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RESUMO

No presente trabalho avaliamos, pelo uso de indicadores de atendimento ambulatorial e
de hospitalar, o impacto da pandemia de COVID-19 nos cuidados em salde de pessoas
com doencas raras assistidas em cinco hospitais da Rede de Atencdo em Salde do Distrito
Federal. Os dados demonstram uma reducdo nos atendimentos nos principais servicos de
assisténcia as pessoas com doengas raras. Esta lacuna assistencial no intercurso da
pandemia possivelmente trara novos desafios aos gestores e profissionais de saude que
deverdo avaliar maneiras de acolher a demanda assistencial resultante de condicdes
crénicas complexas, como a maioria das doencas raras, que ficou reprimida ao longo dos
anos de 2020 e 2021.

Palavras-chave: COVID-19, doencas raras, assisténcia em saude, SIH, SIA, producgdo

ambulatorial
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ABSTRACT

In the present study, we evaluated, through the use of outpatient and hospital care
indicators, the impact of the COVID-19 pandemic on the health care of people with rare
diseases assisted in five hospitals of the Health Care Network of the Federal District. The
data demonstrate a reduction in attendances in the main assistance services for people
with rare diseases. This care gap in the course of the pandemic will possibly bring new
challenges to managers and health professionals who will have to evaluate ways to
accommodate the care demand resulting from complex chronic conditions, such as most

rare diseases, which were repressed over the years 2020 and 2021

Key-words: COVID-19, rare diseases, health care, SIH, SIA, outpatient production
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1. INTRODUCAO

A pandemia COVID-19 teve reconhecimento oficial pela Organizagdo Mundial de
Salde no inicio de 2020, A suspeita de transmissdo aérea ou por contato direto levou a
uma reorganizagdo do fluxo de pessoas nos espacos publicos, com a adocéo de medidas
de distanciamento social ou reducéo de circulagdo?. Estas medidas de seguranca tiveram
impacto em atividades académicas, econdmicas, politicas, entre tantas outras, que
mobilizaram recursos e reorganizaram praticas para o enfrentamento da doenca, que hoje

ja contabiliza milhdes de mortos.

O desconhecimento inicial das caracteristicas de transmisséo e da fisiopatologia da
doenca, o aparecimento de casos graves de sindrome respiratdria aguda grave com
demanda por cuidados intensivos, a “infodemia™® e a auséncia de medicamentos
especificos ou de vacinas conformaram um panorama de crise sanitaria, reconhecida por
alguns como uma sindemia®*. Em consequéncia disto, os servicos de salide por todo mundo

se organizaram para priorizar o enfrentamento a doenca®.

Uma das medidas adotadas no sentido de evitar circulacdo das pessoas em ambientes
com maior risco de transmissdo do SARS-COV 2 foi a suspensdo dos atendimentos
ambulatoriais presenciais, 0 que impactou as agendas de consultas de rotina, cirurgias
eletivas e tratamentos continuados®. Pessoas com doencas cronicas complexas, com
condicBes genéticas e doencas raras, entre outros grupos vulneraveis, relataram
dificuldades em se comunicar com as equipes assistenciais, em realizar exames e
procedimentos ambulatoriais, em acessar medicamentos dispensados por farmécias de

alto custo, entre outras interrupgdes nos cuidados’s.

No caso das doencas raras - um grupo de heterogéneo de condigdes
predominantemente pediatricas que, de modo geral, cursam crénicas e sao complexas do
ponto de vista assistencial® -, 0 impacto da interrupcdo de acesso a cuidados de satde foi
sentido de maneira diferente entre grupos’. Houve relato de interrupgdo no acesso a
consultas de rotina, a exames e a outros procedimentos ambulatoriais ou cirdrgicos.
Aparentemente, pessoas afetadas por erros inatos de metabolismo (EIM) se sentiram mais
amparadas por iniciativas de telemedicina que os representantes de outros grupos de

condigdes’. Alguns grupos de pesquisadores avaliaram que houve significativa redugdo




no numero de exames solicitados para investigacdo de EIM com consequente reducdo no

nimero de diagndsticos destas condicdes™®.

Nesse contexto, é necessario examinar em que medida houve interrup¢do ou ndo da
assisténcia, em termos de producdo hospitalar ou ambulatorial, conforme relatado por
pessoas com doengas raras que sdo usuarias dos servigos publicos de saide!®!, Estudos
semelhantes tém sido desenvolvidos em outros contextos assistenciais?. Assim, o
objetivo deste trabalho foi examinar alguns indicadores de assisténcia ambulatorial e
hospitalar em cinco hospitais do Distrito Federal que prestam atendimento as pessoas com

doencas raras.

2. METODO

Trata-se de um estudo descritivo, retrospectivo de dados secundarios do Sistema de
Internagéo Hospitalar (SIH) e do Sistema de Informagdes Ambulatoriais (SIA) do Sistema
Unico de Saude (SUS) através do DATASUS (https://datasus.saude.gov.br/informacoes-

de-saude-tabnet/).

Como uma proposta piloto, escolheu-se hospitais que fazem atendimentos a pessoas
com doencas raras no Distrito Federal: Hospital da Crianca de Brasilia (HCB), Hospital
de Apoio de Brasilia (HAB), Hospital Universitario de Brasilia (HUB), Hospital Materno
Infantil de Brasilia (HMIB) e Rede Sarah Kubitschek em Brasilia (SARAH).

