdo para identificagdo de requisitos de qualidade e seguranca e defini¢@o
do perfil assistencial adequado.

Nesta fase do trabalho incorporou resultados das etapas anteriores do projeto
“Planejamento e Programacdo no ambito das Redes de Atengdo a Satde: organizacdo da
aten¢do as malformacgdes congénitas”, como a constru¢ao do processo de cuidado, os
requisitos estratégicos para organizagao dos servigos, informagdes do diagndstico da rede
de servigos do Estado do RJ para analise do perfil assistencial e identificacdo de unidades
de referéncia.

Partindo-se das informagdes levantadas e dos resultados sistematizados e
validados no grupo de trabalho foi possivel elaborar uma proposta de cendrios para
estruturacdo da linha de cuidado as malformagdes congénitas de abordagem cirurgica
imediata. Cendrios que neste trabalho podem ser entendidos como trés fases de
implantacdo da proposta.

Este cenarios consideraram a diferenga na estimativa de casos, volume de
nascimentos por regido de saude, localizagdo das unidades hospitalares e a necessidade
de concentracdo dos procedimentos cirurgicos para cada segmento assistencial, sendo que

o primeiro foi construido na perspectiva dos casos estimados pelo SINASC e o segundo
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considerando a estimativa de casos a partir do relatorio ECLAMC. O terceiro aborda as
possibilidades de integragdo e interface com outras linhas de cuidado (Figura 2).

Entende-se que a diferenga encontrada na estimativa de casos, a partir das duas
fontes utilizadas, pode ocorrer porque as abordagens metodologicas para captagdo e
registro dos defeitos congénitos ndo sdo as mesmas: no caso do SINASC ¢ de base
populacional e do ECLAMC de base hospitalar; e também porque podem ocorrer falhas
no registro e subnotificagcdo. Assim, depois de operacionalizar a primeira fase do projeto
(Cenario 1) os resultados obtidos precisam ser avaliados para detectar se a demanda
atendida realmente ¢ maior do que a estimativa do SINASC e ajustar a estimativa
conforme a necessidade para o desenvolvimento da proposta do Cenario 2.

Outra iniciativa importante ¢ buscar compreender qual a dimensdo da
subnotificacdo no Estado do RJ e se existem problemas com relagdo ao preenchimento
ou a codificagcdo do campo de malformagdes congénitas na certidao de nascido vivo, de
forma que a estimativa de casos possa ser ajustada para qualificar o desenho de cendrios.

Figura 2 — Proposta de organizacao da linha de cuidado das malformagdes congénitas
de abordagem cirurgica imediata no Estado do Rio de Janeiro

i Concentrar a referéncia dos casos nas 3 unidades
CE&&%}g ! hospitalares da regido Metropolitana 1 priorizadas na
analise do perfil assistencial

i Considerar a expansao para outros municipios da
C];E(Ij\i?}i\}[% 2 Metropolitana 1 (Duque de Caxias), Metropolitana 2
(Niteroi) e regido Norte (Campos de Goytacazes)

CENARIO 3 Analisar interfaces com o desenho da linha de cuidado
das malformagdes congénitas de abordagem cirurgica
INTERFACES tardia e malformagdes incompativeis com a vida

Fonte: Producao propria
No primeiro cenario, partindo da estimativa SINASC, propdem-se a organizacao
da linha de cuidado definindo como centros de referéncia estaduais as 3 unidades que
foram identificadas com perfil assistencial mais adequado para referéncia dos casos
(Figura 1).
Estas unidades além de possuirem um perfil assistencial mais adequado, o que
pressupdem menor necessidade de investimentos, também estdo localizadas na regido e

no municipio que possuem o maior volume de nascimentos por residéncia da mae,
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facilitando o acesso da maior parte dos usuarios. As trés unidades também possuem uma
capacidade instalada potencial para realizar o parto ¢ o cuidado neonatal intensivo
cirargico no mesmo local, evitando o transporte do recém-nascido, e atendendo assim a
um dos principais requisitos de qualidade e seguranca definidos para este grupo de
malformagdes congénitas.

Considerando que as demais regides ndo apresentam, a partir da analise de
nascimentos do SINASC, um volume de casos suficientes para garantir o atendimento de
no minimo 20 casos/ ano por segmento assistencial (cirurgico pediatrico e neurocirurgico)
e unidades hospitalares com potencial para agregar desde os cuidados do pré-natal de alto
risco ao seguimento pediatrico, a inclusdo de centros de referéncia em outras regides de
saude poderia ocorrer num segundo momento.

