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Russoni C. Atenção integral à saúde de crianças e adolescentes com afecções 
congênitas: o impacto da pandemia covid-19 sobre a assistência. [Dissertação de 
Mestrado em Medicina]. Botucatu: Faculdade de Medicina de Botucatu-UNESP; 2024. 

RESUMO: 

Com o início da pandemia COVID 19 a partir de março de 2020, ocorrem inúmeros 
casos e mortes pelo adoecimento da população pela doença. Dessa forma, inúmeros 
serviços médicos, tais como Undiades Básicas de Saúde e Serviços Secundários e 
Terciários tiveram que se reestruturar visando ao atendimento desses pacientes. 
Objetivos: Caracterizar o Serviço de Pediatria Genética e sua inserção no sistema de 
saúde, descrevendo os atendimentos realizados, a caracterização das crianças e 
adolescentes atendidos, os diagnósticos das afecções assistidas, o impacto da 
pandemia sobre o seguimento e a avaliação sobre o impacto na assistência destas 
crianças, pelo uso do serviço. Considerado para avaliação o período de 2020 a 2022, 
comparado com os anos de 2016 a 2019. Método: Estudo incluindo os dois 
ambulatórios de genética do Hospital das Clinicas de Botucatu - Serviço de Pediatria 
Genética, com levantamento de dados quantitativos, em registros de sistema 
eletrônico de atendimento, disponibilizado pelo serviço. Foram levantados: cidade de 
procedência; número de consultas realizadas; idade das crianças no início do 
seguimento; diagnósticos pelo CID-10; número de casos novos e de consultas 
ambulatoriais no Serviço de Pediatria Genética; de atendimentos em urgência e/ou 
internação; número de especialidades em seguimento conjunto; principais exames 
laboratoriais realizados no período. Resultados: Foram vistos no período 410 
pacientes, sendo o número de atendimentos ambulatoriais de 843, com redução de 
400 atendimentos em relação ao ano de 2019, e de 247 ao ano inicial da pandemia, 
portanto, uma redução de 38,2% no número de atendimentos. A maior frequência de 
atendimentos foi entre menores de quatro anos de idade (50,7%), com destaque para 
o ano de 2021 no qual com maior percentual de atendimentos para crianças menores 
de um ano de idade (36%). Entre os anos de 2020 a 2022 houve um crescimento no 
número de atendimentos ano a ano, porém sem atingir os valores pré pandêmicos 
(2019). Eram procedentes de Botucatu 23,2% dos pacientes, sendo que outros 69 
municípios respondiam pelo restante dos atendimentos. No período do estudo, 199 
iniciavam seguimento (48,5%), sendo a maioria nos anos de 2021 e 2022, 
respectivamente, 43,2% e 37,1%. O principal diagnóstico associado aos pacientes foi 
relacionado ao Capítulo XVII – Malformações, anomalias congênitas (75,6%), seguido 
pelo Capítulo V – Transtornos mentais e comportamentais (5,8%). A principal 
especialidade médica em seguimento conjunto foi a Neurologia Infantil, sendo destes 
40,4% que realizaram consulta no período. Em consulta multiprofissional foram 64,4% 
dos pacientes sendo a terapia ocupacional a principal especialidade (18%). O ano de 
2021 teve o maior percentual de atendimentos em urgência/emergência (35,7%), 
seguido pelo ano de 2022 (35,1%); e a maior concentração de internações ocorreu no 
ano de 2020 (35,1%), seguido pelo de 2021 (33,9%). Houve uma redução na 
realização dos exames laboratoriais, com destaque para a redução de 55,9% de 
cariótipos em comparação com o período de 2016-2019. Conclui-se que houve um 
impacto efetivo no seguimento destas crianças durante o período da pandemia, e que 
estratégias para a não perda deste acompanhamento é fundamental para estas 
crianças, que necessitam de estimulação e cuidado integral de forma contínua para 
manutenção e aprimoramento de suas condições de saúde. 
Descritores: Afecções congênitas; Avaliação de serviços de saúde; Genética; 
Assistência integral; Pandemia covid-19. 
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Russoni C. Comprehensive Health Care for Children and Adolescents with Congenital 
Disorders: The Impact of the Pandemic COVID-19 about Assistance. [Master's Thesis 
in Medicine]. Botucatu: Botucatu Medical School – UNESP; 2024. 

ABSTRACT 
With the start of the COVID 19 pandemic in March 2020, numerous cases and deaths 
occurred as the population fell ill with the disease. Therefore, numerous medical 
services, such as Basic Health Centers and Secondary and Tertiary Services, had to 
be restructured to care for these patients. Objectives: Characterize the Genetic 
Pediatrics Service and its insertion in the health system, describing the care provided, 
the characterization of the children and adolescents served, the diagnoses of the 
conditions assisted, the impact of the pandemic on follow-up and the assessment of 
the impact on care of these children, through the use of the service. The period from 
2020 to 2022 was considered for evaluation, compared with the years 2016 to 2019. 
Method: Study including the two genetics outpatient clinics of the Hospital das Clinicas 
de Botucatu - Genetic Pediatrics Service, with quantitative data collection, in electronic 
care system records, made available by the service. The following were collected: city 
of origin; number of consultations carried out; age of children at the start of followup; 
diagnoses using ICD-10; number of new cases and outpatient consultations at the 
Genetic Pediatrics Service; emergency care and/or hospitalization; number of 
specialties in joint follow-up; main laboratory tests carried out during the period. 
Results: 410 patients were seen during the period, with the number of outpatient visits 
being 843, a reduction of 400 visits compared to 2019, and 247 to the initial year of the 
pandemic, therefore, a 38.2% reduction in the number of services. The highest 
frequency of services was among children under four years of age (50.7%), with 
emphasis on the year 2021, which had the highest percentage of services for children 
under one year of age (36%). Between the years 2020 and 2022 there was an increase 
in the number of visits year after year, but without reaching pre-pandemic values 
(2019). 23.2% of patients came from Botucatu, with another 69 municipalities 
accounting for the remainder of the care. During the study period, 199 began followup 
(48.5%), with the majority in the years 2021 and 2022, respectively, 43.2% and 37.1%. 
The main diagnosis associated with patients was related to Chapter XVII – 
Malformations, congenital anomalies (75.6%), followed by Chapter V – Mental and 
behavioral disorders (5.8%). The main medical specialty in joint follow-up was Child 
Neurology, of which 40.4% underwent consultation during the period. 64.4% of patients 
attended a multidisciplinary consultation, with occupational therapy being the main 
specialty (18%). The year 2021 had the highest percentage of urgent/ emergency visits 
(35.7%), followed by the year 2022 (35.1%); and the highest concentration of 
hospitalizations occurred in 2020 (35.1%), followed by 2021 (33.9%). There was a 
reduction in the performance of laboratory tests, with emphasis on the 55.9% reduction 
in karyotypes compared to the period 2016-2019. It is concluded that there was an 
effective impact on the follow-up of these children during the pandemic period, and that 
strategies to avoid losing this follow-up are essential for these children, who need 
continuous stimulation and comprehensive care to maintain and improve their 
conditions. of health. 
Descriptors: Congenital conditions; Assessment of health services; Genetics; 
Comprehensive assistance; Covid-19 pandemic. 
 
 



 8

Sumário: 

 

1. Introdução………………………………………………………. 

 

9 

 
2. Objetivos ……………………………………………………….. 24 

3. Método.………………………………………………………….. 25 

4. Resultados e Discussão……………………………….......... 27 

5. Limitações do estudo ………………………………………. 41 

6. Considerações finais e Conclusão ………………………. 42 

7. Referências bibliográficas…………………………………… 45 

8. Anexo…………………………………………………………… 50 

  

  



 9

HIPÓTESES DE ESTUDO: 

1) Quando há um sistema que integra os cuidados em saúde de crianças e 

adolescentes com afecções congênitas, incluindo as síndromes genéticas, 

principalmente a síndrome de Down, o cuidado às crianças promove um melhor 

crescimento e desenvolvimento destas. 

2) Um serviço de atenção integral à saúde de crianças e adolescentes inseridos em 

um hospital universitário deve ser capaz de coordenar ações de assistência.  

3) Durante os anos de 2020 e 2022, o HCFMB enfrentou a pandemia, e a população 

a vivenciou. Houve impacto com redução no número de atendimentos diários à estes 

pacientes e redução da inclusão de novos, levando a uma fragmentação ou 

descontinuidade da assistência. 