Nos sistemas, foram selecionados os dados consolidados por local de residéncia a
partir de 2008. Para a obtencdo de informacBes mais apuradas, foram usados 0s seguintes
filtros: os atendimentos e as internacdes selecionadas incluiram aquelas relacionadas ao
diagndstico, tratamento e/ou reabilitagdo de pacientes com doencas raras e/ou doencas
cronicas complexas; o intervalo temporal foi definida de janeiro de 2017 a junho ou
setembro de 2021, a depender da disponibilidade dos dados.

Os procedimentos selecionados foram separados em duas categorias: procedimentos
gerais utilizados como controle e procedimentos que sdo usados para diagndsticos e
tratamento de doencas raras, condi¢des genéticas ou condi¢fes cronicas. Apds a coleta,

os dados obtidos foram transformados em graficos de série temporal para melhor
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visualizacdo dos resultados, que foram posteriormente analisados a luz de achados da

literatura.

Identificacdo de

procedimentos relativos Definicdo de Definicdo de unidades Definicéio de intervalo

as doengas raras nas indicadores de controle de atendimento a temporal (2017 a 2021)

tabelas de e para teste doengas raras no DF
procedimentos do SUS

Anadlise descritiva dos
dados obtidos na série
temporal

Geragdo de aquivos para

compor base de dados e o ik e Sl

Figura 1: Procedimentos para obtencdo e analise dos dados

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

3.1. Cenério epidemioldgico do DF em relagdo a COVID-19

De acordo com o Boletim Epidemiol6gico N° 616 (10/11/2021), produzido pela
Geréncia de Epidemiologia de Campo da Diretoria de Vigilancia Epidemioldgica da
Subsecretaria de Vigilancia a Satde da Secretaria de Saude do Distrito Federal, até o dia
10/11/2021 foram notificados no Distrito Federal 516.194 casos confirmados de COVID-
19.

Do total de casos notificados, 503.771 (97,6%) estdo recuperados e 10.938 (2,1 %)
evoluiram para oObito. Do total de O6bitos, 950 individuos eram residentes de outros
estados, sendo que 816 residiam no Goias. Com relacdo ao local de residéncia dos casos,
456.581 (88,5%) residem no DF e 36.114 (7,0%) residem em outras Unidades Federadas
(UF), sendo que os municipios do entorno respondem pela maior propor¢do dos casos de
outras UF, com 29.550 (5,7 %) casos.

Do total de casos confirmados, 0os maiores numeros absolutos estdo nas faixas etaria
de 30 a 39 anos e de 40 a 49 anos. Considerando-se apenas os residentes do Distrito
Federal, as maiores incidéncias dos casos confirmados estdo nos grupos de 40 a 49 anos

e 30 a 39 anos respectivamente. A letalidade do Distrito Federal é de 2,2%, enquanto a




taxa de mortalidade é de 327,2 por 100 mil habitantes. A maior letalidade por faixa etaria

esta no grupo de 80 ou mais, bem como a maior taxa de mortalidade (Tabela 1).

Tabela 1: Distribuicéo, frequéncia, incidéncia de casos confirmados, letalidade e Taxa de
mortalidade de COVID-19, segundo faixa etaria. Distrito Federal 10 de novembro de
2021

Casos no DF Obitos no DF

Faixa-Etiri Total N Incidéncia Letalidade Mortalidade

alxa-ttaria  lota (100mil hab.) (%) (100mil hab.)
Menor de 2 anos 3.516 2.992 3.418,6 2 0,1 2,3
2a10 14.766  13.153 3.795,8 4 0,0 1,2
11a19 29537  26.383 6.480,1 11 0,0 2,7
20a29 89.952  78.198 15.427,3 131 0,2 25,8
30a39 127.463  111.286 20.355,7 441 0,4 80,7
40 249 111.420  98.942 20.883,7 1.038 1,0 219,1
50a59 71.702  64.324 19.042,8 1.596 2,5 472,5
60 a 69 38.657  34.887 17.094,0 2.313 6,6 1.133,3
70a79 19.720  17.883 17.9230 2.316 13,0 2.321,2
80 ou mais 9.461 8.533 20.146,4 2.136 25,0 5.043,1
Total 516.194 456.581 14.957,4 9.988 2,2 327,2

Fonte: Extraido do Boletim Epidemiolégico N° 616 (10/11/2021)

Na Tabela 1, percebe-se que a COVID-19 no DF, seguindo o padrdo de paises
desenvolvidos®®, aparenta ter baixo impacto na faixa etaria na qual predominam as
doencas raras, isso €, na populacdo pediatrica. No entanto, a falta de estratégias para
ampla testagem populacional pode ter ocasionado subnotificagdes. No curso do primeiro
ano de pandemia, os casos pediatricos de COVID-19 foram relatados de forma
fragmentada em todo mundo*4, tendo ganhado forca nos Gltimos meses, em decorréncia
do impacto de novas variantes e com a falta de cobertura vacinal para esta parcela da

populacéo.

