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Artigo

Perfil clinico-epidemiolégico da genética médica no Sistema Unico de
Saude: analise do municipio de Sao Carlos, SP

Clinical and epidemiological profile of medical genetics in the Single Health

Débora Gusmido Melo', Ana Cecilia de Oliveira Lessa', José Luis Teixeira Filho', Geiza César
Nhoncanse', Eric Drizlionoks', Caroline Klein', Calogeras Antonio de Albergaria Barbosa"
'Universidade Federal de Sdo Carlos. Departamento de Medicina. Sao Carlos, SP, Brasil

"Secretaria Municipal de Satide. Departamento de Atencdo Especializada. Sio Carlo, SP, Brasil

RESUMO

Doencas genéticas afetam entre 3% a 7% da populagdo mundial. Além disso,
doengas genéticas e anomalias congénitas representam a segunda causa de
mortalidade infantil no Brasil. Reconhecendo isto, em junho de 2006, foi reativado o
Ambulatério de Genética Médica no municipio de Sdo Carlos, SP, por meio de
parceria entre a Secretaria Municipal de Satide e a Universidade Federal de Sdo
Carlos, como um servigo de integracdo docente-assistencial. 0 Ambulatério esta
inserido no SUS e atende a populacdo do municipio e microrregiao, o que totaliza
aproximadamente 240.000 pessoas. O objetivo deste estudo foi conhecer o perfil
clinico-epidemiolégico dos pacientes atendidos, no periodo entre junho de 2006 e
dezembro de 2009. Trata-se de estudo transversal, realizado por meio de revisdo
padronizada dos prontudrios dos pacientes. Foram atendidos 317 pacientes, 172
(54,26%) dos quais do sexo feminino e 12 (3,79%) aparentados. A idade variou de
14 dias de vidaa 73 anos (média de 11 anos e 7 meses, desvio padrao de + 19 anos e
5 meses). Deficiéncia mental e baixa estatura foram os motivos mais frequentes
para encaminhamento. Cento e vinte um pacientes (38,17%) receberam
diagndstico de doencas genéticas ou anomalias congénitas. Com relacdo a
resolutibilidade, 104 pacientes (32,81%) receberam alta, 161 (50,79%)
continuaram em seguimento clinico e 52 (16,40%) foram encaminhados para
servicos de genética de maior complexidade. Os resultados endossam a
necessidade de consolidacdo de uma rede de cuidado integral, inserida no SUS, que
atenda os pacientes com doengas genéticas e anomalias congénitas em todos os
niveis daatencdo a satide, com énfase na prevencao da deficiéncia mental.

PALAVRAS-CHAVE: Genética médica. Sistema Unico de Satde. SUS. Servicos de
integracdo docente-assistencial. Aconselhamento genético. Deficiéncia mental.
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ABSTRACT

Genetic diseases affect 3 to 7% of the population. Moreover, genetic diseases and
congenital anomalies are the second leading cause of infant mortality in the
country. Recognizing this, in June 2006, was reactivated from the Medical Genetics
Clinic in the city of Sdo Carlos, SP, through partnership between the Municipal
Health Secretaria and the Federal University of Sdo Carlos, as a teaching care
integration service. The Clinic is in the SUS and serves the population of the city and
micro-region, which totals approximately 240,000 people. This study aimed to
ascertain the clinical and epidemiological profile of patients in the period between
June 2006 and December 2009. This is a cross-sectional study using standardized
review of medical charts. Were treated 317 patients, 172 (54.26%) patients were
female and 12 (3.79%) were relatives. The age ranged from 14 days old to 73 years
(average of 11 years and 7 months, standard deviation of + 19 years and 5 months).
Mental retardation and short stature were the most frequent reasons for referral.
One hundred and twenty one patients (38.17%) received a diagnosis of genetic
diseases or congenital anomalies. Regarding resolubility, 104 patients (32.81%)
were discharged, 161 (50.79%) remained in clinical follow-up and 52 (16.40%)
were referred for genetic services of greater complexity. The results endorse the
need for consolidation of a full network of care, inserted in the SUS, which meets the
patients with genetic diseases and congenital anomalies in all levels of health care,
with emphasis on prevention of mental disability.

KEY WORDS: Medical genetics. Single Health System. SUS. Teaching care
integration services. Genetic counseling. Mental retardation.

INTRODUCAO

A genética médica lida com condigdes
individualmente raras, mas que somadas
constituem um grupo ndo desprezivel de
doencas, com prevaléncia de 31,5 a 73,0 por
1.000 individuos.' Cerca de 5% dos nascidos
vivos brasileiros apresentam alguma ano-
malia congénita, determinada total ou
parcialmente por fatores genéticos.” A
medida que os indicadores de saude da
populaciao melhoram e as doengas causadas

por ma nutricdo, condi¢cdes insalubres e
patégenos sdo controladas, as doencas
genéticas e as anomalias congénitas passam
a ser responsaveis por uma proporg¢io
crescente das mortes entre as criancas.”’

E o que acontece no Brasil, onde desde
2005 estas afeccdes, representadas pelo
capitulo XVII do Cddigo Internacional de
Doencas (malformacgdes congénitas, deformi-
dades e anomalias cromossOmica), sdo a

Genética médica no SUS - Sdo Carlos, SP/Melo DG et al.
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segunda causa de mortalidade infantil em
todas as regides do Pais.’

Além disso, as doencas genéticas sdo
responsaveis por boa parte das situagdes de:
internacdo em hospital pediatrico, deficiéncia
mental, doengas neurodegenerativas e inferti-
lidade; o que evidencia o consideravel efeito
que tém sobre a satide e a qualidade de vida.’
Embora existam poucas estimativas sobre os
custos da assisténcia as pessoas com doencas
genéticas, sabe-se que estes custos sdo altos e
incluem cuidados especiais nas areas da saude
e da educacgio; além da perda parcial ou total
de rendimentos para o principal cuidador do
paciente, implicando em perdas econémicas
para as familias e para comunidade.’ No Brasil,
ndo é incomum que pacientes com doencas
genéticas, portadores de deficiéncias incapaci-
tantes para o trabalho, sejam beneficiados pela
Lei Organica da Assisténcia Social e recebam
beneficio do Instituto Nacional de Seguro
Social (INSS), onerando também o sistema
previdenciario.”

Nesse contexto, as patologias genéticas
surgem como um problema de sadde publica
e requerem atencdo especial.’ O aconselha-
mento genético ndo-diretivo, pilar central da
atengdo em genética médica, deve ser garanti-
do a todos os individuos e familias sob risco
de anomalia congénita ou doenca genética.’
Reconhecendo isto, em janeiro de 2009, o
Ministério da Sadde do Brasil instituiu, no
ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), a
Politica Nacional de Atenc¢do Integral em
Genética Clinica (PNAIGC). O principal
objetivo da PNAIGC é organizar uma linha de
cuidados integrais que compreenda promo-
cdo, prevencao, tratamento e reabilitacdo de
pacientes com doengas genéticas, perpassan-
do todos os niveis de atencdo a saide e com
atuacdo profissional interdisciplinar.”

Atualmente, a maior parte dos municipios
brasileiros (e mesmo alguns Estados) nao
contacom médico geneticistano seuquadro de
profissionais de saude.” Cinquenta e quatro
(84%) dos 64 servicos de genética médica do
Pais concentram-se nas regides Sul e Sudeste,
muitos vinculados a faculdades de Medicina e
hospitais universitarios.’

No municipio de Sdo Carlos, interior do
Estado de S3o Paulo, foi criado o Ambulatério
de Genética, em 1988, como resultado da
parceria entre a Universidade Federal de Sao
Carlos (UFSCar) e o Departamento de Aten-
cdo Especializada da Secretaria Municipal de
Saude (SMS). As atividades ambulatoriais
foram suspensas entre os anos de 1997 a
2005, mas em junho de 2006 o Ambulatério
de Genética Médica foi reativado. Desde
entdo, funciona como um projeto de extensdo
da UFSCar, fazendo parte da rede saude-
escola, como um servigo de integracdo
docente-assistencial.

OBJETIVOS

O estimulo a elaboragdo deste trabalho
foi conhecer o perfil clinico-epidemiolégico
dos pacientes atendidos no Ambulatério de
Genética Médica de Sao Carlos, para identifi-
car as principais situacées que devem ser
alvo de interveng¢des especificas, tanto
terapéuticas como profildticas. Como
objetivo secundario, procurou-se analisar o
grau de resolutibilidade do ambulatério.

