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Russoni C. Atencéo integral a saude de criangas e adolescentes com afeccgbes
congénitas: o impacto da pandemia covid-19 sobre a assisténcia. [Dissertacdo de
Mestrado em Medicina]. Botucatu: Faculdade de Medicina de Botucatu-UNESP; 2024.

RESUMO:

Com o inicio da pandemia COVID 19 a partir de margo de 2020, ocorrem inUmeros
casos e mortes pelo adoecimento da populacéo pela doenga. Dessa forma, inUmeros
servicos médicos, tais como Undiades Basicas de Saude e Servigcos Secundarios e
Terciarios tiveram que se reestruturar visando ao atendimento desses pacientes.
Objetivos: Caracterizar o Servigo de Pediatria Genética e sua inser¢cao no sistema de
saude, descrevendo os atendimentos realizados, a caracterizacdo das criangas e
adolescentes atendidos, os diagndsticos das afecgbes assistidas, o impacto da
pandemia sobre o seguimento e a avaliagdo sobre o impacto na assisténcia destas
criangas, pelo uso do servigo. Considerado para avaliagao o periodo de 2020 a 2022,
comparado com os anos de 2016 a 2019. Método: Estudo incluindo os dois
ambulatérios de genética do Hospital das Clinicas de Botucatu - Servigo de Pediatria
Genética, com levantamento de dados quantitativos, em registros de sistema
eletronico de atendimento, disponibilizado pelo servico. Foram levantados: cidade de
procedéncia; numero de consultas realizadas; idade das criangas no inicio do
seguimento; diagnésticos pelo CID-10; numero de casos novos e de consultas
ambulatoriais no Servigo de Pediatria Genética; de atendimentos em urgéncia e/ou
internacdo; numero de especialidades em seguimento conjunto; principais exames
laboratoriais realizados no periodo. Resultados: Foram vistos no periodo 410
pacientes, sendo o numero de atendimentos ambulatoriais de 843, com reducao de
400 atendimentos em relacdo ao ano de 2019, e de 247 ao ano inicial da pandemia,
portanto, uma redugao de 38,2% no numero de atendimentos. A maior frequéncia 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 criangas menores
de um ano de idade (36%). Entre os anos de 2020 a 2022 houve um crescimento no
numero de atendimentos ano a ano, porém sem atingir os valores pré pandémicos
(2019). Eram procedentes de Botucatu 23,2% dos pacientes, sendo que outros 69
municipios respondiam pelo restante dos atendimentos. No periodo do estudo, 199
iniciavam seguimento (48,5%), sendo a maioria nos anos de 2021 e 2022,
respectivamente, 43,2% e 37,1%. O principal diagndstico associado aos pacientes foi
relacionado ao Capitulo XVIlI — Malformagdes, anomalias congénitas (75,6%), seguido
pelo Capitulo 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 periodo. 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 urgéncia/emergéncia (35,7%),
seguido pelo ano de 2022 (35,1%); e a maior concentragao de internagdes ocorreu no
ano de 2020 (35,1%), seguido pelo de 2021 (33,9%). Houve uma reducé&o na
realizacdo dos exames laboratoriais, com destaque para a reducdo de 55,9% de
cariotipos em comparacdo com o periodo de 2016-2019. Conclui-se que houve um
impacto efetivo no seguimento destas criangas durante o periodo da pandemia, e que
estratégias para a ndo perda deste acompanhamento é fundamental para estas
criangas, que necessitam de estimulagéo e cuidado integral de forma continua para
manutencao e aprimoramento de suas condi¢cdes de saude.

Descritores: Afec¢des congénitas; Avaliagdo de servigos de saude; Genética;
Assisténcia integral; Pandemia covid-19.



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.
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HIPOTESES DE ESTUDO:

1) Quando ha um sistema que integra os cuidados em saude de criangas e
adolescentes com afec¢gdes congénitas, incluindo as sindromes genéticas,
principalmente a sindrome de Down, o cuidado as criangas promove um melhor

crescimento e desenvolvimento destas.

2) Um servigo de atencgdo integral a saude de criangas e adolescentes inseridos em

um hospital universitario deve ser capaz de coordenar acdes de assisténcia.

3) Durante os anos de 2020 e 2022, o HCFMB enfrentou a pandemia, e a populagéo
a vivenciou. Houve impacto com reducdo no numero de atendimentos diarios a estes
pacientes e reducdo da inclusdo de novos, levando a uma fragmentagdo ou

descontinuidade da assisténcia.

4) Houve demora entre o encaminhamento e o primeiro atendimento nos casos
inseridos neste periodo, pela limitagdo no numero de atendimentos diarios nos
ambulatorios do HCFMB.

1. INTRODUGAO
1.1 A assisténcia a saude e as anomalias congénitas ou malformagoes

genéticas.

As anomalias congénitas sado alteragdes estruturais ou funcionais que ocorrem
durante a vida intrauterina. Aproximadamente uma em cada 5 mortes no periodo
neonatal sdo decorrentes de defeitos congénitos na América Latina e no Caribe. Suas
causas sao multifatoriais, sendo as principais delas infecgdes, estado nutricional
materno, uso de medicamentos e drogas na gestacao, além de fatores genéticos
(BRASIL, 2023a).

De acordo com a Organizagao Mundial da Saude, pelo menos 3% dos recém-nascidos
no mundo sao diagnosticados com alguma forma de anomalia congénita, resultando
em cerca de 300 mil mortes de criangas durante as primeiras quatro semanas de vida.
No Brasil, anualmente, menos de 1% dos nascidos vivos (cerca de 24 mil) sdo
registrados no Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC) com algum

tipo de anomalia congénita. De acordo com o Sistema de Informagdes sobre
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Mortalidade (SIM), essas condi¢des estdo 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 congénitas detectadas no recém-nascido possuem carater
de notificagdo compulsoéria. Todavia, mesmo com a obrigatoriedade da notificagéo,

ocorre subnotificagdo se comparado a outros paises (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 congénita. Em
média, 23.793 nascidos vivos ao ano apresentaram alguma anomalia congénita, com
prevaléncia de 83 casos para cada 10 mil nascidos vivos no periodo avaliado. O ano
de 2016 foi responsavel pelo maior numero de pacientes (26.054 casos) devido a
epidemia de casos de microcefalia e outras anomalias cerebrais em nascidos vivos
no Pais em funcado da infecgdo congénita pelo virus Zika. Por outro lado, 0 ano com
menor numero de registros foi 2010 (21.772 casos). Dentre os nascidos vivos com
anomalias congénitas, a maioria (257.259 casos, cerca de 83% no periodo avaliado)
apresentou uma anomalia congénita isolada, enquanto o restante (52.049 casos,

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

De maneira geral, alguns tipos de anomalias congénitas apresentam maior
prevaléncia, dependendo do perfil materno e gestacional. Levando em conta a idade
materna, a prevaléncia de defeitos de parede abdominal demonstrou-se superior entre
as maes jovens (< 19 anos), enquanto que as cardiopatias congénitas e a sindrome
de Down foram mais prevalentes entre as maes com idade avancada (= 35 anos).
Quanto aos aspectos socioecondbmicos maternos, como a escolaridade, percebeu-se
uma maior prevaléncia de anomalias de diagndstico mais complexo, como
cardiopatias congénitas, entre os filhos de m&es com = 8 anos de estudo.
Considerando aspectos gestacionais, filhos de mé&es com histérico de abortos,
especialmente de repeticdo (= 2 abortos), apresentaram maior prevaléncia de
anomalias congénitas, especialmente cardiopatias congénitas e sindrome de Down.
A prematuridade se destacou neste contexto, sendo a prevaléncia de anomalias em
prematuros mais do que o dobro que em nascidos a termo. Finalmente, analisando
aspectos dos nascidos vivos, percebe-se que a presenga de anomalias congénitas é
mais comum entre aqueles com indice de Apgar no 5° minuto < 7 ou que nasceram

com baixo peso (< 2.500 g). Em relagdo ao comportamento das prevaléncias das
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anomalias prioritarias para a vigilancia ao nascimento ao longo dos anos de 2010-
2022, os defeitos de membros foram as anomalias congénitas mais prevalentes em
todos os anos avaliados. As cardiopatias congénitas aparecem como o segundo grupo
de anomalias mais frequentes, mostrando um aumento significativo ao longo do
periodo considerado. Além disso, € 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 emergéncia em saude publica (BRASIL, 2023a).