4) Houve demora entre o encaminhamento e o primeiro atendimento nos casos 

inseridos neste período, pela limitação no número de atendimentos diários nos 

ambulatórios do HCFMB. 

1. INTRODUÇÃO 

1.1 A assistência á saúde e as anomalias congênitas ou malformações 

genéticas. 

As anomalias congênitas são alterações estruturais ou funcionais que ocorrem 

durante a vida intrauterina. Aproximadamente uma em cada 5 mortes no período 

neonatal são decorrentes de defeitos congênitos na América Latina e no Caribe. Suas 

causas são multifatoriais, sendo as principais delas infecções, estado nutricional 

materno, uso de medicamentos e drogas na gestação, além de fatores genéticos 

(BRASIL, 2023a).  

De acordo com a Organização Mundial da Saúde, pelo menos 3% dos recém-nascidos 

no mundo são diagnosticados com alguma forma de anomalia congênita, resultando 

em cerca de 300 mil mortes de crianças durante as primeiras quatro semanas de vida. 

No Brasil, anualmente, menos de 1% dos nascidos vivos (cerca de 24 mil) são 

registrados no Sistema de Informações sobre Nascidos Vivos (SINASC) com algum 

tipo de anomalia congênita. De acordo com o Sistema de Informações sobre 
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Mortalidade (SIM), essas condições estão entre as principais causas de mortalidade 

infantil. Destaca-se que, conforme estabelecido pela Lei no 13.685, de 25 de junho de 

2018, todas as anomalias congênitas detectadas no recém-nascido possuem caráter 

de notificação compulsória. Todavia, mesmo com a obrigatoriedade da notificação, 

ocorre subnotificação se comparado a outros países (BRASIL, 2023a). 

Entre os anos de 2010 e 2022 foram registrados no SINASC 37.126.352 nascidos 

vivos, dos quais 309.140 (0,83%) apresentaram alguma anomalia congênita. Em 

média, 23.793 nascidos vivos ao ano apresentaram alguma anomalia congênita, com 

prevalência de 83 casos para cada 10 mil nascidos vivos no período avaliado. O ano 

de 2016 foi responsável pelo maior número de pacientes (26.054 casos) devido à 

epidemia de casos de microcefalia e outras anomalias cerebrais em nascidos vivos 

no País em função da infecção congênita pelo vírus Zika. Por outro lado, o ano com 

menor número de registros foi 2010 (21.772 casos). Dentre os nascidos vivos com 

anomalias congênitas, a maioria (257.259 casos, cerca de 83% no período avaliado) 

apresentou uma anomalia congênita isolada, enquanto o restante (52.049 casos, 

cerca de 17%) apresentou anomalias múltiplas (BRASIL, 2023a).  

De maneira geral, alguns tipos de anomalias congênitas apresentam maior 

prevalência, dependendo do perfil materno e gestacional. Levando em conta a idade 

materna, a prevalência de defeitos de parede abdominal demonstrou-se superior entre 

as mães jovens (≤ 19 anos), enquanto que as cardiopatias congênitas e a síndrome 

de Down foram mais prevalentes entre as mães com idade avançada (≥ 35 anos). 

Quanto aos aspectos socioeconômicos maternos, como a escolaridade, percebeu-se 

uma maior prevalência de anomalias de diagnóstico mais complexo, como 

cardiopatias congênitas, entre os filhos de mães com ≥ 8 anos de estudo. 

Considerando aspectos gestacionais, filhos de mães com histórico de abortos, 

especialmente de repetição (≥ 2 abortos), apresentaram maior prevalência de 

anomalias congênitas, especialmente cardiopatias congênitas e síndrome de Down. 

A prematuridade se destacou neste contexto, sendo a prevalência de anomalias em 

prematuros mais do que o dobro que em nascidos a termo. Finalmente, analisando 

aspectos dos nascidos vivos, percebe-se que a presença de anomalias congênitas é 

mais comum entre aqueles com índice de Apgar no 5º minuto ≤ 7 ou que nasceram 

com baixo peso (< 2.500 g). Em relação ao comportamento das prevalências das 
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anomalias prioritárias para a vigilância ao nascimento ao longo dos anos de 2010-

2022, os defeitos de membros foram as anomalias congênitas mais prevalentes em 

todos os anos avaliados. As cardiopatias congênitas aparecem como o segundo grupo 

de anomalias mais frequentes, mostrando um aumento significativo ao longo do 

período considerado. Além disso, é importante destacar que ao longo desses anos 

um surto de casos de microcefalia foi identificado entre os anos de 2015 e 2017, sendo 

considerado uma emergência em saúde pública (BRASIL, 2023a).  

De maneira geral, os grupos de anomalias congênitas possuem ampla variação na 

sua prevalência em relação às diferentes regiões e estados do país. A Região Norte 

apresentou a maior prevalência de defeitos de parede abdominal. No Nordeste houve 

maior prevalência de defeitos de tubo neural, defeitos de órgãos genitais e defeitos de 

membros. A Região Sudeste destacou-se quanto à prevalência de microcefalia e 

cardiopatias congênitas. Por fim, o Sul apresentou a maior prevalência de fendas orais 

e síndrome de Down (BRASIL, 2023a). 

Na figura 1 observamos as principais anomalias congênitas no Brasil entre os anos 

de 2010 e 2022, dados divulgados pelo SINASC. Já na figura 2, está representada a 

prevalência das anomalias por unidades federativas do Brasil no ano de 2022. Neles, 

observamos que o Estado de São Paulo corresponde a principal unidade federativa 

em prevalência de anomalias congênitas no Brasil. Só no ano de 2022 observamos 

5351 anomalias para 512.520 nascidos vivos, com mais de 100 anomalias para cada 

10.000 nascidos vivos (BRASIL, 2023a). 



 12

Figura 1 - Prevalências por 10 mil nascidos vivos de diferentes grupos de anomalias 

congênitas consideradas prioritárias para a vigilância ao nascimento – Brasil, 2010 a 

2022. 

Figura 2 - Distribuição, por unidade da Federação, das prevalências por 10 mil 

nascidos vivos, dos grupos de anomalias congênitas consideradas prioritárias para a 

vigilância ao nascimento (BRASIL, 2022). 
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Dentre os grupos de anomalias congênitas prioritárias, o mais prevalente no país no 

período entre 2010 e 2022 foi o grupo de defeitos de membros (códigos da CID-10 

Q66, Q69, Q71, Q72, Q73, Q74.3), com 26/10.000 nascidos vivos. Em 2022, a maior 

e menor prevalência foram, respectivamente, nos estados de Sergipe e Amazonas. 

Representam o principal tipo de anomalia congênita não cromossômica em recém 

nascidos. São de diversos fenótipos, incluindo a ausência parcial ou completa do 

membro, ou de acometimento apenas das extremidades superiores ou inferiores 

(BRASIL, 2023a).  

As cardiopatias congênitas (códigos da CID-10 Q20 a Q28) foram o segundo grupo 

de anomalias congênitas mais prevalentes nos anos avaliados com 11/10.000 

nascidos vivos. Em 2022, a maior e menor prevalência foram, respectivamente, nos 

estados de São Paulo e Amazonas. As cardiopatias congênitas consistem em 

alterações estruturais do coração e/ou dos seus vasos sanguíneos e são um dos 

principais responsáveis pela morte na primeira infância, representando um importante 

problema global de saúde (BRASIL, 2023a).  

As fendas orais (códigos da CID-10 Q35, Q36, Q37) correspondem ao terceiro grupo 

de anomalias mais prevalentes no país nesse mesmo período, apresentando 

prevalência de 7/10.000 nascidos vivos. Em 2022, a maior e menor prevalência no 

país foram, respectivamente, nos estados de Sergipe e Maranhão. De etiologia 

complexa, podem ocorrer de forma isolada ou sindrômica. A prevalência dessas 

anomalias é de cerca de 10-13/10.000 nascidos vivos, variando de acordo com grupos 

étnicos, áreas geográficas, exposição ambiental e situação socioeconômica (BRASIL, 

2023a).  