Em ultima instancia, pretende-se que
este estudo sirva de subsidio para constru-
¢do de uma linha de cuidado integral para
pacientes com doencgas genéticas e anoma-
lias congénitas na regido, plenamente
inserida no SUS, em consonincia com as
diretrizes do PNAIGC.

Genética médica no SUS - Sdo Carlos, SP/Melo DG et al.
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METODOLOGIA

Foi realizado estudo do tipo transversal,
por meio de revisdo padronizada dos pron-
tuarios dos pacientes atendidos no ambula-
torio, no periodo compreendido entre junho
de 2006 e dezembro de 2009. Nao houve
critério de exclusdo, sendo considerados
todos os pacientes avaliados no periodo do
estudo.

Para padronizacio da revisao foi definido
previamente um questiondrio, no qual
constavam os seguintes dados dos pacientes:
idade na época do atendimento, municipio
de residéncia, motivo do encaminhamento,
diagndstico clinico, diagnéstico etiolégico e
risco de recorréncia da patologia diagnosti-
cada. Para analisar a resolutibilidade do
ambulatdério foi avaliado o destino do
paciente ao final do atendimento.

O trabalho foi autorizado pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
UFSCar (parecern’.325/2007).

RESULTADOS

No periodo estudado, foram avaliados no
Ambulatério de Genética Médica da UFSCar
317 pacientes. Cento e setenta e dois
pacientes (54,26%) eram do sexo feminino
e 12 (3,79%) eram aparentados. A idade
dos pacientes variou entre 14 dias de vida e
73 anos (médiade 11 anos e 7 meses, desvio
padriao de = 19 anos e 5 meses), com predo-
minancia da faixa etaria compreendida
entre 5 e 14 anos (30,60%), seguida da faixa
etaria de 25 a 49 anos (19,25%). A maior
parte do pacientes procedia de Sao Carlos
(77,60%), mas pacientes de outras oito
cidades circunvizinhas também foram
atendidos (Tabela 1).

As informacdes sobre o motivo do
encaminhamento que constavam das fichas

de referéncia dos pacientes permitiram
identificar 19 situagodes clinicas distintas
que determinaram a procura pelo atendi-
mento especializado em genética médica,
sendo deficiéncia mental e baixa estatura
as queixas mais frequentemente relatadas
(Tabela 2).

Em 121 casos (38,17%) foi possivel estabe-
lecer o diagnéstico de doenga genética ou
anomalia congénita. Este grupo foi caracteri-
zado de acordo com o diagndstico clinico, o
diagnéstico etiolégico e o risco de recorréncia
(Tabela 3). No presente trabalho o risco de
recorréncia foi categorizado em: alto (risco
de recorréncia acima de 10%), moderado
(entre 5% e 10%), baixo (abaixo de 5%), ndo
definido (casos sem diagnéstico etioldgico
definido, nos quais o risco de recorréncia
também nao pode ser definido, ou situagdes
em que o risco ndo pode ser definido sem
exame de biologia molecular) e desconhecido
(situacdes ainda sem definicdo quanto ao
risco na literatura). Em todos os casos, o risco
de recorréncia apresentado refere-se a
irmandade do paciente (quando os consulen-
tes sdo os pais de uma crianca) ou a prole do
paciente (quando o consulente é o proprio
paciente em idade adulta).

Cento e sessenta e um (50,79%) pacientes
continuam em seguimento regular no ambu-
latério, alguns dos quais sem diagnéstico
clinico e/ou etioldgico; mas sdo seguidos para
acompanhamento da histéria natural das
suas doencgas, na tentativa de se estabelecer
um diagnostico, a partir da deteccdo de um
novo sinal ou sintoma. Cento e quatro
(32,81%) pacientes receberam alta ambula-
torial, pois se considerou que eles poderiam
ser acompanhados na ateng¢do primadria, nao
se beneficiando de seguimento médico na
atencdo especializada, no momento. Cinquen-
ta e dois (16,40%) foram encaminhados para

Genética médica no SUS - Sdo Carlos, SP/Melo DG et al.
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servicos de genética de maior complexidade,
pois necessitavam de recursos diagnosticos
ou terapéuticos especificos, ndo disponiveis

em S3o Carlos. O ambulatério também

realizou 79 encaminhamentos para outras
especialidades da area da saide do munici-
pio, notadamente para ortopedia, fisioterapia
e endocrinologia.

Tabela 1. Perfil clinico-epidemiolégico dos pacientes atendidos no Ambulatério de
Genética Médica de Séo Carlos, no periodo de junho de 2006 a dezembro de 2009 (N=317).

Sexo N %
Feminino 172 54,26
Masculino 145 45,74
Faixa etaria

<1ano 54 17,03
1 a4 anos 50 15,77
5a 14 anos 97 30,60
15 a 24 anos 38 11,99
25 a 49 anos 61 19,25
50 anos ou > 17 5,36
Procedéncia

Sao Carlos 246 77,60
Outros municipios da regiao 71 22,40

Tabela 2. Distribui¢do dos motivos de atendimento no Ambulatério de Genética Médica, de acordo
com a queixa registrada no formulario de encaminhamento (N=317).

pagina 8

Motivo N %
Deficiéncia mental de etiologia ndo esclarecida 81 25,55
Disturbio de crescimento (baixa estatura) 43 13,56
Suspeita clinica de sindrome de Down 22 6,94
Anomalia congénita isolada 18 5,68
Deficiéncia visual 15 4,73
Atraso no desenvolvimento neuropsicomotor 14 4,42
Anomalias congénitas multiplas 13 4,10
Disturbio de diferenciagao e determinagéo sexual 13 4,10
Aconselhamento genético de casal para futura descendéncia 13 4,10
Abortamento de repetigéao 13 4,10
Aconselhamento genético oncoldgico 11 3,47
Doenca do sistema nervoso central e/ou periférico 1 3,47
Aconselhamento genético durante diagnéstico pré-natal (paciente gravida 10 3,15
com diagnéstico ou suspeita diagndstica de feto malformado)

Doenga neuromuscular progressiva 9 2,84
Infertilidade 9 284
Deficiéncia auditiva 8 252
Genodermatose 7 2,21
Suspeita de doenga do tecido conjuntivo 6 1,90
Avaliacao de crianga fruto de relagdo consanguinea 1 0,32

Genética médica no SUS - Sdo Carlos, SP/Melo DG et al.
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Tabela 3. Distribuicdo do diagnéstico clinico, etiolégico e risco de recorréncia (RR) nos pacientes
diagnosticados com alguma doenca genética ou anomalia congénita (N total=121; AD=autossdmica dominante;
AR=autossomica recessiva XR=ligada ao cromossomo X recessiva).

Diagnéstico clinico N (%) Diagnostico etiolégico RR

Sindromes cromossomicas

Sindrome de Down 18 (14,88) Cromossomico (t. livre) Baixo
Sindrome de Klinefelter 4 (3,31) Cromossdmico Baixo
Sindrome de Turner 4 (3,31) CromossOmico Baixo
Trissomia 18 3(2,48) Cromossdmico Baixo
Translocagao 6;11 2(1,65) Cromossoémico (herdado)  Alto
Translocagéo 7;17 1(0,83) Cromossdmico Baixo
Trissomia 13 1(0,83) Cromossdmico Baixo

47 XYY 1(0,83) Cromossdmico Baixo
Sindromes génicas

Neurofibromatose 9(7,44) AD Alto
Sindrome de Marfan 4 (3,31) AD Alto
Sindrome de Prader-Willi 4 (3,31) Heranga nao-classica Baixo
Sindrome de Williams 3(2,48) AD Baixo
Sindrome de Crouzon 3(2,48) AD Alto
Sindrome de Usher 3(248) AR Alto
Sindrome de X-Fragil 3(2,48) Heranca nao-classica Alto
Distrofia muscular de Duchenne 3(2,48) XR N&o definido
Hermafroditismoverdadeiro 2 (1,65) Desconhecido Desconhecido
Sindrome de Silver-Russel 2 (1,65) Desconhecido Desconhecido
Sindrome de Cornelia de Lange 2(1,65) AD Baixo
Distrofia mioténica de Steinert 2(1,65) AD Alto
Sindrome de de Robinow 1(0,83) AD Baixo
Sindrome de Peters 1(0,83) AR Alto
Sindrome de de Kartagener 1(0,83) AR Alto
Nanismo tanatoférico 1(0,83) AD Baixo
Retinite pigmentosa 1(0,83) AR Alto