De maneira geral, os grupos de anomalias congénitas possuem ampla variagdo na
sua prevaléncia em relagao as diferentes regides e estados do pais. A Regido Norte
apresentou a maior prevaléncia de defeitos de parede abdominal. No Nordeste houve
maior prevaléncia de defeitos de tubo neural, defeitos de 6rgaos genitais e defeitos de
membros. A Regido Sudeste destacou-se quanto a prevaléncia de microcefalia e
cardiopatias congénitas. Por fim, o Sul apresentou a maior prevaléncia de fendas orais
e sindrome de Down (BRASIL, 2023a).

Na figura 1 observamos as principais anomalias congénitas no Brasil entre os anos
de 2010 e 2022, dados divulgados pelo SINASC. Ja na figura 2, esta representada a
prevaléncia das anomalias por unidades federativas do Brasil no ano de 2022. Neles,
observamos que o Estado de Sao Paulo corresponde a principal unidade federativa
em prevaléncia de anomalias congénitas no Brasil. Sé 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).
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Figura 1 - Prevaléncias por 10 mil nascidos vivos de diferentes grupos de anomalias
congénitas consideradas prioritarias para a vigilancia ao nascimento — Brasil, 2010 a
2022.
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Ao N P N P N P N P N P N P N P N P
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Figura 2 - Distribuicdo, por unidade da Federagédo, das prevaléncias por 10 mil
nascidos vivos, dos grupos de anomalias congénitas consideradas prioritarias para a

vigilancia ao nascimento (BRASIL, 2022).
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Dentre os grupos de anomalias congénitas prioritarias, o mais prevalente no pais no
periodo entre 2010 e 2022 foi o grupo de defeitos de membros (cédigos da CID-10
Q66, Q69, Q71, Q72, Q73, Q74.3), com 26/10.000 nascidos vivos. Em 2022, a maior
e menor prevaléncia foram, respectivamente, nos estados de Sergipe e Amazonas.
Representam o principal tipo de anomalia congénita ndo cromossémica em recém
nascidos. Sao de diversos fendtipos, incluindo a auséncia parcial ou completa do
membro, ou de acometimento apenas das extremidades superiores ou inferiores
(BRASIL, 2023a).

As cardiopatias congénitas (codigos da CID-10 Q20 a Q28) foram o segundo grupo
de anomalias congénitas mais prevalentes nos anos avaliados com 11/10.000
nascidos vivos. Em 2022, a maior e menor prevaléncia foram, respectivamente, nos
estados de Sao Paulo e Amazonas. As cardiopatias congénitas consistem em
alteracgdes estruturais do coragdo e/ou dos seus vasos sanguineos e sao um dos
principais responsaveis pela morte na primeira infancia, representando um importante
problema global de saude (BRASIL, 2023a).

As fendas orais (cédigos da CID-10 Q35, Q36, Q37) correspondem ao terceiro grupo
de anomalias mais prevalentes no pais nesse mesmo periodo, apresentando
prevaléncia de 7/10.000 nascidos vivos. Em 2022, a maior e menor prevaléncia no
pais foram, respectivamente, nos estados de Sergipe e Maranh&o. De etiologia
complexa, podem ocorrer de forma isolada ou sindrébmica. A prevaléncia dessas
anomalias é de cerca de 10-13/10.000 nascidos vivos, variando de acordo com grupos
étnicos, areas geograficas, exposigdo ambiental e situagéo socioeconémica (BRASIL,
2023a).

Os defeitos de 6rgaos genitais (cédigos 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 prevaléncia
foram, respectivamente, nos estados de Sergipe e Amapa. As hipospadias sdo mais
prevalentes, sendo clinicamente caracterizadas pelo desenvolvimento incompleto da
uretra, correspondendo ao principal tipo de anomalia congénita do 6rgéo genital
masculino mundialmente. O sexo indeterminado e o pseudo-hermafroditismo séo
anomalias congénitas de carater morfoldgico e fisioldgico, nas quais o recém-nascido
apresenta desenvolvimento atipico de cromossomos, das gbnadas e/ou do sexo

anatomico (BRASIL, 2023a).
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Os defeitos de tubo neural (cédigos da CID-10 Q00.0, Q00.1, Q00.2, Q01, QO05)
tiveram uma prevaléncia de 5/10.000 NV entre 2010 e 2022. Em 2022, a maior
prevaléncia no pais ocorreu no Ceara, enquanto que a menor foi igualmente afetada
nos estados do Acre e Amapa. Essas anomalias congénitas sao oriundas de defeitos
no desenvolvimento do sistema nervoso central que resultam de falhas no fechamento
do tubo neural, estrutura embrionaria responsavel por originar o cérebro e a medula
espinal. Possuem uma apresentacdo clinica variavel, e em muitos casos sao
extremamente graves, levando a morte precoce, muitas vezes intrauterino BRASIL,
2023a).

A sindrome de Down (cédigo da CID-10 Q90) apresentou uma prevaléncia de
4/10.000 nascidos vivos no periodo avaliado. Em 2022, apresentou prevaléncias entre
1/10.000 nascidos vivos (Maranhao) e 9/10.000 nascidos vivos (Rio Grande do Sul).
Tal condicao é a anomalia cromossdmica mais comum, causada pela presenca de
uma copia extra do cromossomo 21 e inclui alteragdes faciais, musculoesqueléticas e
comprometimento intelectual. Em geral, ocorre em 1 a cada 650 a 1000 gestacdes
(SBP, 2020). Individuos com Sindrome de Down possuem uma neuroplasticidade
importante, dependente de varios fatores para o seu desenvolvimento adequado,
incluindo contexto familiar, educacional e ambiental que envolvem acompanhamento
multiprofissional com médicos, fisioterapeutas, fonoaudiologos, terapeutas
ocupacionais e psicologos. Essas criangas sao mais propensas a desenvolver déficits
cognitivos, psicomotores e pbéndero-estaturais, além de doengas organicas como
tireoidiopatias, cardiopatias, doengas mieloproliferativas, dentre outras, sendo de vital
importancia a familia estar ciente do papel de cada um no desenvolvimento da crianca,
com participacao ativa e interligagao entre os diferentes atores nesse processo (SBP,
2021).

Os defeitos de parede abdominal (cédigos da CID-10 Q79.2, Q79.3) foram o segundo
grupo de anomalias menos prevalentes no Pais entre 2010 e 2022, com 3/10.000
nascidos vivos. Em 2022, a maior e menor prevaléncia foram, respectivamente, nos
estados de Roraima e Bahia. Tais defeitos constituem um grupo de anomalias

congénitas caracterizadas pela herniacdo dos 6rgdos abdominais (BRASIL, 2023a).

A microcefalia apresentou prevaléncia de 2/10.000 NV no Brasil no periodo avaliado.

Destaca-se ao longo desse periodo um surto de casos que foi identificado entre os
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anos de 2015 a 2017. Em 2022, prevaléncias inferiores a 1/10.000 nascidos vivos
foram identificadas em 11 unidades federativas, com maxima de 3/10.000 nascidos
vivos em Roraima. A microcefalia, avaliada por meio da medida da circunferéncia do
perimetro cefalico, é definida quando o resultado € inferior a menos 2 desvios-padrao
da média, em comparacao com individuos da populagao de referéncia com a mesma
idade e o0 mesmo sexo. Refere-se ainda como microcefalia grave a medida do

perimetro cefalico inferior a menos 3 desvios-padrao (BRASIL, 2023a).