A lacuna de conhecimento sobre a dindmica da doenca em criancas vem sendo
preenchida por novos dados que tém permitido o estabelecimento de diretrizes'®. Dados
mais recentes indicam que as criancgas sao igualmente suscetiveis a infec¢do, no entanto,
as informacdes sobre desfechos clinicos ainda precisam ser melhoradas®®. A qualidade
das evidéncias disponiveis ainda € baixa, mas alguns artigos tém estimado que a taxa de
mortalidade seja inferior a 1%%. De modo geral, os sinais e sintomas mais comuns em
pacientes pediatricos sintomaticos foram febre e tosse, com presenca importante de

quadros de vomito®. Suspeita-se da existéncia de uma grande quantidade de infecgGes




assintomaticas!’ e estima-se que menos de 6% dos casos de COVID ocorreram em
criancas, mas existe a suspeita de que a taxa de infeccdo néo seja diferente da observada

em adultos4.

Além das lacunas nas informac@es sobre populagéo pediatrica, quando se trata da
dados de populacdo com doencas raras, 0s estudos se tornam mais escassos, ainda que
haja relatos sobre os impactos da pandemia entre grupos de pacientes, com informacao
clinica limitada'®®. Mas houve mobilizacdo de pesquisadores e organizaces de
pacientes para produzir orientacGes a comunidade e avaliar o impacto da pandemia entre

grupos especificos de condigdes 2°-%2,

A mortalidade concentrada em extratos etarios superiores aos 60 anos tem sido
explicada pela presenca de doencas crbnicas pregressas. Mas ainda ndo ha muitas
evidéncias do impacto da COVID-19 em adultos com doencas raras ou mesmo entre a
populagdo com deficiéncia permanente, na qual se encontram grupos de pessoas com
doengas raras. Ha o registro de um milhdo e meio de pessoas (n=1.467.477) com
deficiéncia permanente cadastradas no BPC e estima-se que haja mais de seis milhdes
nesta parcela da populacdo no Brasil. Além disso, um levantamento do Ministério da
Saude estimou que a populacdo de 12 a 17 anos com deficiéncia permanente, com
comorbidade ou privados de liberdade, bem como as gestantes, as puérperas e as
lactantes, com ou sem comorbidade, independentemente da idade dos lactentes era de
1.851.854 pessoas, isto é, pode haver um contingente ndo contabilizado de pessoas que

podem ter alguma doenca rara.

Tabela 2: Caracteristicas dos casos e Obitos confirmados no Distrito Federal quanto a
presenca de comorbidades em 10 de novembro de 2021.

Casos Obitos
Comorbidade N % N %
Cardiopatia 21.190 56,2 6.754 61,7
Distlrbios Metabdlicos 13.127 34,8 4,090 37,4
Doenca Hematoldgica 450 1,2 73 0,7
Imunossupressao 2.745 7,3 737 6,7
Nefropatia 1.856 4,9 923 8,4
Obesidade 4.130 11,0 1.711 15,6
Outros 2.829 7,5 1.504 13,8
Pneumopatia 6.061 16,1 1.200 11,0
Presenca de Comorbidades 37.679 18,1 9.277 84,8

Fonte: Extraido do Boletim Epidemiol6gico N° 616 (10/11/2021)




3.2. Cenério assistencial do DF durante a epidemia de COVID-19

Em 28 fevereiro de 2020, através do Decreto n° 40.475, foi declarada emergéncia no
ambito da satde publica no Distrito Federal (DF). Mas s6 em junho do mesmo ano é que
as medidas de enfrentamento ao Covid-19 comegaram a impactar na organizacao dos
servigos de saude do DF. A Secretaria de Saude do Distrito Federal (SESDF) instituiu
“Diretrizes de Apoio Clinico e Organizacional para qualificacdo do enfrentamento das
necessidades de salde no contexto da epidemia por COVID-19 no ambito da Atencédo
Primaria & Saude da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federal — SES/DF”.

No mesmo més, 0 acesso aos leitos de retaguarda e de referéncia para a COVID-19
de alguns dos hospitais da rede de saude do DF (Hospital Regional da Asa Norte e
Hospital Universitéario), comecaram a ser regulados pelo Complexo Regulador de Saude
do Distrito Federal (CRDF), com organizacao do fluxo originado das unidades de salde
onde os usuarios diagnosticados com COVID-19 estavam internados, com solicitacdo de

leito de internacdo pelo sistema SISLEITOS.

Em outubro de 2020, a Circular n.° 10/2020 - SES/SAIS/COAPS DF, forneceu
orientacdes para referéncia de urgéncias originadas da atencdo primaria a saude (APS) e

para a regulacdo do atendimento pré-hospitalar secundario no &mbito do SAMU.

Em setembro de 2020, a Nota Técnica N.° 5/2020 -
SES/SAIS/COAPS/DESF/GESFAM Brasilia-DF, definiu os niveis de resposta para
manutencdo da capacidade de oferta eficiente de servicos essenciais da Atencao Primaria
a Salde do Distrito Federal no contexto da COVID19. Neste més também houve a
definicdo de um Plano de Mobilizacao de Leitos COVID-19 do Distrito Federal.

Tanto a Atencdo Primaria a Salde (APS) quanto o atendimento hospitalar tiveram
mudancas em seus protocolos de atendimentos. No caso da APS, durante a pandemia sé
cinco tipos de usuarios foram atendidos nas Unidades Bésicas de Saude (UBS): a)
usuarios sintomaticos respiratérios que foram até a Unidade; b) usuarios com queixas
agudas; c¢) usuarios em isolamento domiciliar por suspeita ou confirmacao de Covid-19;
d) usuarios com condicdes cronicas que requerem cuidado continuo; e e) usuarios sem

gueixas mas que precisam de servicos essenciais.