Ataxia de Friedreich 1(0,83) AR Alto
Displasia éssea de padréo acromélico

sem diagnostico sindrémico definido 1(0,83) Nao definido N&o definido
Adrenoleucodistrofia 1(0,83) XR Alto
Sindrome de de Lowe 1(0,83) XR Alto
Sindrome de de Pfeiffer tipo 2 1(0,83) AD Baixo
Sindrome de Velo — Velo-cardifacial 1(0,83) AD Baixo
Mucopolissacaridose tipo VA 1(0,83) AR Alto
Sindrome de Alport 1(0,83) XR Alto
Sindrome de Seckel 1(0,83) AR Alto
Amiotrofia espinhal progressiva tipo | 1(0,83) AR Alto
Sindrome de Waardenburg 1(0,83) AD Alto
Sindromes de cancer hereditario

Céancer demama e ovario 2(1,65) AD Alto

Cancer colorretal hereditario

nao polipomatoso 2(1,65) AD Alto
Retinoblastoma 1(0,83) AD Alto
Li-Fraumenilike 1(0,83) AD Alto
Sequéncias

Sequéncia de DFTN 6 (4,96) Multifatorial Baixo ou moderado
Sequéncia de displasia septo-optica 1(0,83) Multifatorial Baixo
Anomalia congénita isolada

Malformagao de membro 5(4,13) Ambiental (brida) Baixo
Polidactilia isolada familiar 3(2,48) AD Alto
Cardiopatia congénita 2(1,65) Multifatorial Baixo
Microcefalia 2(1,65) AD Alto

Anus imperfurado 1(0,83) Multifatorial Baixo

Ptose palpebral unilateral 1(0,83) Desconhecido Desconhecido
Artrogripose de membros inferiores 1(0,83) Nao definido Nao definido
Agenesia de corpo caloso 1(0,83) Nao definido Nao definido
Microftalmia isolada unilateral 1(0,83) Nao definido Nao definido
Hidrocefalia isolada 1(0,83) Nao definido N&o definido

Genética médica no SUS - Sdo Carlos, SP/Melo DG et al.
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DISCUSSAO

A cidade de Sao Carlos esta localizada no
centro geografico do Estado de Sao Paulo,
regido Sudeste do Brasil. Possui cerca de
213.000 habitantes e um indice de desenvolvi-
mento humano de 0,841."” O municipio é um
importante centro regional, estando sua
economia fundamentada em atividades
industriais e agropecuarias. Sao Carlos possui
uma rede de comércio e servico (inclusive
servicos de saude) que atende as pequenas
cidades vizinhas. Localizam-se no municipio
duas importantes universidades publicas e
dois centros de pesquisa da Empresa Brasileira
de Pesquisa Agropecuaria (Embrapa), refor-
cando o carater de p6lo regional de desenvolvi-
mento cientifico e tecnolégico.”

Considerando-se a prevaléncia das doencas
genéticas (3% a 7%), espera-se que cerca de
6.400 a 15.000 sdo-carlenses necessitem de
orientacdo e conduta em relacido a problemas
genéticos, ao longo das suas vidas. Ainda,
considerando-se o nimero de nascimentos na
cidade (2.880 no ano de 2007") e a incidéncia
das anomalias congénitas (em média 5%), sdo
esperadas cerca de 150 criangas com altera-
¢des morfolégicas ao nascimento por ano.

Estima-se que seja necessario um médico
geneticista para cada 100.000 habitantes
pararealizacdo de atendimento ambulatorial,
hospitalar e aconselhamento genético.” O
atendimento em genética médica beneficia
toda a coletividade e agiliza o sistema de
saude. O diagnéstico precoce das enfermida-
des permite um manejo mais adequado dos
pacientes e impede ou minimiza possiveis
sequelas, abreviando o tempo das interna-
¢cOes hospitalares e reduzindo o custo com o
tratamento.”

A despeito disso, o municipio carecia de
uma politica publica de atencdo integral a
pacientes e familias com doencas genéticas e

anomalias congénitas. No periodo em que a
cidade ficou sem atendimento publico na area
de genética, os pacientes eram sistematica-
mente encaminhados para servigos em outros
municipios, em especial para a Faculdade de
Medicina da Universidade de Sdo Paulo na
cidade de Ribeirdo Preto (que dista 97 km de
Sao Carlos) e para Faculdade de Ciéncias
Médicas da Universidade de Campinas (distan-
te 140 km). O desconhecimento sobre as
normas de referéncia e contrarreferéncia do
SUS fazia com que as familias buscassem
assisténcia de modo desordenado, tornando
ainda mais confuso o acesso a especialidade.
Ademais, em algumas situag¢des, como no caso
dos diagnoésticos pré-natais, muitas vezes a
espera pelo atendimento inviabiliza o cuidado.
A ineficiéncia do sistema de saude refletia-se
na percep¢do de uma demanda reprimida de
individuos que necessitam de avaliagdo
genética, naregido.

Em 2006, o Ambulatério de Genética
Médica de Sao Carlos foi reativado, novamente
como uma atividade de extensdo da UFSCar. A
articulacdo da universidade com o sistema de
saude local, por meio da constru¢io de uma
rede saide-escola, estd em consonancia comas
Diretrizes Curriculares Nacionais do Curso de
Graduagdo em Medicina."" A aposta é que este
tipo de integracdo academia-servigo possa
contribuir para reorientacdo do processo de
formacao dos estudantes de medicina, promo-
vendo aproximacdo entre a teoria e a pratica e
assegurando uma aprendizagem significativa,
inserida no contexto do SUS.” A parceria
academia-servico também pode contribuir na
melhoria da qualificacdo no campo de trabalho
e no fortalecimento do SUS."

No entanto, a organizacdo da genética
médica no SUS transcende as gestdes munici-
pais. Compete a Secretaria de Atengio a Saude,
instancia diretamente vinculada ao Ministério
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da Saude, a adogao das medidas necessarias a
plena estruturacdo da PNAIGC. Esta estrutura-
¢do deve ser fundamentada em diretrizes e
protocolos clinicos e tem de garantir mecanis-
mos de referéncia e contrarreferéncia em
todos os niveis de atencdo a saude. Como as
doencas genéticas constituem um grupo
heterogéneo de mais de 12.000 sindromes
individualmente raras, a organiza¢do de uma
rede de servicos de genética médica, com uma
vertente de atendimento clinico e outra de
suporte laboratorial, parece ser o mais adequa-
do para garantiraintegralidade do cuidado.’

As acbes de saide em matéria de genética
nao diferem conceitualmente do resto das
acoes de satde e compreendem os aspectos
de prevencdo, diagnostico e tratamento das
enfermidades de origem genética e dos
defeitos congénitos." E, no entanto, indis-
pensavel que essas agdes ndo sejam concebi-
das isoladamente, mas sim estreitamente
integradas a realidade, de forma a atender as
necessidades e peculiaridades loco-
regionais. Nesse sentido, conhecer o perfil
dos pacientes atendidos na rede permite
planejar melhor a assisténcia oferecida aos
mesmos, de acordo com as necessidades de
saude identificadas, de forma a promover o
cuidado integral.

O perfil de pacientes atendidos no Ambula-
torio de Genética de Sio Carlos aponta para a
deficiéncia mental (DM) na idade escolar
como um problema prevalente, que merece
ser alvo de acdes especificas. A Organizacao
Mundial de Satuide estima que 10% da popula-
cdo de qualquer pais, em tempo de paz, é
portadora de algum tipo de deficiéncia, das
quais 5% sao portadoras de deficiéncia
mental, 2% de deficiéncia fisica, 1,5% de
deficiéncia auditiva, 0,5% de deficiéncia
visual e 1% de deficiéncia multipla.” Com
base nesses percentuais, devem existir em

Sao Carlos cerca de 11.000 pessoas portado-
ras de deficiéncia mental, metade delas no
periodo escolar.

Na presente amostra, dentre os 81 pacien-
tes que foram encaminhados com DM sem
etiologia esclarecida, 62 (76,54%) tinham DM
grave ou moderada, caracterizada principal-
mente pela dependéncia total ou parcial nas
atividades de vida pratica, como comer e beber,
realizar medidas de cuidado e higiene pessoal
(tomar banho, escovar dentes etc.), deslocar-
se dentro e fora do domicilio e tomar decisdes.
Dezenove pacientes (23,46%) tinham DM leve,
caracterizada principalmente por nao se
beneficiar da instrucdo que recebe para um
maior desempenho na vida académica e
laboral, e por falhas nos processos de concei-
tuacdo abstrata.