A figura 3 retirada do “Boletim Epidemiologico — Analise da Situagao Epidemiolégica
das Anormalidades Congénitas no Brasil, 2010 a 2022” apresenta os principais grupos
de anomalias congénitas no Brasil por prevaléncia a cada 10 mil nascidos vivos. Nela,
observamos que os defeitos de membros s&o as principais anomalias congénitas em

todos os anos avaliados no periodo, seguido das cardiopatias congénitas.

Em relacdo a DRS VI, s6 no ano de 2022, dentre os 6405 nascidos vivos, 207 tiveram
anomalias congénitas notificadas. Deles, 42 correspondem a nascidos apenas na
cidade de Bauru (20,2%), seguido por Botucatu com 27 pacientes (13%).

Figura 3 - Distribuicdo das prevaléncias de diferentes grupos de anomalias congénitas
consideradas prioritarias para a vigilancia ao nascimento por 10 mil nascidos vivos,
Brasil, 2010 a 2022.
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A maior parte das anomalias estdo presentes em paises de baixa renda onde temos
um contexto de pré natal inadequado, uma maior predisposicao a infeccdes devido a
precariedade da saude e o uso de substancias (medicamentos e drogas) proibitivas
na gestagdo (TREVILATO, 2022). Disso, temos que varios determinantes sociais da
saude como fatores sociais, econdmicos, culturais, étnicos, psicolégicos e
comportamentais influenciam no curso de uma doenca em uma certa populacéao, 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 ndo possuem tratamento especifico. Isso ocorre pela falta de
acesso a especialistas e conhecimento limitado do curso de determinadas doengas.
Além disso, esses transtornos muitas vezes requerem cuidados multidisciplinares
especializados, gerando diagnésticos tardios, com dificuldade do acesso ao cuidado
continuo (AUGUSTINE, 2017)

Nesse sentido, o Sistema Unico de Saude possui papel fundamental. A partir dos
principios de universalidade, integralidade e equidade, procura diminuir as diferengas
sociais, fornecendo inclusdo. Com o foco na prevencéo e promog¢ao da saude, prioriza
0S que mais necessitam, tornando-se pega chave para diminuir as desigualdades e

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

A integralidade no Sistema Unico de Satude (SUS) deve ser amplamente empregada
a todos, e especialmente as criangas e adolescentes com afec¢des congénitas, com
o intuito de promover estimulo oportuno para o seu pleno crescimento e
desenvolvimento. Mas também a fim de prevenir complicagbes e realizar
investigacdes periddicas para detectar comorbidades proprias das malformagdes e
alteracbes congénitas ou sindromes genéticas (BRASIL, 2009).

Assim, as anomalias congénitas e as doengas geneticamente determinadas
representam um importante problema de saude publica no Brasil, e a compreenséao
de seus mecanismos etiopatogénicos, sua elucidagao diagndstica e a assisténcia
integral aos que apresentam estas alteragdes e doengas devem merecer uma atengao

especial. O SUS, com o olhar voltado a esta preocupacao instituiu em 2009 a Politica

16



Nacional de Atencao Integral em Genética Clinica, através da Portaria MS/GM n° 81
(BRASIL, 2009).

Reforgando esta Politica de Atencéo Integral, em 2014 o Ministério da Saude instituiu
através da Portaria 199/2014 a Politica Nacional de Atencgéao Integral as pessoas com
doencgas raras, que inclui um eixo para as determinadas geneticamente. Porém pouco
se tem avangado no sentido do reconhecimento e adequado tratamento a estas
pessoas no SUS (BRASIL, 2014b)

O numero de programas especificos destinados a detectar estas doencgas e atuar na
promogao da saude e na prevengao de agravos ainda € muito escasso no Brasil. O
que se verifica é que, como nao ha uma ampla assisténcia publica estruturada a estes
pacientes, o cuidado integral e a Rede de Atencdo a Saude (RAS) néo tem se
efetivado. E frequente que organizacdes ndo governamentais e filantropicas, ou
mesmo o setor privado, acabem assumindo este cuidado, que deve ser
responsabilidade prioritariamente do SUS (BRASIL, 2014a).

1.2 Avaliagao de servigos de saude

Um pré-requisito fundamental para garantir a qualidade de um servigo é que ele possa
ser constantemente aprimorado e adequado as necessidades de saude da
comunidade. Para isso € necessario conhecer o servico de saude sob varios aspectos,
atendendo ao interesse do gestor, dos usuarios e dos profissionais que prestam
assisténcia (PINHO, 2003) e, ainda, de quais sao os problemas de saude efetivamente

existentes.

A avaliacdo é um processo fundamental na busca por qualidade no SUS, indicando
ao gestor quais as possibilidades de intervengéo no processo de assisténcia a saude
(BOSI e UCHIMURA, 2007), devendo ser parte integrante do planejamento em saude.
O processo avaliativo deve ser dinamico. Feito o diagnostico de determinada
realidade, implementadas ou redirecionadas as agdes necessarias, novamente se
quantifica o problema para se verificar constantemente a efetividade das medidas
adotadas (DIAS-DA-COSTA et al., 2000).

Ainda na atualidade, apds 30 anos de existéncia do SUS, ha ainda, como citado por
Acurcio et al. (1991), a atividade de avaliagéo, especificamente dos servigos de saude,

17



apresenta dificuldades conceituais e operacionais € ndo ha nenhum sistema nacional
de avaliacao sistematica e continua, ficando portanto, a avaliagcdo na dependéncia da
visdo dos que a produzem, ndo sendo assim neutra tecnicamente, ou imparcial (Moita,
2022).

Novaes (2000), enfatiza que a avaliagado de servigos 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 raz&o de ser. Ha diversos
modelos de avaliagdo com varias metodologias e técnicas.

A auditoria de prontuarios € o principal instrumento na avaliagdo dos processos de
prestacdo de assisténcia a saude pela facilidade de acesso aos registros,
principalmente dos atendimentos médicos (BROOK 1992; SILVA et al., 2019),
podendo ser utilizado como fonte primaria de dados ou de forma complementar a
dados coletados diretamente da clientela.

Avaliar é, portanto, um passo relevante e necessario na atencao a saude. Os métodos
propostos para a avaliagao estao relacionados aos seus propdsitos e terdo influéncia
direta nos seus resultados (DONABEDIAN, 1978).

1.3 O Servigo de Pediatria Genética do Hospital das Clinicas de Botucatu

Em janeiro de 2009 foi publicada a Portaria n® 81 instituindo no &@mbito do SUS a
Politica Nacional de Atenc&o Integral em Genética Clinica, mas a Secretaria de
Atencdo a Saude (SAS) nao divulgou as medidas necessarias para a plena
implantacéo desta Politica. Assim, ha ainda uma lacuna muito grande no atendimento

aos que tem afecgbes congénitas e genéticas no Brasil (RASKIN,2010).

Assim, a estruturagcdo do Servigo de Pediatria Genética (SPG) do HCFMB, vem tentar
preencher esta lacuna na assisténcia as criangas e adolescentes, ja iniciado nos anos
de 2008 e 2009.

A regiao do Estado onde esta inserido o Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Botucatu (HCFMB) € a dos municipios contidos no Departamento
Regional de Saude de Bauru (DRS V1), da Secretaria Estadual de Saude, que engloba
cinco Regides de Saude (Avaré, Bauru, Botucatu, Jau e Lins) e abrange 68
municipios, conforme mostra a figura 1. A sua extenséo territorial € de 30.635 km, e
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sua populacao de 1.646.604 habitantes, tendo o municipio com menor populagao
1.391 habitantes e 362.813 habitantes no maior (SES-SP, 2020).