Os defeitos de órgãos genitais (códigos da CID-10 Q54 e Q56) ocorreram em 5/10.000 

nascidos vivos entre os anos de 2010 e 2022. Em 2022, a maior e menor prevalência 

foram, respectivamente, nos estados de Sergipe e Amapá. As hipospádias são mais 

prevalentes, sendo clinicamente caracterizadas pelo desenvolvimento incompleto da 

uretra, correspondendo ao principal tipo de anomalia congênita do órgão genital 

masculino mundialmente. O sexo indeterminado e o pseudo-hermafroditismo são 

anomalias congênitas de caráter morfológico e fisiológico, nas quais o recém-nascido 

apresenta desenvolvimento atípico de cromossomos, das gônadas e/ou do sexo 

anatômico (BRASIL, 2023a).  
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Os defeitos de tubo neural (códigos da CID-10 Q00.0, Q00.1, Q00.2, Q01, Q05) 

tiveram uma prevalência de 5/10.000 NV entre 2010 e 2022. Em 2022, a maior 

prevalência no país ocorreu no Ceará, enquanto que a menor foi igualmente afetada 

nos estados do Acre e Amapá. Essas anomalias congênitas são oriundas de defeitos 

no desenvolvimento do sistema nervoso central que resultam de falhas no fechamento 

do tubo neural, estrutura embrionária responsável por originar o cérebro e a medula 

espinal. Possuem uma apresentação clínica variável, e em muitos casos são 

extremamente graves, levando à morte precoce, muitas vezes intrauterino BRASIL, 

2023a).  

A síndrome de Down (código da CID-10 Q90) apresentou uma prevalência de 

4/10.000 nascidos vivos no período avaliado. Em 2022, apresentou prevalências entre 

1/10.000 nascidos vivos (Maranhão) e 9/10.000 nascidos vivos (Rio Grande do Sul). 

Tal condição é a anomalia cromossômica mais comum, causada pela presença de 

uma cópia extra do cromossomo 21 e inclui alterações faciais, musculoesqueléticas e 

comprometimento intelectual. Em geral, ocorre em 1 a cada 650 a 1000 gestações 

(SBP, 2020). Indivíduos com Síndrome de Down possuem uma neuroplasticidade 

importante, dependente de vários fatores para o seu desenvolvimento adequado, 

incluindo contexto familiar, educacional e ambiental que envolvem acompanhamento 

multiprofissional com médicos, fisioterapeutas, fonoaudiólogos, terapeutas 

ocupacionais e psicólogos. Essas crianças são mais propensas a desenvolver déficits 

cognitivos, psicomotores e pôndero-estaturais, além de doenças orgânicas como 

tireoidiopatias, cardiopatias, doenças mieloproliferativas, dentre outras, sendo de vital 

importância a família estar ciente do papel de cada um no desenvolvimento da criança, 

com participação ativa e interligação entre os diferentes atores nesse processo (SBP, 

2021). 

Os defeitos de parede abdominal (códigos da CID-10 Q79.2, Q79.3) foram o segundo 

grupo de anomalias menos prevalentes no País entre 2010 e 2022, com 3/10.000 

nascidos vivos. Em 2022, a maior e menor prevalência foram, respectivamente, nos 

estados de Roraima e Bahia. Tais defeitos constituem um grupo de anomalias 

congênitas caracterizadas pela herniação dos órgãos abdominais (BRASIL, 2023a).  

A microcefalia apresentou prevalência de 2/10.000 NV no Brasil no período avaliado. 

Destaca-se ao longo desse período um surto de casos que foi identificado entre os 
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anos de 2015 a 2017. Em 2022, prevalências inferiores a 1/10.000 nascidos vivos 

foram identificadas em 11 unidades federativas, com máxima de 3/10.000 nascidos 

vivos em Roraima. A microcefalia, avaliada por meio da medida da circunferência do 

perímetro cefálico, é definida quando o resultado é inferior a menos 2 desvios-padrão 

da média, em comparação com indivíduos da população de referência com a mesma 

idade e o mesmo sexo. Refere-se ainda como microcefalia grave a medida do 

perímetro cefálico inferior a menos 3 desvios-padrão (BRASIL, 2023a). 

A figura 3 retirada do “Boletim Epidemiológico – Análise da Situação Epidemiológica 

das Anormalidades Congênitas no Brasil, 2010 a 2022” apresenta os principais grupos 

de anomalias congênitas no Brasil por prevalência a cada 10 mil nascidos vivos. Nela, 

observamos que os defeitos de membros são as principais anomalias congênitas em 

todos os anos avaliados no período, seguido das cardiopatias congênitas. 

Em relação a DRS VI, só no ano de 2022, dentre os 6405 nascidos vivos, 207 tiveram 

anomalias congênitas notificadas. Deles, 42 correspondem a nascidos apenas na 

cidade de Bauru (20,2%), seguido por Botucatu com 27 pacientes (13%).  

Figura 3 - Distribuição das prevalências de diferentes grupos de anomalias congênitas 

consideradas prioritárias para a vigilância ao nascimento por 10 mil nascidos vivos, 

Brasil, 2010 a 2022. 
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A maior parte das anomalias estão presentes em países de baixa renda onde temos 

um contexto de pré natal inadequado, uma maior predisposição a infecções devido a 

precariedade da saúde e o uso de substâncias (medicamentos e drogas) proibitivas 

na gestação (TREVILATO, 2022). Disso, temos que vários determinantes sociais da 

saúde como fatores sociais, econômicos, culturais, étnicos, psicológicos e 

comportamentais influenciam no curso de uma doença em uma certa população, tanto 

individual quanto coletivamente, seja de maneira positiva ou negativa (DAHLGREN, 

1991).  

Infelizmente, pacientes com anomalias raras experimentam barreiras para o cuidado 

integral e 95% delas não possuem tratamento específico. Isso ocorre pela falta de 

acesso a especialistas e conhecimento limitado do curso de determinadas doenças. 

Além disso, esses transtornos muitas vezes requerem cuidados multidisciplinares 

especializados, gerando diagnósticos tardios, com dificuldade do acesso ao cuidado 

continuo (AUGUSTINE, 2017) 

Nesse sentido, o Sistema Único de Saúde possui papel fundamental. A partir dos 

princípios de universalidade, integralidade e equidade, procura diminuir as diferenças 

sociais, fornecendo inclusão. Com o foco na prevenção e promoção da saúde, prioriza 

os que mais necessitam, tornando-se peça chave para diminuir as desigualdades e 

melhorar a qualidade de vida da população (MATTA, 2007). 

A integralidade no Sistema Único de Saúde (SUS) deve ser amplamente empregada 

a todos, e especialmente às crianças e adolescentes com afecções congênitas, com 

o intuito de promover estímulo oportuno para o seu pleno crescimento e 

desenvolvimento. Mas também a fim de prevenir complicações e realizar 

investigações periódicas para detectar comorbidades próprias das malformações e 

alterações congênitas ou síndromes genéticas (BRASIL, 2009). 

Assim, as anomalias congênitas e as doenças geneticamente determinadas 

representam um importante problema de saúde pública no Brasil, e a compreensão 

de seus mecanismos etiopatogênicos, sua elucidação diagnóstica e a assistência 

integral aos que apresentam estas alterações e doenças devem merecer uma atenção 

especial. O SUS, com o olhar voltado a esta preocupação instituiu em 2009 a Política 
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Nacional de Atenção Integral em Genética Clínica, através da Portaria MS/GM nº 81 

(BRASIL, 2009). 

Reforçando esta Política de Atenção Integral, em 2014 o Ministério da Saúde instituiu 

através da Portaria 199/2014 a Política Nacional de Atenção Integral às pessoas com 

doenças raras, que inclui um eixo para as determinadas geneticamente. Porém pouco 

se tem avançado no sentido do reconhecimento e adequado tratamento a estas 

pessoas no SUS (BRASIL, 2014b) 

O número de programas específicos destinados a detectar estas doenças e atuar na 

promoção da saúde e na prevenção de agravos ainda é muito escasso no Brasil. O 

que se verifica é que, como não há uma ampla assistência pública estruturada a estes 

pacientes, o cuidado integral e a Rede de Atenção à Saúde (RAS) não tem se 

efetivado. É frequente que organizações não governamentais e filantrópicas, ou 

mesmo o setor privado, acabem assumindo este cuidado, que deve ser 

responsabilidade prioritariamente do SUS (BRASIL, 2014a).  

1.2 Avaliação de serviços de saúde 

Um pré-requisito fundamental para garantir a qualidade de um serviço é que ele possa 

ser constantemente aprimorado e adequado às necessidades de saúde da 

comunidade. Para isso é necessário conhecer o serviço de saúde sob vários aspectos, 

atendendo ao interesse do gestor, dos usuários e dos profissionais que prestam 

assistência (PINHO, 2003) e, ainda, de quais são os problemas de saúde efetivamente 

existentes. 