Em funcdo da complexidade que envolve o
cuidado integral a saude do individuo com
deficiéncia mental, o trabalho em equipe
interdisciplinar, comprometendo profissio-
nais da area da saude e da educacao, é funda-
mental para a eficicia no tratamento. A
identificacao do fator etiolégico da DM ajuda
no manejo do paciente, permite o estabeleci-
mento do risco de recorréncia e a realizacao
do aconselhamento genético.”” Os fatores
etiologicos da DM podem ser de origem
genética, ambiental, multifatorial e de causa
desconhecida. Embora esses fatores etiol6-
gicos sejam muito variaveis, podem ser
ainda subdivididos em fatores pré-natais,
perinatais e pds-natais.” Entretanto, muitas
vezes torna-se dificil o reconhecimento da
etiologia da DM. Em alguns casos, fatores
etiologicos distintos estdo simultaneamente
envolvidos, dificultando a determinacio de
quais sdo os fatores primadrios e os secunda-
rios que ocasionaram a deficiéncia.”

No Ambulatério de Genética Médica de Sao
Carlos, etiologia ambiental foi determinada
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como causa de DM em 15 pacientes (18,52%);
em 36 casos (44,44%) foi identificado compo-
nente genético para deficiéncia; e em 30
(37,04%) nao foi possivel determinar a causa
da DM. As etiologias das deficiéncias diagnosti-
cadas tém o padrao apresentado em outros
ambulatérios brasileiros de genética, com
grande porcentagem de doencas cromossomi-
cas e monogénicas.”””' A porcentagem de casos
sem esclarecimento etiolégico também é
compativel com a literatura® * e aponta para
necessidade de desenvolvimento de novas
técnicas diagnésticas, em especial as técnicas
debiologiamolecular.

Atualmente, os recursos complementares
disponiveis no Ambulatério de Genética de
Sdo Carlos compreendem a citogenética
convencional com bandamento GTG (méto-
do de coloracdo mais usado para estudos
dos cromossomos, no qual se utiliza Giem-
sa-tripsina-Giemsa), a citogenética para
pesquisa de X fragil e a triagem de erros
inatos do metabolismo na urina, além dos
exames laboratoriais e de imagem, aos
quais todos os médicos do SUS local tém
acesso. A literatura sugere, nos casos de DM
de causa nio definida, a pesquisa de sindro-
mes de microdelecdo por meio da técnica de
FISH (fluorescent "in situ” hybridization) e o
estudo comparativo do genoma por CGH
(comparative genomic hybridization) para
pesquisa de alteragdes cromossdmicas
submicroscépicas.””** Estas técnicas
somadas devem permitir o diagndstico de
cerca de 15% a 30% dos pacientes com
deficiéncia mental considerada como de
etiologia desconhecida. Em um contexto de
integracdo academia-servigo, na assistén-
cia a saude, a universidade pode promover
o desenvolvimento e a aplicagdo de novas
tecnologias, como os métodos de biologia
molecular.

E necessario promover e induzir acdes de
prevencao da deficiéncia mental no nivel da
atencdo primdaria a saude (APS), uma vez
que, pelo menos nos casos de etiologia
ambiental, a deficiéncia poderia ser preveni-
da. Dentre as medidas preconizadas para
tanto estdo a vacinacdo contra rubéola e a
suplementacio com acido félico no periodo
pré-concepcional para todas as mulheres em
idade fértil.”

Em relacdo a rubéola, a meta do Ministé-
rio da Saude é eliminar o virus até 2010, por
meio de campanhas nacionais de vacina-
c30.” Em relacdo ao 4acido félico, sua
implicacdo no metabolismo materno da
homocisteina e na ocorréncia de defeitos de
fechamento do tubo neural (DFTN) esta
bem estabelecida. A suplementacdo na
dieta com 400pg de acido félico/dia para
mulheres, no periodo periconcepcional e
durante o primeiro trimestre de gravidez,
reduz em 50% a 70% a incidéncia destes
problemas e deve ser uma medida de
cuidado clinico sempre lembrada.”’

Os profissionais que atuam na APS
precisam estar capacitados para orientar
sobre os efeitos teratdégenos de alguns
agentes, especialmente o etanol, ja que o uso
de bebida alcodlica por mulheres gravidas é
considerado das principais causas de

28,29

deficiéncia mental no mundo.”™ Também
precisam saber identificar familias com alto
risco para doencas genéticas e anomalias
congénitas, indicando adequadamente as

técnicas de diagnéstico pré-natal invasivo.”

Do ponto de vista de prevengdo secunda-
ria, ndo pode ser esquecida a triagem neona-
tal, preconizada para todo recém-nascido na
primeira semana de vida, capaz de detectar
pacientes com fenilcetonuria, hipotireoidis-
mo congénito, hemoglobinopatias e fibrose
cistica (de acordo com a fase em que o
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municipio se encontra em relagcdo ao
Programa Nacional de Triagem Neonatal).”

Os médicos também devem estar
atentos as medidas de cuidado clinico
especificas para pacientes com sindrome
de Down: avaliagdo anual da funcdo
tireoidiana; hemograma anual, como
forma de triagem de leucemia; radiografia
da coluna cervical, como forma de preven-
¢do da luxacdo atlanto-axial; avaliacdo
auditiva e oftalmolégica.”” Medidas anteci-
patérias para o seguimento na APS de
pacientes com sindromes de Edwards,
Turner, Klinefelter, neurofibromatose e
Marfan também estdo bem estabelecidas
*** S30 acdes de prevencido
terciaria simples, de baixo custo, passiveis
de serem incorporadas na APS e capazes
de modificar a evolugcdao natural destas
patologias.

na literatura.

CONCLUSAO

Os resultados desse estudo apontam
para necessidade da consolidacio de uma
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Artigo de revisdo

A experiéncia brasileira no controle da multidroga-resisténcia
Brazilian experience in multi drug resistance control

Fernando Augusto Fiuza de Melo

Instituto Clemente Ferreira. Coordenadoria de Controle de Doencas. Secretaria de Estado da Saude.

Sao Paulo, SP, Brasil

Comité de Assessoria Técnico-Cientifico do Programa Nacional de Controle da Tuberculose.
Ministério da Saude. Brasilia, DF, Brasil

RESUMO

Neste artigo, é feita uma revisdo de como evoluiu a abordagem da tuberculose
multirresistente (MDR) no Brasil, desde a introdugdo da rifampicina associada a
isoniazida e a pirazinamida (RHZ). Mostra que o Pais foi um dos primeiros no
mundo a aplicar o esquema RHZ dentro de um sistema de tratamento com um
esquema de primeira linha, outro especifico para as formas meningoencefalicas,
para retratamento de recidivas ou retorno com tuberculose ativa, apés abandono, e
um esquema de reserva. O sistema era de aplicacdo nacional, com garantia de
fornecimento gratuito das drogas e autoadministrado. Avalia a evolugdo da
resisténcia aos medicamentos, a emergéncia da resisténcia multipla e como foi
organizado o controle desta forma da doenca.

PALAVRAS-CHAVE: Tuberculose multirresistente a multiplos medicamentos.
Tuberculose super-resistente.

ABSTRACT

This article presents a review of how the approach on multi drug resistance (MDR)
in tuberculosis has evolved in Brazil, since the introduction of rifampicine
associated to isoniazide and pirazinamide (RHZ). It shows that this country has
been among the first in the world to apply the RHZ scheme within a treatment
system with a first line scheme, another one specifically designed for the
meningoencephalic forms, for retreating recidives or returns of active tuberculosis,
after abandonment of the treatment, and a continence sheme. The system was
applied nationwide, with a guaranty that the drugs would be supplied free of costs
and self administered. It evaluates drug resistance evolution, the emergency of
multiple resistence and how the control of this form of the disease was organized.

KEY WORDS: Multi drug resistant tuberculosis. Super resistant tuberculosis.
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INTRODUCAO

Embora seja um fendmeno mundial, a
tuberculose (TB) apresenta caracteristicas
variaveis, de acordo com a regido do mundo,
dependente de fatores raciais, ecolodgicos,
socioecondmicos, inter-relagdes com outras
endemias, como a do HIV/Aids, perfil de
resisténcia as drogas em uso e desenvolvi-
mento do controle da doenga.