Figura 4 - Mapa dos municipios, e regides de Saude que compdem o Departamento
Regional de Saude VI, Bauru (DRS-VI).

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

O Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina de Botucatu (HCFMB) vincula-se
a Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo para fins administrativos e associa-se
a Faculdade de Medicina de Botucatu da Universidade Estadual “Julio de Mesquita
Filho” — UNESP para fins de ensino, pesquisa e extensao, sendo a maior instituicao
publica vinculada ao Sistema Unico de Saude na regido. Estima-se que a sua
abrangéncia populacional de atendimento seja de 2 milhdes de pessoas. Parte
integrante da DRS VI-Bauru, o Hospital atende aos 68 municipios da regiao’.

Um ambulatério de Pediatria Genética do HCFMB foi inicialmente criado em 2008 para
tentar preencher esta lacuna na assisténcia as criangas e adolescentes. Esse
ambulatdrio funcionou no Hospital das Clinicas de Botucatu, entre 2008 e 2009,
coordenado pelo geneticista clinico e dismorfologista Dr. Antonio Richieri-Costa?. Os
diagnosticos eram predominantemente clinicos e com poucos recursos para exames
complementares, sendo que em alguns casos havia uma atuagao em sincronia com a

pediatra, nos ambulatérios de Puericultura realizados no mesmo periodo. Ao final de

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

2 Curriculo lattes Antonio Richieri-Costa Acesso em: http://www.lates.cnpq.br
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2009 este profissional se desligou do HCFMB e entao este ambulatério ndo teve mais

continuidade.

Com a descontinuidade do ambulatério de Genética a partir de 2010 ficou evidente a
lacuna no atendimento as criangas com sindromes ou afecgdes congénitas. O
ambulatério de Puericultura e Pediatria Social comegou a receber alguns destes
pacientes, encaminhados inicialmente das especialidades pediatricas do HCFMB, ou
do setor de neonatologia, principalmente os com sindrome de Down. Eram criangas
para investigagdo do atraso no desenvolvimento, malformagdes, com suspeitas de
diversas sindromes ou outras afec¢des congénitas e/ou genéticas, e aquelas com

dificuldades de aprendizado.

Diante desta demanda por atendimento, a partir de 2011 o perfil do ambulatério de
Puericultura e Pediatria Social modificou-se e, entre 2012 e 2015 houve um aumento
crescente no numero dessas criangas e adolescentes sendo avaliadas quanto a
investigacao diagndstica, incluindo confirmagao da sindrome de Down, e seguimento
para maior integragdo do cuidado e promog¢ao do crescimento e desenvolvimento,
passando a significar parcela importante na agenda de atendimentos. Grande parte
destas criangas chegou ao Servigo sem seguimento regular, diagndstico correto ou
proposta terapéutica integrada, seja para promog¢do do pleno crescimento e

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

No final de 2015, diante desta demanda ja em atendimento no ambulatério de
Puericultura e Pediatria Social, decidiu-se que este ambulatério assumiria
exclusivamente a responsabilidade sobre esta demanda de criangas e adolescentes
e seria direcionado ao atendimento de afec¢cbes congénitas e genéticas como

referéncia para o DRS-VI.

Assim, ap6s a concordancia do gestor do HCFMB, o nome do ambulatério foi alterado,
tornando-se oficialmente a partir de janeiro de 2016 o ambulatério de Pediatria
Genética do HC, sob a responsabilidade do Departamento de Pediatria da Faculdade
de Medicina de Botucatu (FMB) -UNESP. Somente criangas e adolescentes com
afecgcbes congénitas e genéticas passaram a ser atendidas neste ambulatério, com
objetivo de integrar o cuidado a esta populagdo realizado em outros servicos,
particularmente as com sindrome de Down, passando a ser referéncia municipal e
regional como previsto na Portaria n® 81 (BRASIL, 2009). Este ambulatério € também

cenario 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 Residéncia Médica em pediatria.
Os poucos pacientes sem afec¢des congénitas, malformagdes ou SD, anteriormente
atendidos neste ambulatério foram aos poucos recebendo alta para suas referéncias
de Atengao Primaria a Saude ou transferidos para outros ambulatérios de Puericultura
do HCFMB.

Esta definicdo de demanda tornou premente um aumento na equipe para que a
atencéo integral fosse realmente enfatizada neste ambulatério. Muitos problemas de
aprendizado e escolarizagdo eram frequentes, entdo uma docente com enorme
vivéncia e conhecimento na area da Saude do Escolar, passou a compor a equipe de
atendimento e aos poucos foi trazendo sua equipe de aprimorandas da Pedagogia,

Psicologia, Enfermagem e, do Servigo Social para atuacao e estagio neste Servigo.

Em 2017 iniciou-se um segundo periodo de ambulatorio, com triagem de casos
encaminhados de municipios de todo o DRS-VI e houve a expansdo do numero de
atendimentos, propiciando maior diversidade no cenario de ensino para os residentes
de pediatria. O objetivo deste ambulatério foi o acolhimento, o diagndstico e a proposta
terapéutica inicial, ficando o seguimento para o ambulatério ja realizado
anteriormente. Para viabilizar a abertura deste segundo ambulatério foi contratada
uma medica pediatra e os residentes de pediatria do segundo ano em estagio nos
ambulatérios 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 diagndstica do Servigo, um geneticista do
Instituto de Biociéncias (IB) da UNESP passou a atender alguns pacientes
encaminhados pelos ambulatérios e proporcionou acesso a alguns exames para
auxilio diagnéstico de marco de 2015 até o inicio de 2017. Por questdes relacionadas
ao financiamento do HCFMB nao foi possivel manter os pagamentos externos apos
esse periodo e este apoio especializado ao SPG foi interrompido, limitando a

capacidade resolutiva quanto a diagndsticos e condutas.

Com grande numero de atendimentos e aumento da complexidade dos casos tornou-
se premente e justificada a participagdo de um geneticista clinico. No final de 2017
um novo geneticista incorporou-se a equipe e vem contribuindo com o Servigo até o
momento. Foi neste momento, no inicio de 2018, que os ambulatérios mudaram de
nome, mantendo-se um de Puericultura Genética para os seguimentos, e outro de

Pediatria Genética, para triagem, diagndstico e tratamento especifico, constituindo o
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Servico de Pediatria Genética. Com isso houve uma ampliagdo no numero de
atendimentos, mas principalmente na capacidade diagndstica com reflexo nas agoes

voltadas para a promogé&o da atencéo integral.

Atualmente a equipe do Servico Genética € composta por trés médicos, sendo um
deles geneticista e os demais pediatras com atuagdo em pediatria social. O fluxo do

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

O fluxo interno ocorre através da solicitacdo de avaliagbes pela equipe assistente
(neonatologia, pediatria) para a equipe de genética, via sistema eletrénico. Apods
avaliagao do paciente no setor de internagdo ha o encaminhamento dos pacientes
para o ambulatério conforme necessidade, iniciando-se o seguimento. Por outro lado,
o fluxo externo ocorre via Central de Regulagdo de Ofertas e Servigos de Saude
(CROSS), com encaminhamento através de Unidades Basicas de Saude das cidades

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

O seguimento ocorre através de dois ambulatérios: Pediatria Genética e Puericultura
Genética, com carga horaria de 4 horas semanais cada. Em conjunto s&o
responsaveis por cerca de 400 atendimentos/ano.