Além disso, 0 Governo do Distrito Federal (GDF) e a Secretaria de Saude do Distrito
Federal (SES-DF) organizaram as UBSs por niveis, sendo 0 o melhor nivel e 3 o pior, de
acordo com sua capacidade de atendimento, as UBSs foram adaptadas para atender as
demandas da populacéo (Figura 2). Contudo, em casos de nivel 2 e 3, foram necessarios
rodizios de profissionais, priorizacdo de pacientes e até fechamentos de servi¢os (como

farmécia e sala de medicacéo).
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Figura 2: Exemplificagdo da matriz de decisdo por tipo de servigo. Fonte:
SES/SAIS/ICOAPS/DESF/GESFAM

No caso dos hospitais, os atendimentos também foram reorganizados. Seguindo
as orientacdes do Plano de Contingéncia do Covid-19, foram mantidos apenas 0s
procedimentos diagnosticos e terapéuticos essenciais para pacientes com suspeita ou
confirmacgéo de Covid-19 enquanto os procedimentos eletivos foram remanejados e/ou
remarcados. Outras medidas também foram tomadas no enfrentamento ao Covid-19.
Foram criados trés Hospitais de Campanha no DF: Hospital de Campanha Anisio Teixeira
(em Ceilandia), Hospital de Campanha Autodromo (no Plano Piloto) e Hospital de
Campanha do Gama. Cada um desses dispondo de 100 leitos com suporte ventilatério

pulmonar.




Os demais hospitais da Rede de Atengdo em Saude (RAS) participaram por meio

da mobilizacgdo de leitos. Os leitos foram divididos em quatro categorias (Tabela 3):

e Leitos de Enfermaria para Covid-19: leitos para internacdo de pacientes estaveis e nao
criticos;

e Leitos de Unidade de Cuidado Intermediario (UCI): leitos em espacos de emergéncia com
suporte de ventilacdo mecénica para internacao e direcionamento de pacientes;

e Leitos de Suporte Ventilatério Pulmonar (LSVP): leitos para internacdo de pacientes que
necessitem de suporte ventilatorio invasivo e ndo invasivo;

e Leitos de Suporte Ventilatério Pulmonar tipo UTI (LSVP - UTI): leitos para internacao
de pacientes que necessitem de suporte ventilatorio invasivo e ndo invasivo em unidades
hospitalares.

Tabela 3: Distribuicdo de leitos nos hospitais do Distrito Federal por tipo e
quantidade.

LEITOS DE ENFERMARIA - COVID-19
Hospital Regional da Asa Norte 109
Hospital Regional da Ceilandia 63
Hospital Universitario de Brasilia 10 LEITOS DE UCI
Hospital Regional de Samambaia 40 Hospital de Base 13
Hospital Materno Infantil de Brasilia 16 Hospital Regional da Asa Norte 17
Hospital Regional da Ceilandia 9
Hospital Regional do Gama 6
LSVP
- — — Hospital Regional Leste 10
Hospital de Campanha Anisio Teixeira 100
- - Hospital Regional de Planaltina 7
Hospital de Campanha Autédromo 100
- Hospital Regional de Sobradinho 10
Hospital de Campanha do Gama 100
Hospital Regional de Samambaia | 12
Hospital Regional de Santa Maria | 20
LSVP - UTI Hospital Regional de Taguatinga 18
Hospital de Base 30
Hospital da Crianca de Brasilia José Alencar 10
Hospital Regional de Santa Maria 40
Hospital Regional da Asa Norte 28
Hospital Regional de Samambaia 10
Hospital Universitario de Brasilia 2

Desde o inicio da pandemia, o Hospital Regional da Asa Norte (HRAN) atende
exclusivamente pacientes portadores de Covid-19 nas emergéncias de clinica médica e
materna. Além dele, por ser hospital de referéncia em alta complexidade, o Hospital de

Base também recebeu um ndmero alto de pacientes com a doenga.




Contudo, as medidas de enfrentamento do Covid-19 impactaram
significativamente o atendimento dos usuarios nos servigos de satde, principalmente nas
unidades hospitalares. De acordo com os dados coletados, dos cinco hospitais
selecionados para o estudo, os trés hospitais que tiveram leitos mobilizados apresentaram
quedas maiores nos atendimentos. Uma visao geral é apresentada nas Tabelas 4 e 5. Os
procedimentos escolhidos para compor a andlise fazem parte de dois grupos: um de
procedimentos gerais, destacados em vermelho, e que serviram como um controle; um
grupo de procedimentos que sdo realizados no contexto das doencas raras. Os dados
foram extraidos das bases do DATASUS.

Conforme apresentado nas Figuras 4 - 6, 0 Hospital da Crianca de Brasilia (HCB),
0 Hospital Universitario de Brasilia (HUB) e o Hospital Materno Infantil de Brasilia
(HMIB), tiveram declinio na prestagdo de servigos clinicos. Em se tratando de
procedimentos especificos para diagndstico e/ou tratamentos para pacientes com doencas

raras, se torna ainda mais visivel.

Tabela 4: Procedimentos hospitalares do SUS no Distrito Federal. AIH aprovadas por
procedimento e ano atendimento no periodo de Jan/2017 a Set/2021.