A avaliação é um processo fundamental na busca por qualidade no SUS, indicando 

ao gestor quais as possibilidades de intervenção no processo de assistência à saúde 

(BOSI e UCHIMURA, 2007), devendo ser parte integrante do planejamento em saúde. 

O processo avaliativo deve ser dinâmico. Feito o diagnóstico de determinada 

realidade, implementadas ou redirecionadas as ações necessárias, novamente se 

quantifica o problema para se verificar constantemente a efetividade das medidas 

adotadas (DIAS-DA-COSTA et al., 2000).  

Ainda na atualidade, após 30 anos de existência do SUS, há ainda, como citado por 

Acurcio et al. (1991), a atividade de avaliação, especificamente dos serviços de saúde, 



 18

apresenta dificuldades conceituais e operacionais e não há nenhum sistema nacional 

de avaliação sistemática e continua, ficando portanto, a avaliação na dependência da 

visão dos que a produzem, não sendo assim neutra tecnicamente, ou imparcial (Moita, 

2022).   

Novaes (2000), enfatiza que a avaliação de serviços vivencia dificuldades a serem 

enfrentadas para que possam produzir conhecimento, pois sempre o conhecimento 

sobre a realidade que se apresenta tem um sentido e uma razão de ser. Há diversos 

modelos de avaliação com várias metodologias e técnicas.  

A auditoria de prontuários é o principal instrumento na avaliação dos processos de 

prestação de assistência à saúde pela facilidade de acesso aos registros, 

principalmente dos atendimentos médicos (BROOK 1992; SILVA et al., 2019), 

podendo ser utilizado como fonte primária de dados ou de forma complementar a 

dados coletados diretamente da clientela.  

Avaliar é, portanto, um passo relevante e necessário na atenção à saúde. Os métodos 

propostos para a avaliação estão relacionados aos seus propósitos e terão influência 

direta nos seus resultados (DONABEDIAN, 1978). 

 

1.3  O Serviço de Pediatria Genética do Hospital das Clínicas de Botucatu  

 

Em janeiro de 2009 foi publicada a Portaria nº 81 instituindo no âmbito do SUS a 

Política Nacional de Atenção Integral em Genética Clínica, mas a Secretaria de 

Atenção à Saúde (SAS) não divulgou as medidas necessárias para a plena 

implantação desta Política. Assim, há ainda uma lacuna muito grande no atendimento 

aos que tem afecções congênitas e genéticas no Brasil (RASKIN,2010). 

Assim, a estruturação do Serviço de Pediatria Genética (SPG) do HCFMB, vem tentar 

preencher esta lacuna na assistência às crianças e adolescentes, já iniciado nos anos 

de 2008 e 2009.  

A região do Estado onde está inserido o Hospital das Clínicas da Faculdade de 

Medicina de Botucatu (HCFMB) é a dos municípios contidos no Departamento 

Regional de Saúde de Bauru (DRS VI), da Secretaria Estadual de Saúde, que engloba 

cinco Regiões de Saúde (Avaré, Bauru, Botucatu, Jaú e Lins) e abrange 68 

municípios, conforme mostra a figura 1. A sua extensão territorial é de 30.635 km, e 
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sua população de 1.646.604 habitantes, tendo o município com menor população 

1.391 habitantes e 362.813 habitantes no maior (SES-SP, 2020).  

Figura 4 - Mapa dos municípios, e regiões de Saúde que compõem o Departamento 
Regional de Saúde VI, Bauru (DRS-VI). 

 

Fonte: Secretaria Estadual de Saúde, DRS-VI, Bauru (SES-SP, 2020). 

O Hospital das Clínicas da Faculdade de Medicina de Botucatu (HCFMB) vincula-se 

à Secretaria de Estado da Saúde de São Paulo para fins administrativos e associa-se 

à Faculdade de Medicina de Botucatu da Universidade Estadual “Júlio de Mesquita 

Filho” – UNESP para fins de ensino, pesquisa e extensão, sendo a maior instituição 

pública vinculada ao Sistema Único de Saúde na região. Estima-se que a sua 

abrangência populacional de atendimento seja de 2 milhões de pessoas. Parte 

integrante da DRS VI-Bauru, o Hospital atende aos 68 municípios da região1. 

Um ambulatório de Pediatria Genética do HCFMB foi inicialmente criado em 2008 para 

tentar preencher esta lacuna na assistência às crianças e adolescentes. Esse 

ambulatório funcionou no Hospital das Clínicas de Botucatu, entre 2008 e 2009, 

coordenado pelo geneticista clínico e dismorfologista Dr. Antonio Richieri-Costa2. Os 

diagnósticos eram predominantemente clínicos e com poucos recursos para exames 

complementares, sendo que em alguns casos havia uma atuação em sincronia com a 

pediatra, nos ambulatórios de Puericultura realizados no mesmo período. Ao final de 

 
1  Hospital das Clínicas de Botucatu, quem somos. Acesso em: http://www.hcfmb.unesp.br/quem-
somos/ 

2 Currículo lattes Antonio Richieri-Costa Acesso em: http://www.lates.cnpq.br 
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2009 este profissional se desligou do HCFMB e então este ambulatório não teve mais 

continuidade.  

Com a descontinuidade do ambulatório de Genética a partir de 2010 ficou evidente a 

lacuna no atendimento às crianças com síndromes ou afecções congênitas. O 

ambulatório de Puericultura e Pediatria Social começou a receber alguns destes 

pacientes, encaminhados inicialmente das especialidades pediátricas do HCFMB, ou 

do setor de neonatologia, principalmente os com síndrome de Down. Eram crianças 

para investigação do atraso no desenvolvimento, malformações, com suspeitas de 

diversas síndromes ou outras afecções congênitas e/ou genéticas, e aquelas com 

dificuldades de aprendizado. 

Diante desta demanda por atendimento, a partir de 2011 o perfil do ambulatório de 

Puericultura e Pediatria Social modificou-se e, entre 2012 e 2015 houve um aumento 

crescente no número dessas crianças e adolescentes sendo avaliadas quanto à 

investigação diagnóstica, incluindo confirmação da síndrome de Down, e seguimento 

para maior integração do cuidado e promoção do crescimento e desenvolvimento, 

passando a significar parcela importante na agenda de atendimentos. Grande parte 

destas crianças chegou ao Serviço sem seguimento regular, diagnóstico correto ou 

proposta terapêutica integrada, seja para promoção do pleno crescimento e 

desenvolvimento como para tratamento e/ou seguimento de suas comorbidades. 

No final de 2015, diante desta demanda já em atendimento no ambulatório de 

Puericultura e Pediatria Social, decidiu-se que este ambulatório assumiria 

exclusivamente a responsabilidade sobre esta demanda de crianças e adolescentes 

e seria direcionado ao atendimento de afecções congênitas e genéticas como 

referência para o DRS-VI. 

Assim, após a concordância do gestor do HCFMB, o nome do ambulatório foi alterado, 

tornando-se oficialmente a partir de janeiro de 2016 o ambulatório de Pediatria 

Genética do HC, sob a responsabilidade do Departamento de Pediatria da Faculdade 

de Medicina de Botucatu (FMB) -UNESP. Somente crianças e adolescentes com 

afecções congênitas e genéticas passaram a ser atendidas neste ambulatório, com 

objetivo de integrar o cuidado a esta população realizado em outros serviços, 

particularmente às com síndrome de Down, passando a ser referência municipal e 

regional como previsto na Portaria nº 81 (BRASIL, 2009). Este ambulatório é também 

cenário de ensino para graduandos do quarto ano do curso de medicina e para 
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médicos residentes do primeiro ano do Programa de Residência Médica em pediatria. 

Os poucos pacientes sem afecções congênitas, malformações ou SD, anteriormente 

atendidos neste ambulatório foram aos poucos recebendo alta para suas referências 

de Atenção Primária a Saúde ou transferidos para outros ambulatórios de Puericultura 

do HCFMB. 

Esta definição de demanda tornou premente um aumento na equipe para que a 

atenção integral fosse realmente enfatizada neste ambulatório. Muitos problemas de 

aprendizado e escolarização eram frequentes, então uma docente com enorme 

vivência e conhecimento na área da Saúde do Escolar, passou a compor a equipe de 

atendimento e aos poucos foi trazendo sua equipe de aprimorandas da Pedagogia, 

Psicologia, Enfermagem e, do Serviço Social para atuação e estágio neste Serviço.  