1.4 Inicio 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 infecgao
por coronavirus no pais, observamos uma crescente nos casos. Em margo de 2020
foi identificada primeira transmissao interna da doenga no pais e teve identificada a
primeira morte, ocorrida no estado de Minas Gerais. A partir dai, a doencga foi
avancgando por todos estados do pais, alcancando 20.000 casos e 1.000 mortes pouco

mais de 1 més ap0ds a notificagdo 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. Servigos estabeleceram reducéo no
atendimento ambulatorial visando reduzir risco de contaminacao entre os individuos.
Em maio de 2020, o pais atinge 10.000 mortes pela infec¢géo do coronavirus. Em junho
de 2020 o pais se torna o 2° colocado em maior numero de mortes no mundo e atinge

um total de 1 milh&o de casos do novo coronavirus (BRASIL, 2022).
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Em agosto de 2020 é langada 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 Butanta, a
CoronaVac, bem como a Oxford produzida pela FioCruz (BRASIL, 2022).

Apesar do inicio da aprovacdo de vacinas contra a doenga serem iniciados nos
primeiros meses de 2021, foi esse o pior ano da pandemia, com recordes de mortes.
As taxas de mortes diarias atingiram valores acima de 4000 individuos. Em abril de
2021 o Brasil atingiu o numero de mortes pela pandemia em 2020, mostrando o
avango da doencga. Em 31 de julho de 2021, com o avango vacinal, o pais registrou
queda de 40% no numero de mortes pela covid-19. Com o passar dos meses, foi
anunciada o inicio da vacinacao para adolescentes e criangas ainda em 2021. As
figuras 2 e 3 apresentam a evolugéo no numero de casos e mortes durante o periodo
de 2020 a 2023 (BRASIL, 2022).

Figura 5 — Casos novos por semana epidemioldgica de notificagao

Casos novos por semana epidemioldgica de notificagao

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

Figura 6 — Obitos novos por semana epidemiolégica de notificagdo.

23



Obitos novos por semana epidemiologica de notificagao

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

A pandemia da covid-19 dificultou o acompanhamento de pacientes com doencgas
cronicas, seja pela necessidade de distanciamento social visando diminuir a
transmissibilidade, seja pela auséncia de pacientes em consultas, receosos com a
possibilidade de adquirir o virus. Unidades Basicas de Saude e profissionais de saude
redirecionados para a alta demanda de casos respiratorios 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 Servigo plenamente organizado, e por outro da pandemia covid-
19, com a proposta de comparar os anos iniciais dos ambulatérios de genética, entre
2016 e 2019, com os anos de 2020 a 2022.

2. OBJETIVOS

Geral

Caracterizar os ambulatérios de puericultura e pediatria genética do Hospital das

Clinicas, considerando o impacto do periodo da pandemia da covid-19 e as mudancas
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que ocorreram na assisténcia entre os anos de 2020 até o ano de 2022,

comparativamente ao periodo anterior, portanto pré e pés pandemia.

3. METODO

Estudo quantitativo, explicativo com coleta de dados secundarios.

O local do estudo s&o os ambulatérios de Puericultura e Pediatria Genética do Hospital
das Clinicas de Botucatu, um Hospital universitario — o servico de Pediatria Genética
(SPG), com levantamento de dados quantitativos, em registros de sistema eletrénico

de atendimento disponivel no servigo.

O periodo pré pandemia (2016 a 2019) foi considerado para a maioria das variaveis,
em relagdo aos anos considerados da pandemia (2020 a 2022), neste estudo.

3.1 Coleta de dados

A partir dos prontuarios eletrénicos do Hospital das Clinicas de Botucatu (HCFMB),
em relatorio gerencial solicitado ao CIMED (que regula e organiza o sistema de

informagdes — PEP MV do paciente).

Critérios de Incluséo:

Todos os que tenham sido atendidos durante o periodo do estudo terdo seus dados
considerados para a caracterizacdo do servigo — levantamento de dados eletronicos

em prontuario.

Variaveis do estudo

1) Numero de consultas realizadas por cada crianga nos ambulatérios de Puericultura

ou Pediatria Genética.

2) Idade das criangas no inicio do seguimento.

3) Diagndsticos pelo Codigo Internacional de Doengas (CID-10).

4) Cidade de procedéncia dos pacientes.
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5) Numero de consultas tipo “caso novo”.

6) Numero de consultas ambulatoriais.

7) Numero de pacientes com necessidade de atendimento em urgéncia e internagéo.

8) Numero de atendimentos totais por paciente no periodo, levando em conta

especialidades médicas e da equipe multiprofissional.

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

10) Numero de pacientes por especialidade médica e multiprofissional.

11) Principais exames laboratoriais realizados.

Relevante consideracdo sobre a coleta de dados foi a necessidade de trabalhar os
dados que nos foram enviados em planilha pelo CIMED, com a atualizagao até outubro
de 2022. Os dados enviados estavam separados em colunas, sem distingdo em
relacdo aos anos. Houve a necessidade de separa-los por ano (2020, 2021, 2022),
tanto para as consultas ambulatoriais, de urgéncia e as internacgdes. A partir disto foi
entdo considerado o numero de consultas e a especialidade que realizou o

atendimento do pacientes.

Além disso, havia repeticdo de alguns pacientes, a depender do tipo de consulta
realizada. Se o paciente realizou consulta de “caso novo” e “retorno” no periodo
estudado, os dados estavam duplicados, como se o0 mesmo paciente fossem
pacientes diferentes. Sendo assim, foi necessario ajuste na planilha para que as

informacgdes fossem fidedignas.

Em relagao as consultas ambulatoriais, havia uma jung¢ao de todas consultas por todas
especialidades, sendo entdo necessaria a separagao para melhor organizagdo dos
dados. E, em relagao a realizagdo de exames laboratoriais n&o foi possivel distinguir
0 ano do pedido com o de sua realizagao, sendo dificil a avaliagdo em relacao a atraso
na realizagao dos exames, posteriormente explicado como uma das limitagbes deste

estudo.
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Em relagéo ao inicio de seguimento no servigo, foi necessario considerar na analise
da planilha a nés enviada os pacientes que ja iniciaram o seguimento anterior ao
periodo estudado, para isso foi realizada a comparagao do tipo de agendamento
(triagem, caso novo e retorno) com o ano da primeira consulta. Foi considerado “inicio
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 classificagdo diagnostica do paciente, foi considerada a Classificagao

Internacional de Doengas de 2010 (CID10, em seus capitulos.
3.2 Etica na Pesquisa

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica, 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 Comité de Etica em Pesquisa.
3.3 Anadlise estatistica

O Banco de Dados foi gerado diretamente em planilha elaborada no Programa Excel
2007. Os resultados estdao apresentados em forma de tabelas e graficos. A
comparagao das porcentagens nos periodos foi feita através do teste do qui-quadrado,
sendo o nivel de significancia utilizado de 5%.

4. RESULTADOS E DISCUSSAO

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

Ninguém sobreviveu como a pessoa que tinha sido.
John Gray

Os resultados estao apresentados de forma a facilitar a comparagao entre o periodo
pré pandemia covid-19 (2016-19) e pandémico (2020-22).

No grafico 1 verifica-se que as maiores frequéncias de atendimentos no ambulatério
de Pediatria Genética ocorreram nos anos de 2019 e 2022, sendo o ano de 2019

considerado para a comparacgao neste item, em relacdo 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 populagao em ir a locais onde
o contato com o virus SarsCov era mais comum, e pela maior vulnerabilidade que
criangas com sindromes, malformagdes e afecgbes congénitas podem apresentar
diante do periodo inicial da pandemia, sem vacinas e com muitas incertezas (Najar &
Castro, 2022).

Verificou-se também reducdo no numero de atendimentos nos ambulatérios visando
menor transmissao entre os proprios pacientes e acompanhantes principalmente nas

salas de espera dos ambulatérios acompanhantes.

Grafico 1 - Distribuigdo dos atendimentos, segundo ano de ocorréncia, no servigo de
Pediatria Genética, 2019 a 2022, Botucatu/SP (< 0,0001).
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Fonte de dados: Relatorio gerencial do CIMED-HCFMB, 2020.