- Ano Tendéncia Diferenca entre anos
Procedimenta

2007 2018 2019 2020 2018 2019 2020 2021
0303020022 TRATAMENTO DE ANEMIA APLASTICA E OUTRAS ANEMIAS 350 326 382 279 24 56 -103 7
0303020040 TRATAMENTO DE ANEMIA HEMOLITICA 436 514 571 3s1 78 57 180 14
0303020067 TRATAMENTO DE DEFEITOS DA COAGULACAO PURPURA E OUTRAS AFECCOES HEMORRAGICAS 172 181 181 130 9 0 51 11
0303020075 TRATAMENTO DE HEMOFILIAS 2 a a s 2 0 1 a
0303020083 TRATAMENTO DE OUTRAS DOENCAS DO SANGUE E DOS BRGACS HEMATOPOIETICOS 142 127 149 133 -15 2 -16 82
0303030046 TRATAMENTO DE DISTURBIOS METABOLICOS 319 285 a13 352 -34 128 -61 56
0303030054 TRATAMENTO DE TRANSTORNOS DA GLANDULA TIREOIDE 5 5 55 36 0 10 -19 -15
0303030062 TRATAMENTO DE TRANSTORNOS DE OUTRAS GLANDULAS ENDOCRINAS 51 52 52 30 1 0 -2 5
0303040025 INTERNAGAO P/ O TRATAMENTO MEDICAMENTOSO DA OSTEOGENESIS IMPERFECTA 135 124 135 120 1 1n -15 -30
0303040173 TRATAMENTO DE DISTROFIAS MUSCULARES 5 7 1 6 1 4 5 1
0303040181 TRATAMENTO DE DOENCA DE PARKINSON 10 9 15 8 1 6 7 6
0303040203 TRATAMENTO DE DOENGAS NEURO-DEGENERATIVAS 55 97 s1 57 2 a5 5 9
0303040220 TRATAMENTO DE ESCLEROSE GENERALIZADA PROGRESSIVA 1 1 29 9 0 18 20 2
0303040246 TRATAMENTO DE INTERCORRENCIAS DE DOENCAS NEUROMUSCULARES 2 35 58 68 6 23 10 31
0303040254 TRATAMENTO DE MIASTENIA GRAVE 30 a1 29 15 1 12 14 2
0303040262 TRATAMENTO DE POLINEUROPATIAS 128 144 132 115 16 12 -16 -36
0303110015 TRATAMENTO DAS MALFORMACOES E DEFORMIDADES CONGENITAS DO SISTEMA OSTEOMUSCULAR 57 7 56 58 1 -15 2 13
0303110023 TRATAMENTO DE ANOMALIAS CROMOSSOMICAS NAQ CLASSIFICADAS EM OUTRA PARTE 7 5 1 6 2 9 E 10
0303110031 TRATAMENTO DE ESPINHA BIFIDA 31 E 21 9 2 12 12 &
0303110040 TRATAMENTO DE MALFORMACOES CONGENITAS DO APARELHO CIRCULATORIO 177 194 146 95 17 -a8 -51 s
0303110058 TRATAMENTO DE FENDA LABIAL E/OU FENDA PALATINA 18 2 25 18 a 3 7 -5
0303110066 TRATAMENTO DE MALFORMACOES CONGENITAS DO APARELHO URINARIO 2 17 23 21 5 6 2 5
0303110074 TRATAMENTO DE MALFORMACOES CONGENITAS DOS ORGAOS GENITAIS n 15 20 15 3 s -5 1
0303110082 TRATAMENTO DE NEUROFIBROMATOSE 2 1 a 1 1 3 3 1
0303110090 TRATAMENTO DE OUTRAS ANOMALIAS CONGENITAS DO SISTEMA NERVOSO 5 30 53 P 5 23 29 6
0303110104 TRATAMENTO DE OUTRAS MALFORMACOES CONGENITAS 35 30 28 20 -5 2 8 1
0303110112 TRATAMENTO DE OUTRAS MALFORMACOES CONGENITAS DO APARELHO DIGESTIVO » 54 213 240 32 159 27 a1
0303140020 TRATAMENTO DA FIBROSE CISTICA COM MANIFESTACOES PULMONARES 21 26 22 26 5 16 -16 2
0403040051 MICROCIRURGIA PARA MALFORMACAO ARTERIO-VENOSA CEREBRAL 2 5 1 2 a -5 1 2
0403040060 MICROCIRURGIA PARA MALFORMAGAO ARTERIO-VENOSA CEREBRAL PROFUNDA 0 1 0 1 1 0 0
0407020420 TRATAMENTO CIRURGICO DE ANOMALIAS CONGENITAS DO ANUS E RETO 5 4 18 7 2 1 11 2
0407020438 TRATAMENTO CIRURGICO DE AUSENCIA DO RETO (ABDOMINO-PERINEAL) 1 1 0 0 0 1 0 0
0407020454 TRATAMENTO CIRURGICO DE IMPERFURACAQ MEMBRANOSA DO ANUS 0 0 1 1 0 1 0 0
0408050764 TRATAMENTO CIRURGICO DE PE TORTO CONGENITO 15 8 5 2 7 -3 3 2
0408060637 TRATAMENTO CIRURGICO DE SINDACTILIA COMPLEXA (C/ FUSAO GSSEA) s 2 1 0 -3 5| 1 0
0408050700 TRATAMENTO CIRURGICO DE SINDACTILIA SIMPLES (DOIS DEDOS) 4 9 a 0 5 -5 4 3
Total T 237137 25077 2942’ 2300 P ) 483
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Tabela 5: Internagdes hospitalares nos hospitais da rede publica do Distrito Federal. AIH
aprovadas por procedimento e ano atendimento no periodo de Jan/2017 a Set/2021.