A construgdo do segundo cenario incluiu os dados do relatorio ECLAMC que
aponta para possibilidade de existéncia de um nimero maior de casos do que os
notificados no SINASC. Desta forma, se esta demanda for confirmada poderiam ser
incorporadas na linha de cuidado outras unidades de referéncia com a expansao da oferta
para outras regides de saude.

Para defini¢dao da proposta deste cenario foram considerados elementos como a
distancia a ser percorrida pelos usudrios; a viabilidade de aportar servicos em outras
regides diante do volume de nascimentos por residéncia da made no territorio; e a
capacidade instalada ja disponibilizada pelos hospitais que estdo nas demais regides.

Assim, os municipios apontados para esta possivel expansdo sdo aqueles que
possuem unidades de saude com perfil assistencial potencial para o atendimento dos
casos, maior concentracao de nascimentos por residéncia da mae, depois da cidade do RJ,
e que se caracterizam como municipios de referéncia regional. Este elementos podem
apoiar um processo de desconcentracdo coordenada da atencao, facilitando o acesso ao
atendimento, diminuindo o deslocamento das gestantes e otimizando os recursos ja
existentes na rede de servigos.

O cenario 3 foi construindo pensando na possibilidade de interface e articulagdo
com a organizac¢ao de outras linhas de cuidado as malformacdes congénitas como, por
exemplo, as de abordagem cirtrgica tardia ou as incompativeis com a vida.

Isto poderia trazer alguns beneficios para processo de organizacdo da rede
regional de aten¢do e ao conjunto das malformagdes congénitas, como: ampliar o volume
de procedimentos cirurgicos por pontos de aten¢do, questdo fundamental para garantia da

qualidade e seguranca de problemas de satide que demandam cuidados especializados;
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proporcionar uma economia de escala pela concentrag¢do de cuidados que demandam alta
densidade tecnologica; qualificacdo do cuidado e elaboragcdo de projetos terapéuticos
multidisciplinares pela sinergia entre os processos de cuidado e concentragdo de equipes
multidisciplinares na mesma unidade.

Este cendrio deveria incluir ndo somente a possibilidade de integragdo entre os
pontos de atencdo ao cuidado neonatal cirirgico, mas também a sinergia e integra¢ao dos
servicos de pré-natal de alto risco, medicina fetal, genética clinica e seguimento
pediatrico.

Pensando numa articulagao com o espaco da macrogestdo, o desenvolvimento das
fases de organizagdo da linha de cuidado deve contemplar também elementos presentes
nas discussdes e estratégias da rede cegonha, na politica de ateng@o a pessoa com doenca
rara ¢ as discussdes no campo da atengdo as criancas com condi¢des cronicas
complexas®6-38,

Outro ponto importante para estruturacao de redes de atengdo ¢ a identificagdo de
um conjunto de mecanismos de coordenacdo para garantir o acompanhamento e a
passagem do usuario entre os servigos, entre os niveis de atencdo e estabelecer as
atribui¢des de cada ator na gestdo da linha de cuidado®.

As estratégias de coordenagdo assistencial que foram identificadas durante o
processo de discussdo e planejamento desta linha de cuidado foram agrupadas
considerando as perspectivas da mesogestdo, referente ao nivel de gestdo
regional/estadual, e de microgestdo que envolve a gestdo da clinica.

Assim, caberia ao gestor estadual conduzir os processos de pactuagdo com as
unidades hospitalares identificadas, no que se refere a analise das informacgdes levantadas
e a possibilidade de adesdo a proposta de organizagdo da linha de cuidado, bem como a
articulagdo com os municipios e as instancias de gestao pertinentes.

Isto inclui também a defini¢do do fluxo para o encaminhamento de todos os casos
rastreados na atencdo pré-natal aos centros de referéncia, articulagdo deste processo com
o cuidado na atengdo primadria e os processos de regulacdo; o detalhamento do perfil
assistencial de cada unidade hospitalar, incluindo andlise desde o pré-natal até o
seguimento pedidtrico e possibilidade de atenc¢ao ao risco materno e/ou fetal; e andlise da
demanda e programagdo de recursos, como dimensionamento da equipe, numero de
leitos, procedimentos € equipamentos necessarios.

Para a articulacdo entre os hospitais foi sugerida a estruturacdo de um comité

permanente que retina os especialistas clinicos das 3 unidades priorizadas no cendrio 1.
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A criacdo deste comité teria como objetivo qualificar a comunica¢do dos centros de
referéncia para andlise dos casos, ajuste dos fluxos de encaminhamento e elaboracdo de
protocolos clinicos ou identificagdo de outros instrumentos que apoiem a gestao da clinica
e integracdo das equipes.