Na tabela 1 encontra-se a distribuicido dos pacientes por cidade de procedéncia. No
periodo, 91% dos pacientes em seguimento pertenciam a DRS VI, sendo 23,2% deles
procedente de Botucatu-SP. Além disso, temos a descricdo do numero de pacientes
em inicio de seguimento. Quando comparado com outros periodos, desde o inicio do
servigo de Puericultura em 2012, observamos que o inicio 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 ambulatério do
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Servico de Genética apdés sua abertura e ligagdo com a Pediatria Social,

principalmente pela admissédo de individuos com Sindrome de Down. Ainda nessa

tabela, observamos a distribuicdo percentual dos municipios de origem dos pacientes

em relagdo ao pertencimento ou ndo ao DRS-VI, no qual o HCFMB é considerado

servico de referéncia para o atendimento especializado. A maioria dos pacientes

procede de municipios pertencentes a DRS VI (91%), o que demonstra regionalizagao

da assisténcia a estas criangas pelo Servigco de Pediatria Genética

Tabela 1 - Caracterizacao das criancas e adolescentes e dos atendimentos do servigo

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

T Frequéncia Valor p
N %
Procedéncia
Botucatu 95 23,2 <0,0001
Outros 315 76,8 <0,0001
DRS VI
Sim 373 91  <0,0001
Nao 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 inicio de seguimento
2020-2022 199 19,9 <0,0001
2016-2019 253 25,3 <0,0001

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

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

seguimento no servigo. Temos a distribuicao por faixa etaria, em que a maior taxa de

inicio de seguimento no periodo estudado foi entre aqueles com pelo menos 4 anos
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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 limitagao nas vagas
do servico, pode gerar consequéncias em relagcdo ao crescimento e

neurodesenvolvimento das criangas, que deixam de ser seguidas precocemente.

Comparando apenas o ultimo ano pré pandemia, observamos um aumento no inicio
de seguimento dos pacientes no servigo em relagdo a todos os anos da pandemia,

indicando funcionamento dos ambulatérios, como é apresentado no grafico 3.

Grafico 2 — Idade no inicio do seguimento dos pacientes (primeiro atendimento),
periodos pré e pos pandemia (p = 0,76).
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Fonte de dados: Relatério gerencial do CIMED-HCFMB, 2019,2022.

Tabela 2 — |dade dos pacientes em inicio de seguimento, no periodo entre 2020 e
2022.

Faixa Etaria 2016-2019 2020-2022 Total

<1ano 90 60 150
1a3anos 31 38 69
4 a9 anos 74 59 133
> 10 anos 58 42 100
Total 253 199 452

Fonte de dados: Relatério gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.
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Grafico 3 — Pacientes em inicio de seguimento (primeiro atendimento), no periodo
entre 2019 e 2022 (p < 0,0001).
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Fonte de dados: Relatorio gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.

O grafico 4 apresenta a distribuigcdo dos pacientes por municipio de origem, sendo que
seis destas correspondem a cerca de 50% dos encaminhamentos ao ambulatério do
servigo, e 23,1% procederam de Botucatu. Essa concentragdo pode ocorrer devido
inumeros fatores sendo talvez o principal deles a maior quantidade de casos em cada

municipio, levando em conta a populagcdo em numeros absolutos nessas cidades.

Grafico 4 — Descri¢cao das principais cidades ligadas ao Servigo de Pediatria Genética
no periodo de 2020 a 2022.
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Em estudo realizado no ano de 2003, sobre a utilizagdo do servigo de urgéncia e
emergéncia do HCFMB apurou-se elevado percentual de doentes, com alto grau de
dependéncia do Sistema Unico de Saude, cujos problemas poderiam ser
equacionados em Unidades Basicas de Saude e/ou Hospitais Secundarios. Foram
identificadas deficiéncias da atencio basica e seu baixo potencial de cobertura, oferta
insuficiente de servigcos, principalmente ambulatoriais e hospitalares que atuam no
nivel secundario, acarretando sobrecarga para o HCFMB, além de desarticulagdo dos
servicos, participacdo da comunidade no controle social bastante timida,
desorganizacgao dos sistemas de saude locais e regional, provocando um movimento
de demanda em diregao inversa a da hierarquizagao dos niveis de atengao, ou seja,
grande numero de doentes procura, primeiramente, o servigo de saude mais complexo
e, muitas vezes, mais distante (MENDES, 2004), contrapondo-se ha uma logistica de
organizagao dos municipios da DRS-VI e que também ser considerado como fator
decisivo para o seguimento destes pacientes, a proximidade com o HCFMB no qual
esta inserido o SPG, tendo o transporte de pacientes, promovido e financiados pelos

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

A tabela 3 e o grafico 5 demonstram a distribuicdo dos diagnosticos dos pacientes
segundo a Classificagédo Internacional de Doencgas (CID-10). Em relacédo a 2019, os
anos no periodo estudado mostraram um numero maior de pacientes com
classificagdo diagndstica. Em 2019 havia poucos pacientes cadastrados com
especificidade nos prontuarios, demonstrado por um aumento na classificacdo de
137,1% entre 2019 e 2020.

O grupo de diagndstico mais frequente segundo a Classificagdo Internacional de
Doencgas (CID-10) representa 75,6% no periodo entre 2020 e 2022, sendo o de
Malfomacdes Congénitas (XVII), deformidades e anomalias cromossémicas o com
maior aumento, significativamente a partir do ano de 2022 (p < 0,0001), bem como
para os capitulos I, IV também significantes e mostrando aumento no numero de
registros, a mesma consideragao para o Capitulo XXI que teve redugdo, mostrando
maior fidedignidade no registro da condigédo especifico do paciente, mais relacionado
ao registro destas condi¢des que ao aumento do numero de pacientes em si. Isso
mostra uma organizagdo do servico quanto aos diagndsticos, importante inclusive

para fins de pesquisa.
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Tabela 3 - Diagndsticos segundo Capitulos da CID-10, e sua distribuicdo por ano de
2019 a 2022.

CID PRINCIPAL 2019 2020 2021 2022 Valorp
| — Outras doencas infecciosas - 4 7 6 0,02
Il — Neoplasmas (tumores) - 0 1 0 0,56
Il — Doengas do sangue - 3 2 2 0,70
IV— Enddcrinas e metabdlicas 5 9 13 15 0,03

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

V| — Sistema Nervoso 6 11 13 10 0,34
VIl — Olhos e anexos - 1 0 0 0,56
VIl — Ouvido e mastoide - 2 0 2 1,00
IX — Outras doencgas do coracao 1 - - - 0,56
X — Ap. Respiratério - 3 2 3 0,48
XI — Ap. Digestivo - 2 2 2 0,41
XlIlI — Pele e anexos - 1 1 1 0,56
XIlI — Osteoarticulares 1 2 5 2 0,21
XIV — Urogenitais - 1 1 2 0,31
XVI — Afeccgdes no periodo neonatal 1 3 4 2 0,53

XVIl — Malformagdes, anomalias congénitas 51 176 191 232 <0,0001

XIX — Causas externas - 0 1 0 0,56
XXI| — Estado de Saude 21 4 3 3 0,01
TOTAL 97 230 257 305
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Grafico 5 — Principais Diagndsticos segundo a CID-10 no periodo entre 2019 e 2022
(p < 0,0001).

PRINCIPAIS DIAGNOSTICOS CID-10

H 2019 m2020 m2021 m2022

[
[22]
~N
P
(2]
-
-
wn
o0
o N = (2]
i - ° 2l
- . [ | — | |

MALFORMACGCOES, TRANST. MENTAIS E NC ENDOCRINAS E
ANOMALIAS COMPORTAMENTAIS METABOLICAS
CONGENITAS

176

13
10
15

w1

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

Varias sao as especialidades da area da saude que atuam no HCFMB e que
realizaram o seguimento conjunto dos pacientes atendidos no servico de Pediatria
Genética. Dentre as areas 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 grafico 6 e a tabela 4 apresentam os percentuais de
pacientes atendidos pelas especialidades.