Em 2017 iniciou-se um segundo período de ambulatório, com triagem de casos 

encaminhados de municípios de todo o DRS-VI e houve a expansão do número de 

atendimentos, propiciando maior diversidade no cenário de ensino para os residentes 

de pediatria. O objetivo deste ambulatório foi o acolhimento, o diagnóstico e a proposta 

terapêutica inicial, ficando o seguimento para o ambulatório já realizado 

anteriormente. Para viabilizar a abertura deste segundo ambulatório foi contratada 

uma médica pediatra e os residentes de pediatria do segundo ano em estágio nos 

ambulatórios de especialidades passaram a estagiar nele por dois meses. Em 2018, 

com aumento da demanda, um novo médico pediatra foi contratado. 

Para conseguir ampliar a capacidade diagnóstica do Serviço, um geneticista do 

Instituto de Biociências (IB) da UNESP passou a atender alguns pacientes 

encaminhados pelos ambulatórios e proporcionou acesso a alguns exames para 

auxilio diagnóstico de março de 2015 até o início de 2017. Por questões relacionadas 

ao financiamento do HCFMB não foi possível manter os pagamentos externos após 

esse período e este apoio especializado ao SPG foi interrompido, limitando a 

capacidade resolutiva quanto a diagnósticos e condutas.  

Com grande número de atendimentos e aumento da complexidade dos casos tornou-

se premente e justificada a participação de um geneticista clínico.  No final de 2017 

um novo geneticista incorporou-se à equipe e vem contribuindo com o Serviço até o 

momento. Foi neste momento, no início de 2018, que os ambulatórios mudaram de 

nome, mantendo-se um de Puericultura Genética para os seguimentos, e outro de 

Pediatria Genética, para triagem, diagnóstico e tratamento específico, constituindo o 
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Serviço de Pediatria Genética. Com isso houve uma ampliação no número de 

atendimentos, mas principalmente na capacidade diagnóstica com reflexo nas ações 

voltadas para a promoção da atenção integral.  

Atualmente a equipe do Serviço Genética é composta por três médicos, sendo um 

deles geneticista e os demais pediatras com atuação em pediatria social. O fluxo do 

ambulatório ocorre de duas formas principais: fluxo interno e externo. 

O fluxo interno ocorre através da solicitação de avaliações pela equipe assistente 

(neonatologia, pediatria) para a equipe de genética, via sistema eletrônico. Após 

avaliação do paciente no setor de internação há o encaminhamento dos pacientes 

para o ambulatório conforme necessidade, iniciando-se o seguimento. Por outro lado, 

o fluxo externo ocorre via Central de Regulação de Ofertas e Serviços de Saúde 

(CROSS), com encaminhamento através de Unidades Básicas de Saúde das cidades 

da DRS VI para o serviço de pediatria genética da UNESP. 

O seguimento ocorre através de dois ambulatórios: Pediatria Genética e Puericultura 

Genética, com carga horária de 4 horas semanais cada. Em conjunto são 

responsáveis por cerca de 400 atendimentos/ano. 

1.4  Início da pandemia da covid-19 no Brasil 

Entre os anos de 2020 e 2022 a pandemia covid-19 impactou em todo o mundo. A 

partir do dia 26 de fevereiro de 2020, com o surgimento do primeiro caso de infecção 

por coronavírus no país, observamos uma crescente nos casos. Em março de 2020 

foi identificada primeira transmissão interna da doença no país e teve identificada a 

primeira morte, ocorrida no estado de Minas Gerais. A partir daí, a doença foi 

avançando por todos estados do pais, alcançando 20.000 casos e 1.000 mortes pouco 

mais de 1 mês após a notificação do primeiro caso (BRASIL, 2022). 

Ao mesmo tempo em que os casos foram aumentando, hospitais campanhas foram 

criados, leitos de UTI e enfermaria no SUS foram se esgotando e sendo 

redirecionados para suporte de casos de COVID. Serviços estabeleceram redução no 

atendimento ambulatorial visando reduzir risco de contaminação entre os indivíduos. 

Em maio de 2020, o país atinge 10.000 mortes pela infecção do coronavírus. Em junho 

de 2020 o país se torna o 2º colocado em maior número de mortes no mundo e atinge 

um total de 1 milhão de casos do novo coronavírus (BRASIL, 2022). 
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Em agosto de 2020 é lançada a primeira vacina contra a COVID no mundo, a Sputnik 

5, vacina russa que foi aprovada em outubro pela ANVISA. Em 30 de janeiro de 2021 

foi aprovado o uso emergencial da vacina produzida pelo Instituto Butantã, a 

CoronaVac, bem como a Oxford produzida pela FioCruz (BRASIL, 2022). 

Apesar do início da aprovação de vacinas contra a doença serem iniciados nos 

primeiros meses de 2021, foi esse o pior ano da pandemia, com recordes de mortes. 

As taxas de mortes diárias atingiram valores acima de 4000 indivíduos. Em abril de 

2021 o Brasil atingiu o número de mortes pela pandemia em 2020, mostrando o 

avanço da doença. Em 31 de julho de 2021, com o avanço vacinal, o país registrou 

queda de 40% no número de mortes pela covid-19. Com o passar dos meses, foi 

anunciada o início da vacinação para adolescentes e crianças ainda em 2021. As 

figuras 2 e 3 apresentam a evolução no número de casos e mortes durante o período 

de 2020 a 2023 (BRASIL, 2022). 

Figura 5 – Casos novos por semana epidemiológica de notificação 

 

Fonte: Informe de saúde do Ministério da Saúde. Secretarias Estaduais de Saúde nos 
anos de 2020 a 2023 (BRASIL, 2023b). 

 

Figura 6 – Óbitos novos por semana epidemiológica de notificação. 



 24

 

Fonte: Informe de saúde do Ministério da Saúde. Secretarias de Estaduais de Saúde 
nos anos de 2020 a 2023 (BRASIL, 2023b). 

A pandemia da covid-19 dificultou o acompanhamento de pacientes com doenças 

crônicas, seja pela necessidade de distanciamento social visando diminuir a 

transmissibilidade, seja pela ausência de pacientes em consultas, receosos com a 

possibilidade de adquirir o vírus. Unidades Básicas de Saúde e profissionais de saúde 

redirecionados para a alta demanda de casos respiratórios prejudicaram o 

acompanhamento de determinados pacientes que necessitam de seguimento a longo 

prazo para um melhor crescimento e desenvolvimento (SES-SP, 2020). 

Tendo em vista este contexto, a continuidade do levantamento de dados, através 

deste estudo, visa caracterizar o que aconteceu com o SPG, e os impactos de um 

lado da equipe e do Serviço plenamente organizado, e por outro da pandemia covid-

19, com a proposta de comparar os anos iniciais dos ambulatórios de genética, entre 

2016 e 2019, com os anos de 2020 a 2022. 

2. OBJETIVOS 

Geral 

Caracterizar os ambulatórios de puericultura e pediatria genética do Hospital das 

Clínicas, considerando o impacto do período da pandemia da covid-19 e as mudanças 
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que ocorreram na assistência entre os anos de 2020 até o ano de 2022, 

comparativamente ao período anterior, portanto pré e pós pandemia. 

3. MÉTODO 

Estudo quantitativo, explicativo com coleta de dados secundários.  

O local do estudo são os ambulatórios de Puericultura e Pediatria Genética do Hospital 

das Clínicas de Botucatu, um Hospital universitário – o serviço de Pediatria Genética 

(SPG), com levantamento de dados quantitativos, em registros de sistema eletrônico 

de atendimento disponível no serviço.  

O período pré pandemia (2016 a 2019) foi considerado para a maioria das variáveis, 

em relação aos anos considerados da pandemia (2020 a 2022), neste estudo. 

3.1 Coleta de dados 

A partir dos prontuários eletrônicos do Hospital das Clínicas de Botucatu (HCFMB), 

em relatório gerencial solicitado ao CIMED (que regula e organiza o sistema de 

informações – PEP MV do paciente).  

Critérios de Inclusão: 

Todos os que tenham sido atendidos durante o período do estudo terão seus dados 

considerados para a caracterização do serviço – levantamento de dados eletrônicos 

em prontuário.  