Assim como a TB, também a tuberculose
multidroga-resistente (MDR-TB), que espan-
tou o mundo, apresenta um desenvolvimento
préprio no Brasil."** O Pais foi o primeiro
nao desenvolvido a usar esquema de curta
duracdo com participacdo da rifampicina
(R) associada a hidrazida (H), além da
pirazinamida (Z), ao reorganizar, em todo
o territério brasileiro, em 1979, o Progra-
ma Nacional de Controle da Tuberculose
do Ministério da Sadde (PNCT-MS). Essa
mudanca, estabelecida apds um ensaio
dirigido comparando o esquema RHZ com
esquema de longa duracao (12 meses) com
a H associada a estreptomicina (S) e ao
etambutol (E),* estabelece ndo somente
alteracdes de medicamentos, mas norma-
tiza um sistema de tratamento.

Esse sistema (Figura 1) conta com um
esquema de primeira linha, de curta dura-

¢do, 0 E-1 (2RHZ/4RH), indicado para todas
as formas de TB sem tratamento anterior,
menos para a forma meningoencefalica, com
uso de corticosterdides na fase de ataque e
prolongando a medica¢do para nove meses,
0 E-2 (2RHZCort/7RH).

Para os recidivantes, apds cura (RC) ou
reingresso apés abandono com doencga
ativa (RA), a indicacao é do mesmo E-1,
reforcado com o etambutol (E) na fase de
ataque, o E-1R. Para os que apresentas-
sem faléncia com o E-1, foi previsto um
esquema de segunda linha, com duracgio
de 12 meses, no qual, além da S, Z e E, se
associava a ethionamida (Et), o E-3
(3SZEEt/9EEt).°

No Brasil, a dose média da H é de 10
mg/kg/dia, bem maior do que a usada inter-
nacionalmente. As caracteristicas operacio-
nais basicas do sistema eram a aplicacio
nacional, a garantia de drogas, gratuitas, com
R+H em um unico comprimido e de uso
autoadministrado.

Para os fracassos com o E-3, a orientacao
era encaminhar o paciente aos servicos de
referéncia para avaliar drogas alternativas,
se acessiveis, ou condutas cirdrgicas, se
possiveis.®

=
E-1
2RHZ/4RH E-1R E-3
F F
E-2(M) —rrrrrerernnns TBMR
2RHZ*/7RH 2RHZE/ 3SZEEt/
*corticéide 4RH 9EE+t
RA . o
ABANDONO  F £FALENCIA

Figura 1. Sistema de tratamento da tuberculose no Brasil, 1979.

Experiéncia brasileira no controle da multidroga-resisténcia/Melo FAF

pagina 17



Bepa 2010;7(75):16-23

Evolucio da resisténcia e do rendimento
do sistema

Um estudo de coortes, em uma referén-
cia, avaliou evolutivamente a resisténcia
em coortes trienais nas décadas de 1960,
1970 e 1980, mostrando que o Programa
Nacional de Controle da Tuberculose,
organizado nos anos 1960, e a introducdo
da R na sua reorganizacdo, na década
seguinte, possibilitaram uma excepcional
protecao das drogas classicas com signifi-
cativa reducao da resisténciaa He a S. A
reducdo, entre 1960 e 1970 (p=0,002), foi
mais significativa que entre 1970 e 1980
(p=0,032), sugerindo que um bom progra-
ma protege melhor a resisténcia que a
introducdo de uma droga potente como a R
(Figura 2).°

1277 1Ll 108

I H (isoniazida)
S (estreptomicina)
Reducio 3 .

60 > 70 B R (rifampicina
172> 9.6

(P=0.002)
Coorte 1980

Reducio
60 > 70
96> 74
(P=0.32)
P 3

39

3,7

3

Coorte 1960

Figura 2. Evolugdo da resisténcia primaria de trés coortes nas
décadasde 1960,1970e 1980.

Coorte 1970

A avalia¢do na rotina do rendimento do E-
1,nadécadade 1980, excluindo as transferén-
cias e considerando as mudancas de drogas
por toxicidade nos estudos de coortes,
apresentou uma taxa de eficacia/efetividade
de 94,6%-77,8%; a taxa de abandono foi de
13,7%; de faléncia 1,5%; troca por efeitos
adversos 3,1%; e de mortalidade de 3,9%.” Na
década de 1990 e no inicio do novo milénio
(1990-2002), estas taxas foram de 93,9%,

77,1%, 13,1%, 1,7%, 3,3% e 4,8%, respectiva-
mente.’ Quanto ao E-3 de reserva, o rendimen-
to foi baixo, com a taxa de eficacia/efetividade
variando entre 57,5%-85,2% e 66,7%-84,7%,
respectivamente.’

A piora da efetividade do sistema foi
relacionada ao abandono, certamente
resultante do regime autoadministrado e da
emergéncia da coinfeccdo TB-HIV/Aids,
apresentando uma tendéncia de melhoria
pela introducdo e expansdo do tratamento
supervisionado e boa qualidade do programa
de controle do HIV no Pais.

A evolucgio e a abordagem da resisténcia
multipla no Brasil

Com base nesses nimeros, acrescentan-
do-se as taxas de RC e RA, em 1993 estimou-
se que cerca de 4% a 5% dos notificados
acabariam por apresentar resisténcia associa-
da a R+H ou impossibilidade de uso destas
duas drogas por toxicidade, com indicacdo do
E-3. Seriam portadores de multidroga-
resisténcia (MDR-TB), chamados de resisten-
tesao E-1. Como o rendimento do E-3 é baixo,
uma parcela dos pacientes acaba por sair do
sistema sem perspectivas de tratamento com
as drogas programaticas (R, H, Z, E, S e Et),
estimada entre 0,3% e 0,4% dos notificados
anuais, denominados de portadores de
tuberculose multirresistente (TBMR)."”

Para esses pacientes, teoricamente sem
perspectivas terapéuticas com as drogas
programaticas, a orientagdo das normas
ministeriais, no passado, era de que fossem
encaminhados para unidades de referéncias
sem oferecer a estas unidades recursos e
condigdes para sua atencdo e abordagem.

As primeiras tentativas de tratamento
acabaram sendo realizadas por programas
estaduais, com maiores e melhores condigdes.
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Na segunda metade dos anos de 1980 e
inicio da década de 1990, surgiram diversas
experiéncias de esquemas alternativos.
Associava-se de uma s6 vez todas as drogas
programaticas, cirurgias de ressec¢do pulmo-
nares e uso de antigos firmacos ndo normati-
zados pelo PNCT, como a canamicina (KM),
acido-para-aminosalicilico (PAS), tio-semi-
carbazona (TSCZ) e outros. Foram testadas a
clofazenina (CFZ), usada no tratamento da
hanseniase, a amicacina (AM) e, mais recen-
temente, as novas quinolonas. A efetividade
dos esquemas tomava como base a cura ou
mesmo a sobrevida maior que a encontrada
entre os que evoluiam sem tratamento

alternativo.""*"

Em 1995, o Centro de Referéncia “Profes-
sor Hélio Fraga” do Ministério da Sadde
(CRPHF/MS), Rio de Janeiro (R]), organizou
um protocolo nacional com esquema asso-
ciando AM, levofloxacino (LFX), terizidona
(TRZ), CFZ e Esse ainda sensivel. O esquema foi
testado em trés centros de referéncias, entre
1995 e 1997, com taxas de eficacia/efetividade
razoaveis (n=187- 56/48), quando confronta-
dos com estudos internacionais."

Em 2000, no CRPHF, teve inicio o Progra-
ma de Vigilancia Epidemiolégica de TBMR;
em 2004, um convénio com a associacao
civil brasileira sem fins lucrativos “Projeto
MSH” (Management Sciences for Health),
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com recursos financiados pela United States
Agency for International Development
(Usaid), garantiu o financiamento das
drogas alternativas. Um guia de vigilancia
epidemiolégica de TBMR foi elaborado
condensando o conhecimento acumulado no
Pais, estabelecendo normas para o diagnds-
tico, tratamento, prevencao e bioseguranca,
orientacdes para a vigilancia epidemioldgi-
ca, formacgdo de recursos humanos e provi-
sdo de recursos materiais para execugdo do
programa. Foi instituido um sistema de
notificacao especifico para a TBMR, aplica-
do nacionalmente."”

Estudos posteriores e revisio de
notificados na rotina acabaram por
apresentar nimeros bem menores dos
estimados, com variagdes regionais
diferenciadas pela situagido socioecono-
micas e qualidade do programa local, e
por uma provavel subnotificacido pela
baixa oferta da cultura e testes de sensi-
bilidade' (Figura 3).