Grafico 6 - Seguimento por especialidades no HCFMB, 2020 a 2022, dos pacientes
em acompanhamento no Servigo de Pediatria Genética.
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*CIPE- Cirurgia Pediatrica. Fonte de dados: Relatério gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.
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Tabela 4 — Seguimento por especialidades médicas, 2020 e 2022, dos pacientes em

acompanhamento no Servico de Pediatria Genética.

Especialidade Médica Numero %

Neurologia 166 40,4
Otorrinolaringologia 90 21,9
Ortopedia 81 19,7
Oftalmologia 79 19,2
Cirurgia Pediatrica 53 12,9

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

No periodo da pandemia houve reducao importante no numero de atendimentos do
SPG e também nas especialidades ambulatoriais, tanto médicas quanto
multiprofissionais. O grafico 7 compara a quantidade de atendimentos nos periodos
entre 2016-2019 e 2020-2022. Nele observamos uma queda importante em todos
tipos de atendimentos pelos quais os pacientes do Servigo de Genética passaram,

desde consultas médicas a multiprofissonais.

Da mesma forma, o grafico 8 apresenta a diferenca anual no numero 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 periodo, seja médico ou
multiprofissional, os anos de 2020, 2021, 2022 correspondem aos periodos 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 responsavel por cerca de 19,8%

dos atendimentos no periodo entre 2016 e 2022.

Em estudo realizado pela Universidade de S&o Paulo (USP) em Ribeirdo Preto, foi
observado o mesmo impacto negativo, com queda nos atendimentos ambulatoriais
levando em conta diversas especialidades. O numero de consultas médicas reduziu
43,2% entre margo a setembro de 2020. Além disso, houve queda nos procedimentos
meédicos ambulatoriais de 43,9%, bem como nas internagdes (43%), cirurgias (59,3%),
exames laboratoriais (19,7%). O numero de partos foi o0 que menos diminuiu,
correspondendo a 11,2% (Da SILVA 2021).
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H4 de se considerar ainda que tanto o Hospital das Clinicas da USP quanto o da
UNESP foram dois grandes centros de atendimento para covid-19, sendo necessaria
reorganizagao logistica e de leitos para suprir a demanda por quadros respiratérios.
Isso pode justificar as quedas em todos indices avaliados no periodo da pandemia em

ambos 0s servigos.

Grafico 7 — Atendimentos por especialidades ambulatoriais no HCFMB, considerando
os periodos 2016-2019 e 2020-2022 (p < 0,0001).
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Fonte de dados: Relatério gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.
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Grafico 8 — Atendimento anual por todas especialidades médicas e multiprofissionais
no HCFMB, no periodo entre 2016-2022 (N=10498, p < 0,0001).
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Fonte de dados: Relatdrio gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.

Em relagédo aos tipos de atendimento outros atendimentos, além dos ambulatoriais,
realizados pelos pacientes do SPG, foram avaliados as urgéncias e as internagdes,

entre os anos de 2020 e 2022, como mostrado nos graficos 9 e 10.

Houve menor numero de atendimentos em urgéncia em 2020 (29,2%), quando
comparado aos anos de 2021 (35,7%) e 2022 (35,1%), o que pode refletir o receio em
levar pacientes em pronto socorro no periodo. Entre 2021 e 2022 houve minima

diferenca entre a procura por atendimento em Pronto Socorro.

Consideramos relevante, indicar que para além do que foi sentido nos atendimentos
no Servico de Pediatria Genética, os efeitos da pandemia ndo se restringiram ao
complexo do Hospital das Clinicas da UNESP em Botucatu. A reducdo de
atendimentos em saude da crianga, em Unidades Basicas de Saude e nos servigcos
de urgéncia e de emergéncia tiveram reflexos em outros diversos servigos de saude
pelo pais (EINSTEIN, 2021).
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Grafico 9 — Atendimentos em Urgéncia no periodo entre 2020 e 2022 (n = 410, p <
0,27).
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Fonte de dados: Relatorio gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.

Por outro lado, o numero de internagdes foi maior no primeiro ano da pandemia em
2020 (35,1%), contra 33,9% em 2021 e 31% em 2022, dentre os pacientes que
seguem no Servigo de Genética, como o documentado no grafico 10. Esse resultado
pode ser reflexo da diminuigdo na assisténcia dos pacientes em seguimento
ambulatorial, podendo haver como explicagao para este fenbmeno o fato de que
situacdes de adoecimento que poderiam ter sido resolvidos pela consulta de rotina,
acabaram por ndo serem diagnosticados, talvez até mesmo negligenciados, ou
mesmo a covid-19 como causa destas internagdes, como visto no Brasil e no mundo
neste periodo, levando a um aumento no numero de internagdo segundo alguns
estudos (GOMES et al., 2016; SILVA et al., 2024).

Em recente avaliagdo de um centro de referéncia no Brasil, o Hospital Israelita Albert
Einstein, foi avaliado o impacto da pandemia no volume de atendimentos em Pronto
Atendimentos. O periodo considerado foi entre janeiro e novembro de 2020,
comparado aos anos de 2018 e 2019 no mesmo intervalo de tempo. Houve redugao
de cerca de 52% nos atendimentos quando comparado a ambos os anos. Essa queda
foi maior nos atendimentos em Pediatria, com reducéo de 71%. Em relagdo ao quadro
clinico, houve redugao dos casos graves em 34,7% e 37,6%, bem como de casos
leves em 55,2% e 56,2%, quando comparado 2020 a 2018 e 2019, respectivamente.
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Além disso, diminuiu 0 numero absoluto de internacdes hospitalares em 2020, com
queda de 31% e 30% em relagao a 2019 e 2018, respectivamente. No entanto, ocorreu
aumento relativo das internacdes quando comparado ao numero total de
atendimentos realizados em Pronto Atendimento, como verificado em nosso servigo.
Isso pode demonstrar, assim como no HC de Botucatu, que apesar do numero de
atendimentos declinar, aqueles que foram atendidos chegavam mais graves na
admissao, mostrando talvez um atraso na procura por atendimentos pelas familias

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

Grafico 10 — Frequéncia de internagdo no periodo entre 2020 e 2022 (n = 410, p <
0,72).
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Fonte de dados: Relatério gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.

Em relacéo a realizacao de exames laboratoriais visando um apoio ao diagndstico das
cromossomopatias, o exame de Caridtipo foi solicitado para 268 pacientes desde
2016, conforme a distribuicdo mostrada no grafico 11, com redugao significativa no
numero de pacientes que realizaram cariotipo no periodo de 2020-22. Considerando
a estruturacdo do SPG, com a presenga do geneticista, isto pode por sua vez reduzir
a solicitacao de exames de forma indiscriminada ou sem critérios clinicos, sendo isto
muito benéfico para o paciente e seus familiares, pois em estudo realizado por Iriart
et al(2019) tendo por foco os desafios materiais, emocionais e estruturais
enfrentados na busca por diagndstico e tratamento, verificou em entrevista com

pacientes e cuidadores e profissionais de saude em servigos publicos de genética
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médica, que a experiéncia da doenga genética, além de ser um desafio em si pelo
carater debilitante e incapacitante, € agravada por problemas de ordem pratico-
relacionais e burocratico-institucionais que nédo se resolvem com a chegada a um
servico especializado. A existéncia de longos itinerarios terapéuticos até o
diagndstico, o desconhecimento dos médicos nao geneticistas sobre estas doencgas
bem como a presenga ou a auséncia de exames diagndsticos e complementares faz-

se um grande desafio nesta assisténcia.