Variáveis do estudo 

1) Número de consultas realizadas por cada criança nos ambulatórios de Puericultura 

ou Pediatria Genética. 

2) Idade das crianças no início do seguimento. 

3) Diagnósticos pelo Código Internacional de Doenças (CID-10). 

4) Cidade de procedência dos pacientes. 
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5) Número de consultas tipo “caso novo”. 

6) Número de consultas ambulatoriais. 

7) Número de pacientes com necessidade de atendimento em urgência e internação. 

8) Número de atendimentos totais por paciente no período, levando em conta 

especialidades médicas e da equipe multiprofissional. 

9) Número de especialidades em seguimento conjunto com os pacientes. 

10) Número de pacientes por especialidade médica e multiprofissional. 

11) Principais exames laboratoriais realizados. 

Relevante consideração sobre a coleta de dados foi a necessidade de trabalhar os 

dados que nos foram enviados em planilha pelo CIMED, com a atualização até outubro 

de 2022. Os dados enviados estavam separados em colunas, sem distinção em 

relação aos anos. Houve a necessidade de separá-los por ano (2020, 2021, 2022), 

tanto para as consultas ambulatoriais, de urgência e as internações. A partir disto foi 

então considerado o número de consultas e a especialidade que realizou o 

atendimento do pacientes.  

Além disso, havia repetição de alguns pacientes, a depender do tipo de consulta 

realizada. Se o paciente realizou consulta de “caso novo” e “retorno” no período 

estudado, os dados estavam duplicados, como se o mesmo paciente fossem 

pacientes diferentes. Sendo assim, foi necessário ajuste na planilha para que as 

informações fossem fidedignas.  

Em relação às consultas ambulatoriais, havia uma junção de todas consultas por todas 

especialidades, sendo então necessária a separação para melhor organização dos 

dados. E, em relação a realização de exames laboratoriais não foi possível distinguir 

o ano do pedido com o de sua realização, sendo difícil a avaliação em relação a atraso 

na realização dos exames, posteriormente explicado como uma das limitações deste 

estudo. 
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Em relação ao início de seguimento no serviço, foi necessário considerar na análise 

da planilha a nós enviada os pacientes que já iniciaram o seguimento anterior ao 

período estudado, para isso foi realizada a comparação do tipo de agendamento 

(triagem, caso novo e retorno) com o ano da primeira consulta. Foi considerado “início 

de seguimento” se na consulta realizada nos anos de 2020, 2021 e 2022 o tipo de 

agendamento foi “triagem” ou “caso novo” no respectivo ano. 

Para a classificação diagnóstica do paciente, foi considerada a Classificação 

Internacional de Doenças de 2010 (CID10, em seus capítulos. 

3.2 Ética na Pesquisa 

O estudo foi aprovado pelo Comitê de Ética, seguindo os preceitos éticos em pesquisa 

(CNS, 2012), parecer CAAE: 14093319.6.0000.5411 (anexo 1). Houve a dispensa do 

termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE), conforme justificativa apresentado 

ao Comitê de Ética em Pesquisa. 

3.3 Análise estatística 

O Banco de Dados foi gerado diretamente em planilha elaborada no Programa Excel 

2007. Os resultados estão apresentados em forma de tabelas e gráficos. A 

comparação das porcentagens nos períodos foi feita através do teste do qui-quadrado, 

sendo o nível de significância utilizado de 5%. 

4. RESULTADOS E DISCUSSÃO 

4.1. Pandemia covid-19 e o Serviço de Pediatria Genética  

Ninguém sobreviveu como a pessoa que tinha sido. 
John Gray 

 

Os resultados estão apresentados de forma a facilitar a comparação entre o período 

pré pandemia covid-19 (2016-19) e pandêmico (2020-22). 

No gráfico 1 verifica-se que as maiores frequências de atendimentos no ambulatório 

de Pediatria Genética ocorreram nos anos de 2019 e 2022, sendo o ano de 2019 

considerado para a comparação neste item, em relação aos anos de 2020 a 2022. 
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Houve um decréscimo no ano de 2020 de 38,2%, com aumentos graduais nos anos 

posteriores. Isso ocorreu provavelmente pelo receio da população em ir à locais onde 

o contato com o vírus SarsCov era mais comum, e pela maior vulnerabilidade que 

crianças com síndromes, malformações e afecções congênitas podem apresentar 

diante do período inicial da pandemia, sem vacinas e com muitas incertezas (Najar & 

Castro, 2022). 

Verificou-se também redução no número de atendimentos nos ambulatórios visando 

menor transmissão entre os próprios pacientes e acompanhantes principalmente nas 

salas de espera dos ambulatórios acompanhantes. 

Gráfico 1 - Distribuição dos atendimentos, segundo ano de ocorrência, no serviço de 

Pediatria Genética, 2019 a 2022, Botucatu/SP (< 0,0001). 

 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2020. 

Na tabela 1 encontra-se a distribuição dos pacientes por cidade de procedência. No 

período, 91% dos pacientes em seguimento pertenciam a DRS VI, sendo 23,2% deles 

procedente de Botucatu-SP. Além disso, temos a descrição do número de pacientes 

em início de seguimento. Quando comparado com outros períodos, desde o início do 

serviço de Puericultura em 2012, observamos que o início de seguimento entre os 

anos de 2020 e 2022 corresponde a apenas 19,9% dos pacientes admitidos. Isso 

decorre de um aumento importante no seguimento dos pacientes no ambulatório do 

400 32,2%

247 19,9%

272 21,9%

324 26%

0 50 100 150 200 250 300 350 400 450

2019

2020

2021

2022

Atendimentos Serviço Pediatria Genética

Atendimentos | %



 29

Serviço de Genética após sua abertura e ligação com a Pediatria Social, 

principalmente pela admissão de indivíduos com Síndrome de Down. Ainda nessa 

tabela, observamos a distribuição percentual dos municípios de origem dos pacientes 

em relação ao pertencimento ou não ao DRS-VI, no qual o HCFMB é considerado 

serviço de referência para o atendimento especializado. A maioria dos pacientes 

procede de municípios pertencentes a DRS VI (91%), o que demonstra regionalização 

da assistência à estas crianças pelo Serviço de Pediatria Genética 

Tabela 1 - Caracterização das crianças e adolescentes e dos atendimentos do serviço 

de Pediatria Genética, 2020 a 2022, Botucatu/SP (n = 410).  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

    

Fonte de dados: relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022 

No gráfico 2 e na tabela 2 descrevemos o perfil por idade dos pacientes no inicio de 

seguimento no serviço. Temos a distribuição por faixa etária, em que a maior taxa de 

início de seguimento no período estudado foi entre aqueles com pelo menos 4 anos 

Variável 
   Frequência 

   N                % 

Valor p 

Procedência  

Botucatu 95 23,2 <0,0001 

Outros 315 76,8 <0,0001 

DRS VI  

Sim 373 91 <0,0001 

Não 37 9 <0,0001 

Agendamento  

Triagem 65 15,9 <0,0001 

Caso Novo 47 11,5 <0,0001 

Retorno 298 72,7 <0,0001 

Atendimentos  

2020-2022 843 41,6 <0,0001 

2016-2019 1182 58,4 <0,0001 

Pacientes em início de seguimento  

2020-2022 199 19,9 <0,0001 

2016-2019 253 25,3 <0,0001 
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de idade, tanto antes (52,1%) quanto durante a pandemia (50,7%). Essa chegada 

tardia dos pacientes, reflexo de atraso nos encaminhamentos ou limitação nas vagas 

do serviço, pode gerar consequências em relação ao crescimento e 

neurodesenvolvimento das crianças, que deixam de ser seguidas precocemente. 

Comparando apenas o último ano pré pandemia, observamos um aumento no inicio 

de seguimento dos pacientes no serviço em relação a todos os anos da pandemia, 

indicando funcionamento dos ambulatórios, como é apresentado no gráfico 3. 

Gráfico 2 – Idade no início do seguimento dos pacientes (primeiro atendimento), 

períodos pré e pós pandemia (p = 0,76). 

 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2019,2022. 

Tabela 2 – Idade dos pacientes em início de seguimento, no período entre 2020 e 

2022. 

Faixa Etária 2016-2019 2020-2022 Total 
< 1 ano 90 60 150 
1 a 3 anos 31 38 69 
4 a 9 anos 74 59 133 
> 10 anos 58 42 100 
Total 253 199 452 

                  Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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Gráfico 3 – Pacientes em início de seguimento (primeiro atendimento), no período 

entre 2019 e 2022 (p < 0,0001). 