Unidade Internagdes hospitalares L Tendéncia Diferenga ((A+1)-A))

2017 2018 2019 2020 2021 2018 2019 2020 2021
HUB 030302 Tratamento de doengas do sangue, orgdos hematopoéticos e alguns transtornos imunitdrios 16 20 25 15 6 wnlla_ 4 5 -10 -9
HCB 030302 Tratamento de doengas do sangue, orgdos éticos e alguns tra imunitarios 9 13 m 67 100 7 __Ha=l 4 98 -a4 3
sarsh 030302 Tratamento de doengas do sangue, orgdos 0s e alguns transtornos imunitarios a 6 5 0 1 wllm - 2 -1 -5 1
HMIB 030302 Tratamento de doencas do sangue, orgdos hematopoéticos e alguns transtornos imunitarios 256 78 71 65 60 ___B____| 1w -7 -6 -5
HUB 030303 Tratamento de doengas endocrinas, metabdlicas e nutricionais 80 77 61 46 0 T~ ENm__ 3 -16 -15 -6
HCB 030303 Tratamento de doencas endocrinas, metabélicas e nutricionais 0 2 51 51 57 7 _EEl 2 a9 0 6
sarah 030303 Tratamento de doengas endocrinas, metabdlicas e nutricionais 1 3 2 2 2 — _Hums 2 -1 0 0
HMIB 030303 Tratamento de doencas endocrinas, metabdlicas e nutricionais 51 49 a1 59 70 - 1 | 2 -8 18 1
HUB 030304 Tratamento de doengas do sistema nervoso central e periférico 131 17 144 108 137 - sl _m -1 27 -36 29
HCB 030304 Tratamento de doengas do sistema nervoso central e periférico 0 4 193 195 201 7 _Hil 4 189 2 6
sarah 030304 Tratamento de doengas do sistema nervoso central e periférico 206 %0 194 39 54 B.E__  -116 104 -155 15
HMIB 030304 Tratamento de doengas do sistema nervoso central e periférico 127 168 127 132 107 — mllam a1 -41 5 -25
HUB 030311 Tratamento de malformagdes congénitas, deformidades e anomalias cromossomicas 12 15 20 21 26 ——umll 3 5 1 5
HCB 030311 Tratamento de malformagdes congénitas, e ¢ 5 (] 0 39 a u s O 39 2 -17
sarah 030311 T de cBes congénitas, i e lias c 5 31 10 13 7 2 e 21 3 -6 -5
HMIB__ 0303117Tr congénitas, e c dmica: 54 26 18 4 9 . | 1. -28 -8 -14 5
HUB 206 159 13 11 146 [T -46 -2 35
HCB 88 307 280 368 274 _mulin| 215 27 88 94
Sarah 200 226 218 0 0 | | | 26 -8 -218 0
HUB 370 469 aa8 342 292 T 99 21 -106 -50
HCB 148 142 508 563 616 (11} 6 55 53
sarah em oncologia 120 127 105 212 192 |~ B 7 2 TS0
HUB 040301 Trauma e anomalias do desenvolvimento 10 19 22 14 6 % T " 3 -8 -8
HCB 040301 Trauma e anomalias do desenvolvimento 0 1 50 37 6 7 _HmE 1 a9 13 9
Sarah 040301 Trauma e anomalias do desenvolvimento 50 61 6 37 a3 alle_ = 11 -15 9 1
HMIB 040301 Trauma e anomalias do desenvolvimento 2 1 0 0 0 = 1 -1 0 0
HUB 6 [3 1 3 [} wnli_ [} 5 8 -3
HCB 7 a 4 1 1 — Ham__ 3 0 3 o
sarah a9 550 642 452 692 —=m_0 56 92 190 240
HMIB 0 0 0 1 1 o 0 1 0
HUB 1 3 6 20 3 | _—ul 2 3 14 1
HCB 0 0 2 1 1 g Hum O 2 1 0
sarah a3 50 51 26 a = =il = 7 1 25 18
HMIB 2 0 8 1 2 - Bow 2 8 7 1

Durante o pico da pandemia, 0 HCB mobilizou temporariamente leitos de UTI
pediatrica para ajudar a diminuir o fluxo de criancas internadas nos outros hospitais da
RAS. Na Figura 4, é possivel ver que a partir de marco de 2020, época de inicio dos casos
confirmados no DF, os procedimentos gerais caem e apenas 0s servigos oncoldgicos se
mantém. No caso dos procedimentos especificos, apenas os tratamentos de doencas
periféricas e do sistema nervoso se mantém, enquanto 0s outros servigos seguem caindo.
Em artigo recente sobre as a¢des do Hospital da Crianga de Brasilia (HCB)®, sua equipe
rememora que se trata de um hospital que atende média e alta complexidade, possuindo
200 leitos, unidade de terapia intensiva (UTI) e um ambulatério com mais de 20
especialidades e servicos de diagnostico e terapia. No transcurso da pandemia, o HCB
destacou dez leitos de UTI pediatrica para atender casos de Covid-19. Os autores destacam
que foi realizado um planejamento e diversas medidas de protecdo foram adotadas para

protecdo dos funcionérios e dos pacientes.