Neste estudo, considera-se também que o menor numero de atendimentos realizados
no periodo, conforme ja discutido anteriormente, pode ser um contribuinte com esta

reducao de solicitagdo de exames.

O grafico 12 apresenta os pacientes que realizaram exames laboratoriais durante o
periodo entre os anos de 2020 e 2022, diferenciando entre exames bioquimicos,
hematoldgicos, analise COVID-19, fungao tireoidiana e cariétipo. Chama a atengéo a
realizacao de teste para COVID-19 em 21,4% dos pacientes, mostrando a dimensao

atingida pela pandemia.

Grafico 11 - Numero de exames de Caridtipo solicitados pelo Servico de Pediatria
Genética, por periodo, entre 2016-2019 e 2020-2022 (n=410, p < 0,0001).
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Fonte de dados: Relatério gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.
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Grafico 12 — Percentual de pacientes que realizaram exames laboratoriais no periodo
entre 2020 e 2022 (n-410).
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Fonte de dados: Relatdrio gerencial do CIMED-HCFMB, 2022.

5. LIMITAGOES DO ESTUDO

Optou-se por utilizar o relatério gerencial de dados do CIMED, que elabora as
planilhas a partir dos registros no Sistema de Informagdes utilizado pelo HCFMB, por
este motivo, a falta de algumas informagdes, como os exames complementares
realizados, demonstra uma limitacdo no estudo no que diz respeito as preocupacgodes
com relagcdo a confiabilidade dos dados disponibilizados, decorrente de falha no
adequado registro de dados. Enfatizado por Asano et al. (2012) que, enquanto
hospitais com maior volume geralmente dispde de procedimentos padronizados para
reportar seus dados, hospitais ou servigos com menores volumes podem incorrer
nesta imprecisdo de confiabilidade, em estudos realizados como uso do DATASUS

como fonte de dados.

Da mesma forma, o uso de dados secundarios, sem levantamentos de dados
individualizados do PEP-MV (Prontuario Eletrénico do Paciente), nos trouxe algumas
limitagdes de informagdes para o integralizagdo dos dados, que reflete o registro de
informacéao individual em conformidade com a necessidade de cada especialidade
justificando assim a necessidade do pesquisador trabalhar alguns dados da planilha
de forma a conseguir homogeneizar mais as informagdes para o estudo (VIANA et al.,
2023)
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6. CONSIDERAGOES FINAIS E CONCLUSAO

Este estudo visou descrever e analisar o impacto que uma pandemia pode gerar em
um servigo meédico organizado, dificultando seguimentos, tratamentos e

principalmente a promocéo e prevencao em saude.

No periodo da pandemia houve redugao importante no numero de atendimentos do
Servico de Pediatria Genética e também nas especialidades ambulatoriais, tanto
médicas quanto multiprofissionais. Dentre todos os pacientes que passaram por
algum tipo de atendimento no periodo, seja médico ou multiprofissional, os anos de
2020, 2021, 2022 correspondem aos periodos 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 responsavel por cerca de 19,8% dos

atendimentos no periodo entre 2016 e 2022.

Temos ainda que a maior taxa de inicio de seguimento no periodo 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 limitagdo nas vagas do servigo, pode gerar consequéncias em
relacdo ao crescimento e neurodesenvolvimento das criangas, que deixam de ser
seguidas precocemente. No entanto, comparando apenas o ultimo ano pré pandemia,
observamos um aumento no inicio de seguimento dos pacientes no servigco em 62,5%,
258% e 208% respectivamente nos anos de 2020, 2021 e 2022, indicando

funcionamento do servigo mesmo na pandemia.

Portanto, houve impacto significante da pandemia no Servigo de Pediatria Genética
com a reducdo de atendimentos em pediatria, redugdo de atendimentos em todas
especialidades em seguimento conjunto, atraso da chegada de novos pacientes ao
servico, na maioria das vezes com idade mais avancada. Além disso, apesar de nao
apresentar significancia estatistica, houve menor procura por pronto-socorro e maior
numero de internagdes em 2020 quando comparado com 0s anos subsequentes da

pandemia.
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Dessa forma, observando a mudanga que a pandemia COVID 19 gerou em inumeros
servicos, nota-se uma necessidade cada vez maior de solugdes para manutencgao de

seguimento e atendimentos de pacientes nesses periodos criticos.

Durante a pandemia nos anos de 2020 a 2022 a telemedicina surgiu como uma nova
forma de assisténcia, principalmente em locais com maior vulnerabilidade
socioecondmica, nas populagdes com baixa renda, encurtando de certa forma

distancias entre os profissionais e a populacéo (SCHEFFER, 2022)

Antes mesmo do surgimento do novo coronavirus, diversos fatores contribuiram para
o crescimento da telemedicina tais como os avangos tecnoldgicos na comunicagao e
informatica, e o aumento do numero de registros em prontuarios eletrénicos nos
servicos de saude. Na Resolugdo CFM n° 1.643/2002 Art. 1, o Conselho Federal de
Medicina define telemedicina como a pratica da medicina por métodos interativos,
utilizando comunicagao audiovisual e de dados, com o objetivo de gerar assisténcia,
ensino e pesquisa em saude. No Brasil, com a eclosdo da pandemia, o Ministério da
Saude publicou a Portaria n°467, em 20 de margo de 2020, com disposicoes
temporarias para agdes de telemedicina. Foi importante o uso da ferramenta no pais
no periodo pandémico, que foi declarado encerrado pelo Ministério da Saude na
Portaria n° 913 de 22 de abril de 2022 (FREIRE et al., 2023).

Com a queda importante na mortalidade ocorrida apds o inicio da vacinagao em
massa no pais, questionamentos quanto a continuidade da telemedicina comecou a
surgir, seja por motivos ligado ao custo do servigo, seja por principios éticos, seja por

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

No entanto, é inegavel a importancia que esse tipo de assisténcia gerou para a
populagdo. O contato de equipes médicas e multiprofissionais com a populagao, ao
nao se tornar apenas presencial, facilita o vinculo e o cuidado na medida em que
democratiza 0 acesso aos servigos de saude, integrando areas remotas com servigos
de saude de referéncia (MALDONADO et al., 2016).

A promocéao do autocuidado, a realizacdo de intervencdes precocemente e poder de
decisdo compartilhada sdo beneficios trazidos pela Telemedicina. Além disso, os
pacientes possuem acesso mais rapido a diagndsticos e tratamentos, tanto na
atencdo primaria quanto terciaria. Orientagbes preventivas como campanhas de

vacina, por exemplo, podem ser passadas muitas vezes por pequenas chamadas de
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video para a populagao. Muitas familias podem ser orientadas via telemedicina sem
necessidade de locomocéo, o0 que em pacientes acamados, por exemplo, pode ser
benéfico além de evitar deslocamentos desnecessarios. Atividades de homecare
podem ser complementadas com chamadas de video, 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, exercicios fisicos e fonoaudiolégicos (LISBOA et al., 2023).

Assim, mais recentemente em maio de 2022 houve a Resolu¢gdo CFM n° 2.314/2022,
regulamentando a telemedicina como forma de servico médico mediado por
tecnologias de informacao, o que ratifica a importancia que essa forma de atendimento
tera a partir de agora (CFM, 2022).

Nesse contexto, a telemedicina como forma de atendimento ndo s6 médico mas
também multiprofissional se torna uma das principais maneiras de manter assisténcia

no SUS e em servigcos privados.

A partir deste entendimento iremos elaborar um conteudo em forma de E-book
objetivando divulgar estratégias de manter a assisténcia a populagéo de criangas com
malformagdes e afecgbes congénitas em periodos de crises ou de eventos adversos,
como pandemias entre outros. Pensamos em inserir orientacbes sobre o uso da
telemedicina nas diversas atividades em saude, sejam médicas ou multiprofissionais

como fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional e fisioterapia.
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