7 NORMAS E RECOMENDAGOES PARA O SISTEMA DE INFORMAGAO

7.1 CoNceEITo/NECESSIDADE

O Programa de Triagem Neonatal envolve uma enorme quantidade informagdes de
criangas, com dados especificos de cada uma e uma possibilidade muito grande de com-
binac&do de casos, devendo ser dado o encaminhamento preciso e adequado a cada um
deles. Por outro lado, € um trabalho bastante repetitivo, no qual se manuseia amostras apos
amostras, criangas apo6s criangas com o mesmo tipo de informagdes para todos os casos.
As decisbes tém que ser tomadas com base nessas informagdes e, como a atividade é
repetitiva, os enganos sao inevitaveis.

E necessario manter de forma organizada os registros histéricos de cada crianca,
principalmente as reconvocadas e os casos positivos confirmados. Esses dados servem
para pesquisa individual de pacientes, pesquisa de casos suspeitos, acompanhamento
de positivos, estudo de tendéncias e finalmente para medidas do esforgo empregado no
Programa de Triagem Neonatal.

Tudo isso fica impossivel sem o uso de um adequado Sistema de Registro e Informa-
coes.

7.2 CARACTERISTICAS BAsicAs DO SISTEMA

O Sistema de Registro e Informacdes deve:

« montar um banco de dados ao longo do tempo, isto €, um arquivo unico, que
registre todas as informacgdes relevantes das criangas e permita pesquisas sob
diversas formas;

 orientar o trabalho dos operadores e responsaveis pelas decisdes, indicando-
Ihes as proximas agdes a tomar na execucgao do seu trabalho;

+ permitir o registro de todas as informag¢des da maneira mais completa e automa-
tica possivel, evitando ao maximo o uso de anotagdes em papel. Nao pode haver
transcricdo de dados, pois essa é a maior fonte de erros em qualquer sistema.

7.3 CARACTERISTICAS FUNCIONAIS DO SISTEMA

As fungdes disponiveis no Sistema de Registro e Informagdes devem incluir:

7.3.1 No LABORATORIO ESPECIALIZADO:

a identificagao univoca de cada amostra recebida, assim como a data de rece-

bimento e origem, permitindo sua rastreabilidade;

* 0 encaminhamento ordenado das amostras ao laboratério, de forma a manter
relagdo com a remessa e a identificagao original;

* registrar de forma segura e univoca os resultados dos testes de cada amostra,
registrando através de senhas, o responsavel técnico pela liberacdo dos mes-
mos;

+ identificar automaticamente os casos que deverao ser reconvocados;

« disponibilizar automaticamente os resultados dos exames realizados, de forma

a evitar erros de transcricao;
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« disponibilizar rapidamente os resultados, no maximo em sete dias apds o recebi-
mento da amostra, remetendo-os a rede de coleta de forma segura e auditavel,

* manter mecanismos de controle do retorno dos casos reconvocados da rede de
coleta, até o diagnéstico final,

» manter atualizado os cadastros de casos positivos de cada uma das patologias
detectadas.

7.3.2 No AMBULATORIO:

+ a identificagdo univoca de cada caso positivo confirmado, permitindo sua ras-
treabilidade;

« o0 encaminhamento ordenado da confirmagéao diagndstica ao laboratério, de forma
a manter relagdo com a identificagcéo original;

* registrar de forma segura e univoca as informag¢des contidas no prontuario de
cada paciente, registrando através de senhas, o responsavel técnico pela infor-
macao;

« identificar automaticamente os casos que deverao ser convocados para nova
consulta de acompanhamento;

« manter mecanismos de controle do retorno dos pacientes as consultas agenda-
das;

» manter atualizado os cadastros de casos positivos de cada uma das patologias
detectadas (prontuario eletrénico).

7.4 RELATORIOS DE AcOMPANHAMENTO DO SRTN

Como caracteristica importante, o Sistema de Registro e Informagdes deve permitir a
obtencgao de relatérios com informagdes necessarias a administragédo do programa, princi-
palmente as destinadas ao Relatério Mensal de Acompanhamento do PNTN/MS.

A obtencao dessas informacgdes via sistema automatizado:
* evita perdas de tempo de compilagdo de grandes volumes de dados;
« demonstra que as atividades estdo sendo executadas de forma uniforme, através
de procedimentos padronizados e controlados;
« garante que o banco de dados esta integro, e que seus dados representam a
realidade do Servigo de Referéncia, sendo portanto confiaveis para os pacientes
triados, para a administracéo do programa e para o PNTN como um todo.