No caso da microgestdo destaca-se a importancia de articulagdo dos diferentes
servigos que incluem o cuidado obstétrico, neonatal, cirurgico e pediatrico estabelecendo
mecanismos de comunicagdo internos nos hospitais para a elaboracdo de planos
terapéuticos integrados, plano de alta hospitalar e cuidado centrado na familia. Como
alguns casos sdo raros ¢ demandam um conjunto de questdes bem especificas para o
tratamento - cuidado domiciliar, reabilitagdo, articulagdo com politicas publicas para
transporte, educagdo, suporte social - a definicdo de um gestor de caso também poderia
ser incorporada como uma estratégia de gestdo da clinica®*%6.

Acredita-se que a proposta apresentada, bem como o percurso para sua
elaboracdo, podem subsidiar processos de planejamento e programacdo que
necessariamente deverdo considerar realidades locais e também envolver outros atores,
como os profissionais e gestores das unidades hospitalares e da atencdo primaria em
saude.

A partir desta articulagdo serd possivel fazer um detalhamento dos cenarios e das
fases para organizacao da linha de cuidado, andlise de viabilidade da proposta e pactuacao
de estratégias para sua operacionalizagdo.

Mesmo reconhecendo que existem no cendrio nacional inimeros desafios ao nivel
da atencdo primaria em saide, do acompanhamento pré-natal e do rastreamento dos
defeitos congénitos, neste estudo optou-se por focar na atengao especializada para iniciar
o processo de estruturag@o da linha de cuidado. Esta escolha se deu tanto pela densidade
tecnologica envolvida na atengdo as malformagdes congénitas, como pela lacuna que
existe na produgdo de propostas de planejamento e organizagido dos servicos hospitalares
numa perspectiva macroregional'.

Os servigos especializados, em especial os servigos hospitalares de alta densidade
tecnologica, demandam bases populacionais maiores para serem resolutivos e precisam
ser pensados em escala regional para garantir elementos como qualidade, seguranga e
economia de escala. Assim, a organizacdo e integracao destes servigos na rede demanda
um papel proativo do gestor estadual, das instancias regionais e a condug@o de processos
de planejamento de forma articulada com as demandas assistenciais e as melhores

evidéncias clinicas.



180

Neste sentido, a elaboragdo de propostas que busquem uma maior articulagao do
conhecimento clinico para identificagdo de parametros e estratégias de organizagdo dos
servicos podem contribuir para reestruturagao dos processos de planejamento regional no

ambito das redes de atengao.
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CAPITULO III
CONSIDERACOES FINAIS

A proposta principal deste estudo foi desenvolver um processo de planejamento e
programacao para organizacao da atencdo as malformagdes congénitas. Para dar conta
desta tarefa foi necessario articular um conjunto de referenciais tedricos, estratégias
metodolodgicas e mobilizar atores e conhecimentos de diferentes areas.

Desta forma foi possivel cumprir com os objetivos iniciais, tanto no que diz
respeito a andlise da atencdo as malformagdes congénitas para definicdo de linhas de
cuidado e a identificagdo de requisitos estratégicos de organizag¢do dos servigos, como a
aplicagdo destes resultados para diagnostico e apresentagdo de uma proposta para o caso
do Estado do Rio de Janeiro. Os resultados desta construgdao foram consolidados nos
quatro artigos apresentados na tese, os quais incluem as etapas, discussdo e algumas
reflexdes que o trabalho permitiu acerca dos desafios encontrados na estruturacdo do
processo de planejamento para organizagdo dos servigos de saude.

O referencial tedrico utilizado acrescentou elementos importantes para pensar o
planejamento no &mbito das redes de atencdo, especialmente no que se refere aos servigos
hospitalares especializados. A consolidacdo de varidveis e critérios permitiu que os
conceitos das redes de atengdo e da gestdo estratégica hospitalar estivessem presentes
desde o primeiro momento do trabalho, orientando a construcio das etapas do estudo e,
principalmente, a condugdo do processo de tomada de decisdo para elaboracdo dos
resultados e propostas.

Assim, a proposta elaborada para organizacdo da atencdo e dos servigos de
referéncia pode contribuir para qualificagdo do cuidado pré-natal e do cuidado intensivo
neonatal cirirgico nas situagdes de malformagdes congénitas, assim como promover de
melhorias na coordenagdo, regulagdo e acesso aos servicos de atengao perinatal como um
todo.

O caminho adotado neste trabalho também permitiu identificar alguns elementos
que requerem aprofundamento e didlogo com outros referenciais, mas que podem
contribuir para pensar mudangas e o aprimoramento dos processos de planejamento no
ambito regional.