0 esquema alternativo atual para os
portadores de TBMR usado no Pais, dentro
desse programa, é AM (ou S, se sensivel) por
12 meses; OFX, TRZ e E (se sensivel) por 18
meses; e Z (se sensivel) por 6 meses. Alguns
servicos usam, ao invés da Z, o metronidazol
(MTZ), por 18 meses. As taxas de cura variam
entre 62% a 85%, com o abandono entre 5% e

399
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Figura 3. Casos de TBMR no Brasil - 1994-2006 (n = 2.632 casos; incidéncia anual

média=75.000).
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7%; a faléncia entre 10% e 15%; enquanto o
6bito decresceu de 33% para 11%, dependen-
do do maior ou menor grau de organizacao e
qualidade do atendimento.""’

Os casos de TBMR sao majoritariamente
poOs-primarios (de 74% a 80%), sendo os
primarios em torno de 6% a 8%, especial-
mente entre contatos, grupos de risco
(conscritos, moradores de rua, profissionais
de salde e outros com alta exposicdo) e de
11% a 20% indeterminados (auséncia de
informagdes capazes de estabelecer a
grupo). No Pais, a ocorréncia de TBMR entre
coinfectados pelo HIV, é baixa, entre 1,6% e
3%. Nao se pode afirmar se ha uma tendén-
cia a manter esse niimero ou se deve aumen-
tar a ocorréncia ou mesmo que nio exista
uma subnotificagdo.'*"*"’

A grande maioria dos casos apresenta
les6es pulmonares bilaterais (cerca de 80%), o
que inviabiliza condutas cirtirgicas de rotina,
sejam associadas ao tratamento ou higiénicas
para prevenir recidiva, como propdem alguns
cirurgides brasileiros."”

Casos de TB super-resistentes (TB-XDR),
com resisténcia a duas drogas usuais e trés
alternativas, observados a partir de 2000, vém
sendo encontrados no Brasil. As baixas ofertas
de testes de sensibilidade (TS), em especial
para drogas alternativas, dificultam a selecdo
dessas formas da doenga.

No Instituto Clemente Ferreira - 6rgio da
Coordenadoria de Controle de Doencas da
Secretaria de Estado da Saude de Sao Paulo
(CCD/SES-SP) -, que conta com TS automati-
zados e tem convénios com servigos que
avaliam a resisténcia pela concentracio
minima inibitéria (CIM) em meio liquido e
leitura pela técnica de Alamar-Blue, um
levantamento recente documentou 34 casos
resistentes a quinolonas, sendo 16 resisten-
tesa AM e 18 a S. Tratados com o esquema

alternativo indicado para TBMR, apresenta-
ram 9 curas e 25 faléncias, entre as quais 17
6bitos. Um dado alarmante foi o encontro de
trés casos de TB-XDR primarios, um indicio
de que bacilos super-resistentes podem
estar circulando em nosso meio e ndo apenas
. A . 19,20
sendo produzidos por erros terapéuticos.

As alteracdes do sistema de tratamento no
Brasil em 2010

0 Brasil, com base em revisdo da evoluciao
daresisténcia primaria e p6s-primaria, decidiu
modificar o seu sistema de tratamento no
iniciode 2010.

Foram considerados, além dos aumentos
da taxa de resisténcia a H e indicativos de
progressiva elevacdo da resisténcia
associada a R+H, a multirresisténcia em
coinfectados TB-HIV/Aids; o aumento da
longevidade populacional com estoque de
TB-latente selecionado nas décadas de 1930
e 1940 com muitas populacoes bacilares que
venceram a principal dupla usada no
tratamento (S+H); os 30 anos deusodaRe
o seu natural desgaste; e a necessidade de
revisdo do esquema de reserva que nao
apresentou a efetividade esperada.”"

As principais altera¢des foram:

a) Introducdo de uma quarta droga, o E,
para defender melhor a R, droga de
maior poder esterilizante conhecida até
0 momento, que permitiu reduzir o
tempo de tratamento e garantir uma
cura duradoura da doenca.

b) o uso de comprimido Unico com doses
fixas combinadas (CDF), facilitando as
tomadas (4 unidades ao invés de 9, se
usadas as apresentacoes disponiveis) e
o controle de regime supervisionado.

c) Diminuicdo das doses, ndo mais usando
doses médias das concentracoes
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minimas inibitérias (CMI), porém com com a levofloxacina (L) e

dosagem préxima ao minimo de sua terizidona (T), com tratamento

atividade farmacodinamica. Com isso, prolongado de 12 para 18 meses.

poderiam ser minimizados efeitos f) Os casos residuais deste novo

adversos das drogas e de suas sistema, os antigos TBMR, agora

interagoes. denominados de TB super-resistentes
d) Modificar os conceitos em uso (XMDR-TB), teriam tratamento

no Pais de multirresisténcia, individualizado e acompanhado em

adotando um entendimento e centros de atencdo terciaria. Seriam

nomenclaturas compativeis com os disponibilizadas algumas drogas

internacionais. O esquema inicial para montagem desses esquemas,

seria o basico, indicado para os ndo como a amicacina (AM), a canamicina

tratados e 0 mesmo esquema (KN) e a moxifloxacina (MOXI)™*

aplicado em recidivas, desde (Figura 4).

que ndo resistentes a R e/ou H, As pressdes para alteracdes eram tais

que seriam considerados os que justificavam, inclusive, mudangas

multirresistentes (MDR). substanciais dos esquemas e regimes
e) Alterar o esquema de reserva normativos sem estudos prévios, como

(antigo E-2) tomando como base e tradicionalmente ocorreram em todas as

referéncia a larga experiéncia grandes mudangas anteriores.

do Brasil no tratamento da entdo Para minimizar a auséncia de ensaios

chamada TBMR. Assim, o novo controlados anteriores, a Nota Técnica do

esquema de faléncia ou para Ministério da Saude estabelece trés oportu-

multirresisténcia associaaSS,Z e E nas recomenda(;()es:22

RC

E-B -R E-F
2RHZE/4RH E (MDR)
NT E-M _ RARCEF &cer T3t
2RHZE/7RH 2RHZE/ 4S:EZLT/
+corticoide 4RH 12EZLT

RA

* Individualizado: drogas disponiveis (AM, KN, MOXI)

Figura 4. Novo sistema de tratamento da tuberculose no Brasil.
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O processo de implementacao
do novo sistema de tratamento,
bem como a disponibilizacao
das novas apresentagdes,
seguira um cronograma e uma
metodologia de trabalho
estabelecida entre o PNCT

e os Estados.
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do Trabalhador no Cerest Regional do municipio de Goiania, no periodo de

2007 a 2009.

Epidemiological profile of patient threaded in the worker vocal health
program at the regional (Cerest) in Goiania from 2007 to 2009.
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INTRODUCAO

0 atual contexto histdrico-social é marcado
por mudangas estruturais em praticamente
todas as areas e relacdes, exercendo impacto
coletivo no viver cotidiano, no trabalho e na
saude das pessoas. A sociedade de consumo de
bens e de servicos, as inovacoes tecnoldgicas e
as transformacdes organizacionais no trabalho
fazem emergir novos conceitos de producio
que resultam em novas relacdes entre empre-
gados e empregadores e requerem outras
formas de interpretar o processo saude-
doenca dos trabalhadores.’

As diretrizes e politicas de saide publica,
nacionais e internacionais, sofreram transfor-
macgdes significativas nos dltimos 20 anos,
representadas pela proposta de promog¢ao da
saude. E as mesmas influenciam mudangas na
sociedade, na concepg¢do de saide e em seu
modelo de atenc¢do, na organizacdo dos
servicos, nos papéis desempenhados pelos
atores sociais e na formacao dos profissionais
dasauide.’

A fonoaudiologia e a voz na satde coletiva

Na fonoaudiologia observa-se o crescente
emprego do termo promo¢do da saude;
contudo, uma analise mais cuidadosa eviden-

cia, na maioria das vezes, a superficialidade da
fundamentagdo tedrico-conceitual e das
concepgdes que as norteiam.’ Faz-se relevante
que esta participe do processo de implantacao
de uma politica de satide nacional, definindo
seu papel e lugar junto a promocao da satide da
populacio de maneira reflexiva, consciente,
responsavel e atuante.’

Um dos segmentos da fonoaudiologia que
vem avancando no sentido de realizar a¢des
coletivas em sadde é a area de voz. Antes
restrita a clinica, desde 1999 vem realizando, a
cada ano, eventos importantes, como as
Campanhas Nacionais da Voz." Tais campa-
nhas, imbuidas de prevenir alteracdes vocais,
focalizaram a doenca, especialmente o cancer
de laringe. Sem negar a importancia da detec-
c¢do precoce das disfonias e do cancer de
laringe, cabe destacar que o foco na doenca e
nas alteracdes vocais permite classificar as
campanhas como de prevencdo, pois estdo
voltadas a populacdo em geral. Ha ainda que se
avancar na elaboracdo de campanhas em voz
na perspectiva da promo¢do da saude, no
sentido de que estas venham a explorar as
dimensodes e funcionalidades da voz na vida
das pessoas e que englobem a prevencao, sem
queaelaserestrinjam.’