 

           Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 

O gráfico 4 apresenta a distribuição dos pacientes por município de origem, sendo que 

seis destas correspondem a cerca de 50% dos encaminhamentos ao ambulatório do 

serviço, e 23,1% procederam de Botucatu. Essa concentração pode ocorrer devido 

inúmeros fatores sendo talvez o principal deles a maior quantidade de casos em cada 

município, levando em conta a população em números absolutos nessas cidades. 

Gráfico 4 – Descrição das principais cidades ligadas ao Serviço de Pediatria Genética 
no período de 2020 a 2022. 
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Em estudo realizado no ano de 2003, sobre a utilização do serviço de urgência e 

emergência do HCFMB apurou-se elevado percentual de doentes, com alto grau de 

dependência do Sistema Único de Saúde, cujos problemas poderiam ser 

equacionados em Unidades Básicas de Saúde e/ou Hospitais Secundários. Foram 

identificadas deficiências da atenção básica e seu baixo potencial de cobertura, oferta 

insuficiente de serviços, principalmente ambulatoriais e hospitalares que atuam no 

nível secundário, acarretando sobrecarga para o HCFMB, além de desarticulação dos 

serviços, participação da comunidade no controle social bastante tímida, 

desorganização dos sistemas de saúde locais e regional, provocando um movimento 

de demanda em direção inversa à da hierarquização dos níveis de atenção, ou seja, 

grande número de doentes procura, primeiramente, o serviço de saúde mais complexo 

e, muitas vezes, mais distante (MENDES, 2004), contrapondo-se há uma logística de 

organização dos municípios da DRS-VI e que também ser considerado como fator 

decisivo para o seguimento destes pacientes, a proximidade com o HCFMB no qual 

está inserido o SPG, tendo o transporte de pacientes, promovido e financiados pelos 

municípios um papel importante para os atendimentos e seguimento dos pacientes. 

A tabela 3 e o gráfico 5 demonstram a distribuição dos diagnósticos dos pacientes 

segundo a Classificação Internacional de Doenças (CID-10). Em relação a 2019, os 

anos no período estudado mostraram um número maior de pacientes com 

classificação diagnóstica. Em 2019 havia poucos pacientes cadastrados com 

especificidade nos prontuários, demonstrado por um aumento na classificação de 

137,1% entre 2019 e 2020. 

O grupo de diagnóstico mais frequente segundo a Classificação Internacional de 

Doenças (CID-10) representa 75,6% no período entre 2020 e 2022, sendo o de 

Malfomações Congênitas (XVII), deformidades e anomalias cromossômicas o com 

maior aumento, significativamente a partir do ano de 2022 (p < 0,0001), bem como 

para os capítulos I, IV  também significantes e mostrando aumento no número de 

registros, a mesma consideração para o Capítulo XXI que teve redução, mostrando 

maior fidedignidade no registro da condição específico do paciente, mais relacionado 

ao registro destas condições que ao aumento do número de pacientes em si. Isso 

mostra uma organização do serviço quanto aos diagnósticos, importante inclusive 

para fins de pesquisa.  
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Tabela 3 - Diagnósticos segundo Capítulos da CID-10, e sua distribuição por ano de 

2019 a 2022. 

 

  

CID PRINCIPAL 2019 2020 2021 2022 Valor p 

I – Outras doenças infecciosas    - 4 7 6 0,02 

II – Neoplasmas (tumores) - 0 1 0 0,56 

III – Doenças do sangue - 3 2 2 0,70 

IV– Endócrinas e metabólicas 5 9 13 15 0,03 

V – Transtornos mentais e comportamentais 10 12 11 23 0,11 

VI – Sistema Nervoso 6 11 13 10 0,34 

VII – Olhos e anexos - 1 0 0 0,56 

VIII – Ouvido e mastoide - 2 0 2 1,00 

IX – Outras doenças do coração    1 - - - 0,56 

X – Ap. Respiratório - 3 2 3 0,48 

XI – Ap. Digestivo - 2 2 2 0,41 

XII – Pele e anexos - 1 1 1 0,56 

XIII – Osteoarticulares 1 2 5 2 0,21 

XIV – Urogenitais - 1 1 2 0,31 

XVI – Afecções no período neonatal    1 3 4 2 0,53 

XVII – Malformações, anomalias congênitas   51 176 191 232 <0,0001 

XIX – Causas externas - 0 1 0 0,56 

XXI – Estado de Saúde 21 4 3 3 0,01 

TOTAL 97 230 257 305  
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Gráfico 5 – Principais Diagnósticos segundo a CID-10 no período entre 2019 e 2022 

(p < 0,0001). 

 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 

Várias são as especialidades da área da saúde que atuam no HCFMB e que 

realizaram o seguimento conjunto dos pacientes atendidos no serviço de Pediatria 

Genética. Dentre as áreas médicas, se destaca a equipe de Neurologia Infantil com 

40,4% dos pacientes em seguimento conjunto, seguido da Otorrinolaringologia 

(21,9%) e Ortopedia (19,7%). O gráfico 6 e a tabela 4 apresentam os percentuais de 

pacientes atendidos pelas especialidades. 

Gráfico 6 - Seguimento por especialidades no HCFMB, 2020 a 2022, dos pacientes 
em acompanhamento no Serviço de Pediatria Genética.  

 

*CIPE- Cirurgia Pediátrica. Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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Tabela 4 – Seguimento por especialidades médicas, 2020 e 2022, dos pacientes em 

acompanhamento no Serviço de Pediatria Genética. 

Especialidade Médica  Número % 

Neurologia 166 40,4 

Otorrinolaringologia 90 21,9 

Ortopedia 81 19,7 

Oftalmologia 79 19,2 

Cirurgia Pediátrica 53 12,9 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 

No período da pandemia houve redução importante no número de atendimentos do 

SPG e também nas especialidades ambulatoriais, tanto médicas quanto 

multiprofissionais. O gráfico 7 compara a quantidade de atendimentos nos períodos 

entre 2016-2019 e 2020-2022. Nele observamos uma queda importante em todos 

tipos de atendimentos pelos quais os pacientes do Serviço de Genética passaram, 

desde consultas médicas a multiprofissonais.  

Da mesma forma, o gráfico 8 apresenta a diferença anual no número total de 

atendimentos por especialidades levando em conta todas as equipes que 

acompanham os pacientes do SPG, desde 2016 até 2022. Dentre todos os pacientes 

que passaram por algum tipo de atendimento no período, seja médico ou 

multiprofissional, os anos de 2020, 2021, 2022 correspondem aos períodos de menor 

taxa de atendimentos, respectivamente, 6,5%, 7,5% e 8,5%. Quando comparado ao 

último ano pré-pandemia (2019), por exemplo, que foi responsável por cerca de 19,8% 

dos atendimentos no período entre 2016 e 2022.  

Em estudo realizado pela Universidade de São Paulo (USP) em Ribeirão Preto, foi 

observado o mesmo impacto negativo, com queda nos atendimentos ambulatoriais 

levando em conta diversas especialidades. O número de consultas médicas reduziu 

43,2% entre março a setembro de 2020. Além disso, houve queda nos procedimentos 

médicos ambulatoriais de 43,9%, bem como nas internações (43%), cirurgias (59,3%), 

exames laboratoriais (19,7%). O número de partos foi o que menos diminuiu, 

correspondendo a 11,2% (Da SILVA 2021).  
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Há de se considerar ainda que tanto o Hospital das Clínicas da USP quanto o da 

UNESP foram dois grandes centros de atendimento para covid-19, sendo necessária 

reorganização logística e de leitos para suprir a demanda por quadros respiratórios. 

Isso pode justificar as quedas em todos índices avaliados no período da pandemia em 

ambos os serviços. 

Gráfico 7 – Atendimentos por especialidades ambulatoriais no HCFMB, considerando 
os períodos 2016-2019 e 2020-2022 (p < 0,0001). 

 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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Gráfico 8 – Atendimento anual por todas especialidades médicas e multiprofissionais 

no HCFMB, no período entre 2016-2022 (N=10498, p < 0,0001). 

 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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Gráfico 9 – Atendimentos em Urgência no período entre 2020 e 2022 (n = 410, p < 

0,27). 