No caso do HMIB, foram mobilizados apenas leitos de enfermaria pediatrica.
Contudo, apesar de atenderem principalmente criancas, gestantes e puerperas, a queda
dos servigos durante a pandemia foi drastica. Conforme demonstrado na Figura 5, 0s

servigos se tornaram quase escassos, Se mantendo apenas os tratamentos de transtornos




11

mentais e comportamentais e os tratamentos de algumas afeccdes originadas no periodo

neonatal.

Diferentemente do HCB e do HMIB, o HUB teve mobilizacdo fixa de leitos, tanto
de enfermaria quanto de UTI para pacientes com Covid-19. Além disso, como ainda
estavam prestando servicos essenciais, foram uma porta de entrada para 0s usuarios
sintomaticos, tendo assim uma grande demanda. Com isso, tanto os procedimentos gerais
quanto os especificos sofreram um grande impacto. Na Figura 6 é possivel visualizar a
queda nos atendimentos em todas as areas a partir do inicio da pandemia. Entre os que
conseguiram se manter estdo: procedimentos gerais, quimioterapias, tratamentos de
algumas afeccdes originadas no periodo neonatal e tratamentos de doencas do sistema

nervoso central e periférico.

O Hospital de Apoio de Brasilia (HAB) e os hospitais da Rede Sarah néo
atenderam pacientes com Covid-19 e continuaram com os atendimentos, seguindo 0s
protocolos de seguranca. Porém, ambos receberam pacientes que tiveram sequelas pos-
Covid. N&o houve muitos dados a serem coletados do HAB, mas 0s obtidos demonstram
(Figura 7) que houve mantimento dos tratamentos de pacientes sob cuidados prolongados
e um aumento de procedimentos gerais em oncologia e no tratamento de doengas do
sistema nervoso central e periférico. Ja os hospitais da Rede Sarah apresentaram (Figura
8) uma queda nos procedimentos especificos para doencgas raras € um aumento nos
procedimentos gerais. No caso dos procedimentos oncoldgicos, 0s casos se

quintuplicaram durante a pandemia.




Procedimentos especificos realizados no Hospital da Crianca de Brasilia

Procedimentos gerais realizados no Hospital da Crianca de Brasilia

Figura 3: Internagdes do Hospital da Crianca de Brasilia por procedimentos gerais e especificos realizados de 2017 a 2021.
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Procedimentos especificos realizados no Hospital Materno Infantil de Brasilia
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Procedimentos especificos realizados no Hospital Universitario de Brasilia
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Procedimentos gerais realizados no Hospital Universitario de Brasilia
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Figura 5: Internagdes do Hospital Universitario de Brasilia por procedimentos gerais e especificos realizados de 2017 a 2021.
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Procedimento especifico realizado no Hospital de Apoio de Brasilia
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Procedimentos especificas realizados nos Hospitais da Rede Sarah
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Figura 7: Internacdes dos Hospitais da Rede Sarah por procedimentos gerais e especificos realizados de 2017 a 2021.
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A fim de comparar cenarios, avaliamos a quantidade de APAC (procedimentos
ambulatoriais) apresentadas para avaliacdo de doencas raras entre 2017 e 2021 (Figura 8).
Ainda que os dados para 0 ano de 2021 néo estejam completos, pode-se verificar uma tendéncia
de queda neste tipo de atendimento nos estados do Rio de Janeiro, do Rio Grande do Sul, de
Sao Paulo e no DF, que por sinal, tem servi¢os bem estruturados de atendimento as pessoas
com doencas raras. Deve-se recordar que na Portaria 199/2014, as DR foram organizadas em
dois eixos (Tabela 6): genéticas e ndo genéticas. Dentro desses eixos, foram criados grupos para

classificar melhor as doengas.

Figura 8: Organizacao dos eixos das Diretrizes para Atencao Integral as pessoas com Doencas
Raras no Sistema Unico de Saude.

Eixo 1: Doengas raras de origem genética

Anomalias congénitas ou de manifestacdo tardia: As anomalias congénitas sdo quaisquer
alteracOes que podem ocorrer durante o desenvolvimento embrionario e acarretam desde pequenas
assimetrias até deformacgdes estéticas ou comprometimento de algumas funcbes orgéanicas.
Exemplos: Leucemia Mieldide Cronica, Sindrome de Turner e Talassemias.

Deficiéncia intelectual: E a incapacidade caracterizada por limitagdes que ocorrem antes dos 18
anos de idade. Esta relacionada ao funcionamento intelectual, comportamento adaptativo e é
expresso nas habilidades conceituais, sociais e praticas de cada individuo. Exemplo: Doenca de
Huntington.

Erros inatos do metabolismo: Séo distdrbios de natureza genética que, em geral, correspondem a
um defeito em enzima produzido pelo organismo e que causa interrupcao de uma via metabélica.
Esses erros inatos do metabolismo (EIM) promovem alguma falha de sintese, degradacédo,
armazenamento ou transporte de moléculas no organismo levando a varios problemas para a salde
dos individuos que tém EIM. Exemplos: Fenilcetonuria e Fibrose Cistica.