Programa de Satde Vocal do Trabalhador - Cerest Regional de Goidnia, 2007-2009/Auad ARB
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A voz é o componente da linguagem
humana, como elo de interacdo no processo
de comunicacdo, como espelho do falante. E,
nesse contexto, reflete a evolucdo sociocul-
tural da humanidade. Esse elo de relaciona-
mento é reforcado ou enfraquecido pela
dindmica vocal, definida pelo impacto que a
voz do falante causa no ouvinte, distancian-
do-o0 ou aproximando-o de seu interlocutor.’
A voz transforma e é transformada pelo
sujeito nos diversos contextos sociais dos
quais ele participa.’

Historicamente, os professores sido os
profissionais da voz que mais se relacionam
com a fonoaudiologia, por apresentar
alteracdes e necessitar de cuidados especifi-
cos,demandando constante reformulacio das
praticas em saude vocal.” Em 2007, um estudo
apresentou 70% dos docentes com alteracdes
de voz devido as condi¢des de trabalho, sendo
que 93% mencionaram prejuizo na comuni-
cacdo diaria; 91,5% apresentaram alteragdes
vocais na presenca de fatores emocionais; e
88,5% relataram limitacdo nas atividades
diarias devido a presenca de alteragio vocal.’

Disfonia e a Norma Regulamentadora
n°17 (NR-17)

Disfonia é um distirbio da comunicagao
oral, no qual a voz ndo consegue cumprir seu
papel basico de transmissdo da mensagem
verbal e emocional de um individuo. Uma
disfonia representa toda e qualquer dificulda-
de ou alteracdo na emissao vocal que impede a
producio natural da voz. ° As alteracdes vocais
estdo diretamente relacionadas com riscos
ambientais e organizacionais que atuam como
fatores para o desenvolvimento de um distur-
bio, que frequentemente ocasiona incapacida-
de laboral temporaria. Pode ou nao haver lesdo
histolégica nas pregas vocais, secundaria ao
usovocal.”

Segundo a Norma Regulamentadora do
Ministério do Trabalhon®17 (NR-17), conside-
ra-se risco ambiental os agentes fisicos,
quimicos e bioldgicos existentes nos ambien-
tes de trabalho que, em fungao de sua natureza,
concentracdo ou intensidade e tempo de
exposicdo, sdo capazes de causar danos a
saide do Trabalhador’” Embora esta norma
ndo mencione os riscos ergondmicos e psicos-
sociais, eles sdo descritos na mesma: esforco
fisico, vibracdo, postura inadequada, carga
estatica, estresse, temperatura elevada e
movimento repetitivo.'”’

Percebe-se, portanto, que ndo existe
reconhecimento oficial (referindo-se a NR-17)
do uso excessivo da voz enquanto risco ocupa-
cional ou ambiental.” Porém, na descri¢io da
fisiopatologia das disfonias e altera¢des vocais,
0 uso intenso da voz ocorre por tensido na
musculatura e por excesso do uso da voz,
causando repetitividade dos movimentos das
pregas vocais." O que significa que as disfonias
e alteracdes vocais sdo sintomas gerados pela
exposicdo do individuo a riscos antiergonomi-
cos. Os riscos antiergondmicos psicossociais
relacionados a organizacdo do trabalho
também se encontram presentes em varias
profissdes. Dentre os riscos estdo, principal-
mente, ritmo e carga horaria de trabalho
excessiva."”

A consideracado de que a voz é o produto da
histéria e da dindmica entre os aspectos
psiquicos e sociais do sujeito acrescenta o
impacto social dos distirbios de voz, uma vez
que diferentes situacdes de interagdo determi-
nam mudangas vocais.’

Ha questdes cientificas ndo bem estabeleci-
das no assunto voz profissional™ E fundamen-
tal conhecer o processo saude-doenca e o
conceito de trabalho para compreender que os
problemas de voz possuem estreita relagao
com as condic¢des de trabalho, as quais necessi-
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tam ser diagnosticadas e esclarecidas para
viabilizar acées mais efetivas na atencio a
satde do trabalhador."

JUSTIFICATIVA

Este informe técnico justifica-se pela neces-
sidade de se divulgar as agdes realizadas em
saude vocal no Centro de Referéncia em Saude
do Trabalhador (Cerest) e de se obter dados
epidemiolédgicos em relacdo aos individuos que
fazem o uso da voz como instrumento de
trabalho. Os dados apresentados foram obtidos
por meio do Programa de Sadde Vocal do
Trabalhador,implantado, em maio de 2007, pela
equipe de fonoaudiologia do Cerest Regional,
Secretaria de Saide da capital goidna.

Objetivos do Programa de Satde Vocal do
Trabalhador

Desenvolver um modelo interdisciplinar de
prevencdo e intervencdo em saude vocal do
trabalhador aos pacientes encaminhados para
Cerest Regional, no municipio de Goidnia.

O programa pretende reduzir riscos
ocupacionais, fazer encaminhamentos inter-
disciplinares, promover capacitacdes aos
trabalhadores, realizar campanhas educativas,
orientar e reabilitar pacientes com alteracoes
vocais, detectados em exames clinicos e
laboratoriais, por meio de equipe (médicos
otorrinolaringologistas, do trabalho e fonoau-
didlogos especialistas), no Cerest e na rede
basica do Sistema Unico de Satde (SUS) -
unidades sentinelas e postos de saude.

METODOLOGIA

Para este estudo foi realizada uma pesquisa
de campo e de revisdo bibliografica, do tipo
exploratério, quantitativo, sobre perfil epide-
miolégico do trabalhador atendido no Cerest

Regional de Goiania. A pesquisa consistiu no
levantamento de dados clinicos dos casos
encaminhados ao atendimento, no periodo de
maiode 2007 ajunho de 2009.

Para o atendimento foi utilizada anamnese
especifica em voz, com dados relevantes sobre
o histérico do individuo, levantamento dos
riscos ambientais (local de trabalho), tempo de
servico e presenca de alteragdes fisicas e
organicas, incluindo o uso de medicamentos.
Para avaliacdo vocal foi utilizado um instru-
mento padronizado para o servigo, que inclui
aspectos corporais, miofuncionais e vocais
(analise perceptivo-auditiva)."" Apés a avalia-
¢do, o paciente inicia fonoterapia, com 12
sessoOes terapéuticas, podendo este programa
ser prolongado, dependendo do tipo de
alteracdo e evolugao do caso.

RESULTADOS

Apos a andlise dos dados (maio de 2007 a
junho de 2009), pudemos observar que o
numero de atendimentos realizados no Cerest,
no setor de Fonoaudiologia, para reabilitacao
vocal, aumentou significativamente, tanto pela
atuacao da equipe quanto pela divulgacao do
programa em todo o municipio de Goidnia
(Figura 1). Para tanto, foram realizadas varias
capacitagdes, oficinas, palestras e duas gran-
des campanhas educativas, em comemoragao
ao Dia Mundial da Voz.

Atendimentos

45%
40% -
35%
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25%
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2007 2008
[mAtendi 27% \ 45% \ 26% |

Fonte: Cerest Regional de Goiénia, junho de 2009.

Figura 1. Distribuicdo dos atendimentos do Cerest, no
periodo de maio de 2007 ajunho de 2009.
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Em relacdo ao tratamento fonoaudiol6gico
(consultas, avaliacGes e terapias), foram
totalizados 426 atendimentos, dos quais 27%
no ano de 2007, 45% em 2008 e 28% em
2009, sendo que neste ano foram contabiliza-
dos apenas os atendimentos de janeiro a
junho. Quanto a propor¢do de géneros,
predominou o feminino com 77% da amostra-
gem, enquanto o género masculino ficou com
23%. Isto demonstrou que, em relacdo aos
homens, as mulheres ainda apresentam
maior incidéncia nos atendimentos com
alteragdes vocais (Figura 2).

100%

100%

90%-
7%
80% @Feminino
Emasculing
OTotal

70%

60%
50%-
40%-

30%
20%

10%-|

0%

2007 2008 2009 Total(%)

Fonte: Cerest Regional de Goiania, junho de 2009.

Figura 2. Distribuicdo amostral por género.