 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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Além disso, diminuiu o número absoluto de internações hospitalares em 2020, com 

queda de 31% e 30% em relação a 2019 e 2018, respectivamente. No entanto, ocorreu 

aumento relativo das internações quando comparado ao número total de 

atendimentos realizados em Pronto Atendimento, como verificado em nosso serviço. 

Isso pode demonstrar, assim como no HC de Botucatu, que apesar do número de 

atendimentos declinar, aqueles que foram atendidos chegavam mais graves na 

admissão, mostrando talvez um atraso na procura por atendimentos pelas famílias 

devido ao medo em adquirir covid-19 nos hospitais (EINSTEIN, 2021). 

Gráfico 10 – Frequência de internação no período entre 2020 e 2022 (n = 410, p < 

0,72). 

 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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médica, que a experiência da doença genética, além de ser um desafio em si pelo 

caráter debilitante e incapacitante, é agravada por problemas de ordem prático-

relacionais e burocrático-institucionais que não se resolvem com a chegada a um 

serviço especializado. A existência de longos itinerários terapêuticos até o 

diagnóstico, o desconhecimento dos médicos não geneticistas sobre estas doenças 

bem como a presença ou a ausência de exames diagnósticos e complementares faz-

se um grande desafio nesta assistência.  

Neste estudo, considera-se também que o menor número de atendimentos realizados 

no período, conforme já discutido anteriormente, pode ser um contribuinte com esta 

redução de solicitação de exames.   

O gráfico 12 apresenta os pacientes que realizaram exames laboratoriais durante o 

período entre os anos de 2020 e 2022, diferenciando entre exames bioquímicos, 

hematológicos, análise COVID-19, função tireoidiana e cariótipo. Chama a atenção a 

realização de teste para COVID-19 em 21,4% dos pacientes, mostrando a dimensão 

atingida pela pandemia. 

Gráfico 11 - Número de exames de Cariótipo solicitados pelo Serviço de Pediatria 

Genética, por período, entre 2016-2019 e 2020-2022 (n=410, p < 0,0001). 

 

                  Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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Gráfico 12 – Percentual de pacientes que realizaram exames laboratoriais no período 
entre 2020 e 2022 (n-410). 

Fonte de dados: Relatório gerencial do CIMED-HCFMB, 2022. 
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6. CONSIDERAÇÕES FINAIS E CONCLUSÃO 

Este estudo visou descrever e analisar o impacto que uma pandemia pode gerar em 

um serviço médico organizado, dificultando seguimentos, tratamentos e 

principalmente a promoção e prevenção em saúde. 

No período da pandemia houve redução importante no número de atendimentos do 

Serviço de Pediatria Genética e também nas especialidades ambulatoriais, tanto 

médicas quanto multiprofissionais. Dentre todos os pacientes que passaram por 

algum tipo de atendimento no período, seja médico ou multiprofissional, os anos de 

2020, 2021, 2022 correspondem aos períodos de menor taxa de atendimentos, 

respectivamente, 6,5%, 7,5% e 8,5%. Quando comparado ao ultimo ano pré-

pandemia (2019), por exemplo, que foi responsável por cerca de 19,8% dos 

atendimentos no período entre 2016 e 2022.  

Temos ainda que a maior taxa de início de seguimento no período estudado foi entre 

aqueles com pelo menos 4 anos de idade, tanto antes (52,1%) quanto durante a 

pandemia (50,7%). Essa chegada tardia dos pacientes, reflexo de atraso nos 

encaminhamentos ou limitação nas vagas do serviço, pode gerar consequências em 

relação ao crescimento e neurodesenvolvimento das crianças, que deixam de ser 

seguidas precocemente. No entanto, comparando apenas o último ano pré pandemia, 

observamos um aumento no início de seguimento dos pacientes no serviço em 62,5%, 

258% e 208% respectivamente nos anos de 2020, 2021 e 2022, indicando 

funcionamento do serviço mesmo na pandemia. 

Portanto, houve impacto significante da pandemia no Serviço de Pediatria Genética 

com a redução de atendimentos em pediatria, redução de atendimentos em todas 

especialidades em seguimento conjunto, atraso da chegada de novos pacientes ao 

serviço, na maioria das vezes com idade mais avançada. Além disso, apesar de não 

apresentar significância estatística, houve menor procura por pronto-socorro e maior 

número de internações em 2020 quando comparado com os anos subsequentes da 

pandemia. 
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Dessa forma, observando a mudança que a pandemia COVID 19 gerou em inúmeros 

serviços, nota-se uma necessidade cada vez maior de soluções para manutenção de 

seguimento e atendimentos de pacientes nesses períodos críticos. 

Durante a pandemia nos anos de 2020 a 2022 a telemedicina surgiu como uma nova 

forma de assistência, principalmente em locais com maior vulnerabilidade 

socioeconômica, nas populações com baixa renda, encurtando de certa forma 

distâncias entre os profissionais e a população (SCHEFFER, 2022) 

Antes mesmo do surgimento do novo coronavírus, diversos fatores contribuíram para 

o crescimento da telemedicina tais como os avanços tecnológicos na comunicação e 

informática, e o aumento do número de registros em prontuários eletrônicos nos 

serviços de saúde. Na Resolução CFM nº 1.643/2002 Art. 1, o Conselho Federal de 

Medicina define telemedicina como a prática da medicina por métodos interativos, 

utilizando comunicação audiovisual e de dados, com o objetivo de gerar assistência, 

ensino e pesquisa em saúde. No Brasil, com a eclosão da pandemia, o Ministério da 

Saúde publicou a Portaria nº467, em 20 de março de 2020, com disposições 

temporárias para ações de telemedicina. Foi importante o uso da ferramenta no país 

no período pandêmico, que foi declarado encerrado pelo Ministério da Saúde na 

Portaria nº 913 de 22 de abril de 2022 (FREIRE et al., 2023). 

Com a queda importante na mortalidade ocorrida após o início da vacinação em 

massa no país, questionamentos quanto a continuidade da telemedicina começou a 

surgir, seja por motivos ligado ao custo do serviço, seja por princípios éticos, seja por 

dificuldade na adaptação a tecnologia pelos profissionais (LISBOA et al, 2023). 

No entanto, é inegável a importância que esse tipo de assistência gerou para a 

população. O contato de equipes médicas e multiprofissionais com a população, ao 

não se tornar apenas presencial, facilita o vínculo e o cuidado na medida em que 

democratiza o acesso aos serviços de saúde, integrando áreas remotas com serviços 

de saúde de referência (MALDONADO et al., 2016).  

A promoção do autocuidado, a realização de intervenções precocemente e poder de 

decisão compartilhada são benefícios trazidos pela Telemedicina. Além disso, os 

pacientes possuem acesso mais rápido a diagnósticos e tratamentos, tanto na 

atenção primária quanto terciária. Orientações preventivas como campanhas de 

vacina, por exemplo, podem ser passadas muitas vezes por pequenas chamadas de 
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vídeo para a população. Muitas famílias podem ser orientadas via telemedicina sem 

necessidade de locomoção, o que em pacientes acamados, por exemplo, pode ser 

benéfico além de evitar deslocamentos desnecessários. Atividades de homecare 

podem ser complementadas com chamadas de vídeo, mantendo maior proximidade 

entre o profissional e o paciente. Equipes multiprofissionais conseguem orientar os 

pacientes, acompanhantes e cuidadores a realizarem atividades em domicilio, tais 

como fisioterapia, exercícios físicos e fonoaudiológicos (LISBOA et al., 2023). 

Assim, mais recentemente em maio de 2022 houve a Resolução CFM nº 2.314/2022, 

regulamentando a telemedicina como forma de serviço médico mediado por 

tecnologias de informação, o que ratifica a importância que essa forma de atendimento 

terá a partir de agora (CFM, 2022). 

Nesse contexto, a telemedicina como forma de atendimento não só médico mas 

também multiprofissional se torna uma das principais maneiras de manter assistência 

no SUS e em serviços privados. 

A partir deste entendimento iremos elaborar um conteúdo em forma de E-book 

objetivando divulgar estratégias de manter a assistência à população de crianças com 

malformações e afecções congênitas em períodos de crises ou de eventos adversos, 

como pandemias entre outros. Pensamos em inserir orientações sobre o uso da 

telemedicina nas diversas atividades em saúde, sejam médicas ou multiprofissionais 

como fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e fisioterapia. 
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7. ANEXO 

1. Parecer Comitê de Ética em Pesquisa 
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