Eixo 2: Doengas raras de origem ndo genética

Infecciosas: S&o doencas transmitidas por microrganismos (virus e bactérias, por exemplo) que
apresentam sintomas especificos e/ou variados e com uma prevaléncia que pode ser diferente de
acordo com a regido geografica. Conceitualmente é considerada rara e depende de uma interacdo
com outras especialidades como infectologistas, reumatologistas, pediatras para uma abordagem
adequada, diagnostico preciso e sobretudo o encaminhamento a centros de apoio e tratamento.
Dentre as doencas infecciosas raras estdo a Hanseniase e o Ebola.

Inflamatérias: Sdo doengas que tém como caracteristica a inflamacdo crénica de um érgao ou
sistema e podem gerar um processo altamente invasivo e comprometer muito a saide de quem
convive com isso. As causas sdo muitas e envolvem fatores genéticos, ambientais, dietéticos entre
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tantos outros e podem se relacionar ao cancer, inclusive. Em geral, os diagnosticos devem ser
diferenciais e ndo tém cura até 0 momento. Além disso, algumas nao tém tratamentos. Entre essas
doengas estdo: Esclerose Lateral Amiotrofica, Amiloidoses e Doenca de Chron.

Autoimunes: As doencas autoimunes (DAI) s&o um grupo de mais de cem doencas que envolvem
qualquer 6rgdo ou sistema do nosso organismo. Inclui doencas crbnicas e raras que atingem
simultanea ou sequencialmente esses 6rgdos ou sistemas e outras dirigidas especificamente contra
alguns deles como o sistema nervoso, os aparelhos digestivo e respiratorio, pele, sangue etc. Em
todas as doencas autoimunes o sistema imunolégico fica desorientado, ataca o prdprio corpo e 0s
Orgdos que deveria proteger. Exemplos: Esclerose Lateral Amiotréfica e Esclerose Mdltipla.

Outras doencas raras de origem nao genética: S&o todas as outras doencgas ndo genéticas que nao
foram abrangidas nas outras classificagdes.

Tabela 6: Quantidade apresentada de APAC (procedimentos ambulatoriais) por ano
atendimento segundo Unidade da Federagdo. Procedimentos de “Avaliagcdo clinica para
diagnodstico de doengas raras - Eixo I” (anomalias congénitas (0301010196), deficiéncia
intelectual (0301010200) e erros inatos do metabolismo (0301010218)).

Ano . Diferenca entre anos
Estado Tendéncia
2017 2018 2019 2020 2021 2018 2019 2020 2021
Bahia - - 63 503 611 e _mBo 63 440 108
Ceard - - 4 652 948 ~mBo 4 648 29
Distrito Federal 916 1449 1299 1291 1133 .~ ——~ _ HE M= 533 -150 -8 -158
Goias 73 107 165 272 292 __— _ _=MM33a 58 107 20
Minas Gerais - - - 36 45 mBo o 36 o9
Parana 30 743 1214 487 890 _— — mB=m 713 471 727 403
Rio de Janeiro - - 816 651 410 ST BE=0 816 -165 -241
Rio Grande do Sul 1417 1405 1368 904 685 >~ HEE._ 12 -37 -464 -219
Santa Catarina - - - 72 139 _ mBo 0 72 67
Sao Paulo 83 50 613 557 346 _ ~ — _ [l Mm-33 563 -56 -211
Total 4536 5772 7561 7485 7520 M M |1236 00088 116 75

Fonte: SIA-TABNET, 2021

Conforme o evidenciado nos indicadores, as pessoas com doencas raras possivelmente
tiveram, em alguns contextos ambulatoriais e hospitalares, dificuldades para acessar
atendimentos e servicos. Isso confirma as informacgdes obtidas em surveys por pesquisadores
brasileiros®24%, Deve-se recordar que um expressivo percentual das doencas raras afeta
criangas de maneira precoce e tendem a evoluir de maneira rapida. Por isso, é essencial que, a
partir do momento da suspeita ou do diagnostico, o paciente tenha um curto itinerario
terapéutico a ser seguido, caso a DR seja tratavel. A falta de acesso a exames, equipes
multiprofissionais, medicamentos, equipamentos e terapias podem significar o agravamento da

doenca ou até mesmo o falecimento do paciente.
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4. CONSIDERAGCOES FINAIS

A pandemia de Covid-19 teve um relevante impacto na organizacgéo dos servicos do Sistema
Unico de Saude. Profissionais foram realocados, Unidades Bésicas de Saude (UBSs) tiveram
seus horérios de funcionamento adaptados, leitos hospitalares foram mobilizados, consultas e
exames precisam ser remanejados e alguns setores precisaram ser temporariamente fechados
(como farmécias e salas de medicacdo). Como consequéncia, conforme brevemente discutido
no presente artigo, houve uma diminuicdo nos atendimentos ambulatoriais e hospitalares a
populacdo em geral. No entanto, a interrupcéo de cuidados em salde as pessoas afetadas por
condicdes crénicas complexas, como € o caso da maioria das doencas raras, tera consequéncias
que envolverdo demandas por internacdo e cuidados especializados, com possivel futuro
incremento em solicitacdes de radioterapia, quimioterapia, cuidados paliativos, fisioterapia,
acesso as terapias enzimaéticas, cirurgias, entre tantas outras necessidades decorrentes do
postergamento do diagnostico ou do acesso a cuidados em salde. Esta serd uma das “herangas”

da pandemia de Covid-19 que precisardo ser enfrentadas pelos gestores e profissionais de satde.
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