Outro dado relevante diz respeito as
distribuicdes por patologias. Dos pacientes
atendidos no Programa em Saude Vocal do

Trabalhador, 73% apresentaram disfonia
organico-funcional e 27%, disfonia funcio-
nal. Do total de atendimentos, 69% obtive-
ram alta fonoaudioldgica e 31% faltaram ou
desistiram do tratamento (Figura 3). Ainda
foram realizadas distribuicdes percentuais
por profissdes, nas quais pudemos obser-
var que, dos atendimentos realizados, o
professor ainda é o profissional de maior
acometimento e procura em relacdo a
reabilitacdo. Porém, pudemos observar que
outras profissdes integraram o programa,
como técnico farmacéutico, diarista,
operador de telemarketing e auxiliar de
limpeza. Dessa amostra, totalizamos 35%
dos pacientes atendidos no Programa de
Voz (Figura 4).

Percentual das patologias atendidas

27%

Disfonia Disfonia funcional
organico-funcional

73%

Fonte: Cerest Regional de Goidnia, junho de 2009.

Figura 3. Distribuicdo percentual das patologias atendidas.
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Fonte: Cerest Regional de Goidnia, junho de 2009.

Figura 4. Distribuicdo por profissdes dos pacientes atendidos no Cerest.
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CONCLUSAO

A saude do trabalhador vem crescendo
a cada dia, com desenvolvimento de
programas que proporcionam ao seu
usuario uma assisténcia mais completa e
interdisciplinar. O Centro de Referéncia
em Saude do Trabalhador é um servico do
SUS, vinculado ao Ministério da Satde, por
meio da Rede Nacional de Atenc¢do Integral
a Saude do Trabalhador (Renast).

Oferece condigées de desenvolver um
programa de atencdo especializada em
saude vocal do trabalhador. O Programa em
Saude Vocal do Trabalhador foi desenvolvido
em 2007 e encontra-se em pleno funciona-
mento até a presente data (junho/2009),
com um total de 426 atendimentos em
Fonoaudiologia.

Sabemos que sdo varios sdo os fatores
que envolvem a qualidade de vida do
trabalhador e que a relagdo comunicativa,
as habilidades cognitivas, o processo de
ensino-aprendizagem, os comportamentos
de uso da voz, os habitos vocais, o local de
trabalho e a qualidade de vida estdo intrinse-
camente interligados com o desempenho do
individuo. E, neste caso, as a¢des fonoaudio-
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Instrugdes aos Autores

Missao

O Boletim Epidemiolégico Paulista (Bepa) é uma
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de disseminar informagdes entre os profissionais de satide de
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produgdo de trabalhos técnico-cientificos desenvolvidos no
ambito da rede publica, proporcionando a atualizagido e,
conseqiientemente, o aprimoramento dos profissionais e das
instituicdes responsaveis pelos processos de prevencdo e
controle de doengas, nas esferas publica e privada.

Politica editorial

Os manuscritos submetidos ao Bepa devem atender as
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distintas daquela de origem do artigo, e cegos quanto a identidade e
vinculo institucional dos autores. Apds os pareceres, o Conselho
Editorial, que detém a decisdo final sobre a publicagdo ou ndo do
trabalho, avalia a aceitagdo do artigo sem modificagdes, a sua recusa
oudevolugdoaoautor com as sugestdes apontadas pelo revisor.

Tipos deartigo

Artigos de pesquisa - Apresentam resultados originais
provenientes de estudos sobre quaisquer aspectos da prevengdo
e controle de agravos e de promogdo a saude, desde que no escopo
da epidemiologia, incluindo relatos de casos, de surtos e/ou
vigilancia. Esses artigos devem ser baseados em novos dados ou
perspectivas relevantes para a saide publica. Devem relatar os
resultados a partir de uma perspectiva de satude publica,
podendo, ainda, ser replicados e/ou generalizados por todo o
sistema (o que foi encontrado e o que a sua descoberta significa).

Revisdo - Avaliagdo critica sistematizada da literatura sobre
assunto relevante a saide publica. Devem ser descritos os
procedimentos adotados, esclarecendo os limites do tema. Os artigos
desta se¢do incluem relatos de politicas de satde publica ou relatos
histéricos baseados em pesquisa e andlise de questdes relativas a
doencgas emergentes oureemergentes.

Comunica¢des rapidas - Sdo relatos curtos destinados a
rapida divulgacdo de eventos significativos no campo da vigilancia
asaide. A sua publicagdo em versdo impressa pode ser antecedida
de divulgagdo em meio eletronico.

Informe epidemiolégico - Tem por objetivo apresentar
ocorréncias relevantes para a saide coletiva, bem como divulgar
dados dos sistemas publicos de informagido sobre doengas e
agravos e programas de prevencdo ou eliminagdo de doengas
infectocontagiosas.

Informe técnico - Texto institucional que tem por objetivo
definir procedimentos, condutas e normas técnicas das a¢des
e atividades desenvolvidas no ambito da Secretaria de Estado da
Saude de Sdo Paulo (SES-SP). Inclui, ainda, a divulgagdo de praticas,
politicas e orientagdes sobre promog¢do a saude e prevengdo e
controle de agravos.

Resumo - Serdo aceitos resumos de teses e dissertagdes até
um ano dois anos apods a defesa.

Pelo Brasil - Deve apresentar a andlise de um aspecto ou
fungdo especifica da promocgdo a saude, vigilancia, prevencio e
controle de agravos nos demais Estados brasileiros.

Atualizagdes - Textos que apresentam, sistematicamente,
atualizagdes de dados estatisticos gerados pelos orgdos e
programas de prevencdo e controle de riscos, agravos e doengas do
Estado de Sao Paulo.

Editoriais - Sdo escritos por especialistas convidados a
comentar artigos e topicos especiais cobertos pelo Bepa.

Relatos de encontros - Devem enfocar o contetido do evento
enao sua estrutura.

Cartas - As cartas permitem comentarios sobre artigos
veiculados no Bepa, e podem ser apresentadas a qualquer
momento apds a sua publicagdo.

OBS - Os informes técnicos, epidemiolégico, Pelo Brasil, atualizagdes e
relatos de encontros devem ser acompanhados de carta do diretor da
instituicdo a qual o autor e oobjeto do artigo estdo vinculados. Modelo
disponivel em: ftp://ftp.cve.saude.sp.gov.br/doc_tec/outros/
MOD_CIENCIA_INSTIT_BEPA.pdf.

Apresentagao dos trabalhos

Ao trabalho devera ser anexada uma carta de apresentagdo,
assinada por todos os autores, dirigida ao Conselho Editorial do
Boletim Epidemioldgico Paulista. Nela deverdo constar as seguintes
informagdes: o trabalho néo foi publicado, parcial ou integralmente,
em outro periédico; nenhum autor tem vinculos comerciais que
possam representar conflito de interesses com o trabalho
desenvolvido; todos os autores participaram da elabora¢do do seu
contetido (elaboragdo e execugdo, redagdo ou revisdo critica,
aprovagiodaversao final).

Os critérios éticos da pesquisa devem ser respeitados. Nesse
sentido, os autores devem explicitar em METODOS que a
pesquisa foi concluida de acordo com os padrdes exigidos pela
Declaragdo de Helsink e aprovada por comissdo de ética
reconhecida pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa
(Conep), vinculada ao Conselho Nacional de Satide (CNS), bem
como registro dos estudos de ensaios clinicos em base de dados,
conforme recomendagdo aos editores da Lilacs e Scielo, disponivel
em: http://bvsmodelo.bvsalud.org/site/lilacs/homepage.htm. O
nome dabase de dados, sigla e/ou niimero do ensaio clinico deverao
ser colocados ao final do RESUMO.

O trabalho devera ser redigido em Portugués do Brasil, com
entrelinhamento duplo. O manuscrito deve ser encaminhando em
formato eletrdnico (e-mail, disquete ou CD-ROM) e impresso (folha
A4), aos cuidados do editor cientifico do Bepa, no seguinte
enderego:

Boletim Epidemiolégico Paulista

Av. Dr. Arnaldo, 351, 12 andar; sala 135
Cerqueira César - Sdo Paulo/SP - Brasil
CEP: 01246-000

e-mail: bepa@saude.sp.gov.br

Estrutura dos textos

0 manuscrito devera ser apresentado segundo a estrutura das
normas de Vancouver: TITULO; AUTORES e INSTITUI(;()ES;
RESUMO e ABSTRACT; INTRODUCAO; METODOLOGIA;
RESULTADOS; DISCUSSAO e CONCLUSAO (se houver);
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