Entre estes elementos destaca-se a importancia da estruturacdo de momentos que
articulem o conhecimento da clinica, epidemiologia e planejamento/gestao nos processos

de planejamento em saiude que tenha como foco o desenho de fluxos e linhas de cuidado



184

e a organizacdo dos servicos de saude. Foi esta articulagdo que viabilizou a construgdo e
desenvolvimento das propostas apresentadas neste estudo.

O momento de analise estratégica permitiu a constru¢do de uma outra forma de
abordagem das malformagdes congénitas, a partir do agrupamento de casos, para o
desenho de linhas de cuidado. Esta forma de abordagem pode contribuir para pensar a
organiza¢cdo da atengdo para problemas que envolvem alta densidade tecnologica e
servigos especializados, otimizando os recursos ¢ facilitando a estruturacdo de rotas
assistenciais e o desenho de linhas de cuidado na perspectiva regional.

A defini¢do do processo de cuidado e dos requisitos estratégicos demostrou a
necessidade de ampliar a discussdo sobre instrumentos e/ou documentos que precisam ser
estruturados com objetivo de orientar gestores e profissionais quanto ao critérios e
recomendacdes para organizagao dos servigos de saude.

Da mesma forma que os protocolos e diretrizes clinicas orientam a pratica clinica
e as decisdes quanto a configuragdo das equipes e atividades no espago da microgestdo,
a constru¢do de recomendagdes e requisitos estratégicos de qualidade e segurancga
orientam as decisdes no espago da mesogestdo, apontando a melhor forma de organizacao
e articulacao das unidades de saude.

Como nio existem orientacdes claras no cenario nacional quanto ao processo de
elaboracdo de um documento com estas caracteristicas, optou-se neste estudo pela
utilizagdo dos conceitos e fundamentos das RAS, o que possibilitou a identificacao destas
recomendacdes e requisitos estratégicos para organizacdo da aten¢do as malformacdes
congeénitas.

No entanto, é no espago da macrogestdo que estes documentos e recomendacdes
precisariam ser formuladas de forma articulada com as politicas nacionais e os parametros
de programacdo do SUS. Assim, permitiriam a incorporagdo de requisitos mais
estratégicos de organizacdo das agdes e servicos de saude, focados na qualidade,
seguranga e integracdo dos servicos e subsidiariam os processos de planejamento e
organizag¢do dos servigos de saude nos territérios estaduais/regionais.

Quanto ao processo de analise e definicdo do perfil assistencial no cenério
brasileiro, no que se refere as experiéncias de aplicagdo do enfoque démarche stratégique,
a perspectiva de andlise adotada ¢ a do contexto interno das organizagdes para articular
suas atividades assistenciais e situd-las numa rede coordenada de servigos. No entanto,
permanecem lacunas e desafios no que se refere a qualificacdo dos processos de analise

e definicdo do perfil assistencial das organizagdes hospitalares, numa perspectiva
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macrorregional, para estruturacdo de uma rede coordenada e articulada de servigos
especializados.

Ampliar a discussdo em torno da andlise e do processo de definicdo do perfil
assistencial hospitalar numa perspectiva regional ¢ fundamental, por exemplo, para
organiza¢do dos servicos que envolvem alta densidade tecnoldgica, necessidade de
concentragdo de casos especificos e equipe com experiéncia e formagao especializada. A
qualificacdo do processo de definicao do perfil assistencial pode contribuir para o desenho
das linhas de cuidado, permitindo especificar melhor as responsabilidades de cada servico
de referéncia e as condi¢gdes ou grupo de casos que serdo atendidos em cada unidade na
rede de atencao.

Neste trabalho, algumas variaveis e elementos da gestdo estratégica hospitalar e
do enfoque démarche stratégique foram incorporados, principalmente, no momento de
analise das malformagdes congénitas e defini¢do do perfil assistencial dos servigos
hospitalares de referéncia. No entanto, existem varios outros aspectos deste referencial
que podem ser explorados e com potencial de contribuicdo para discussdo da gestdo e
integracdo das unidades hospitalares nas redes de atengdo a saude.

Acredita-se que as estratégias e ferramentas utilizados para constru¢cdo do
processo de planejamento neste estudo podem auxiliar profissionais e gestores na
construcao de caminhos assistenciais e linhas de cuidado para outros problemas de saude.
Contribuindo, desta forma, para qualificacdo e o aprimoramento dos processos de
planejamento e organizagdo dos servigos de saide no escopo das redes de atengdo a

saude.
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ANEXO 1
Mapa das Regides de Saude do Estado do Rio de Janeiro
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