Os relatérios de acompanhamento deverao ser enviados ao Ministério da Saude até
o dia 15 do més subsequente a cada més de referéncia, conforme modelo publicado na
Home Page da SAS/MS.

7.5 CARACTERISTICAS DAS INSTALACOES, DOS EQuIPAMENTOS E DA REDE DE ESTAGOES

Como foi dito, o Sistema de Registro e Informacdes € pega fundamental na administragéo
eficaz da Triagem Neonatal, tanto no Laboratério Especializado como no Ambulatério do SRTN.
De fato, tudo passa por ele, que se torna entdo uma ferramenta indispensavel nas tarefas
do dia-a-dia. Essa caracteristica leva a necessidade do uso de equipamentos estaveis e de
desempenho confiavel, pois sem isso o trabalho com o software fica bastante dificultado.
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A primeira consideragao que se deve fazer é a de que equipamentos falham, muitas
vezes sem avisar: pode ocorrer uma falha em algum dos componentes, pode haver uma
falta de energia inesperada, ou uma descarga elétrica. Podemos ter uma falha no software,
ou mesmo outros eventos, como incéndio ou até mesmo roubo de equipamentos. O fato é
que, por diversos motivos podemos ficar sem a disponibilidade do banco de dados, o que
inviabilizaria as tarefas do SRTN. Assim, todas as precau¢des devem ser tomadas para que,
na ocorréncia de um evento qualquer, possamos tomar providéncias para disponibilizar o
sistema e o banco de dados.

7.51

EaquipAMENTOS:

» devem ser de boa qualidade;
« devem ser montados em rede, com um servidor principal, que armazenara o

programa e o banco de dados, e um numero adequado de estagdes de trabalho,
para cada fungao do Laboratério e/ou Ambulatério;

« como a disponibilidade deve ser total, € necessario que haja um segundo servidor

7.5.2

7.5.3

(reserva) disponivel para que, no caso de falha do servidor principal, este possa
assumir o trabalho em curto espago de tempo.

AMBIENTE DE INSTALAGAO:

os servidores de dados, principal e reserva, devem ser montados em local de
acesso restrito, de temperatura constante, isolados de poeira. Isso da melhor
garantia de funcionamento dos servidores e aumenta a seguranga dos equipa-
mentos e dados.

FORNECIMENTO DE ENERGIA ELETRICA:

a vida e desempenho dos equipamentos depende principalmente da energia
elétrica que os alimenta: nesse caso, tensao e frequéncia constantes s&o indis-
pensaveis. Isso pode ser obtido com uma fonte ininterrupta de alimentagao No
Break, que gera corrente alternada conhecidas, a partir de uma bateria de
corrente continua;

a operagao com No Break também protege contra falhas de energia, pois qualquer
variagao que ocorra na rede elétrica ira afetar somente o carregamento da bateria
do No Break, sem afetar a energia que ela esta fornecendo aos equipamentos.
Por outro lado, a disponibilidade de uma bateria permite que se desligue os equi-
pamentos de forma ordenada, no caso de uma falha total de energia externa,
evitando-se danos no banco de dados causados por interrupgao de energia;
todas as estacdes de trabalho e os servidores a elas conectados devem estar
ligados em um circuito terra co.mum a todos, e de preferéncia s6 deles. Diferen-
¢as de potencial minimas que hajam entre essas esta¢des impedem o trabalho
em rede, causando falhas inesperadas e imprevisiveis nos equipamentos e no
banco de dados.

7.6 CONSIDERACOES ADICIONAIS DE SEGURANCA

Como ja foi dito, 0 essencial é a disponibilidade do sistema e do banco de dados. Equi-
pamentos perdidos podem ser substituidos. Mas, o banco de dados nao pode ser recons-
truido manualmente com facilidade. Somente pode ser remontado se houverem cépias de
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segurancga. Por isso, existe a necessidade de se montar um esquema confiavel de copias
de seguranga, para que 0 servigo possa ser retomado no caso de emergéncias.
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7.6.1

7.6.2

Co6PiAs DE SEGURANGA INTERNA

O banco de dados pode ser restaurado a partir de uma copia completa. Essa
pode existir em diversos formatos, mas principalmente deve existir em um meio
diferente do disco do servidor principal.

Quando se restaura o banco de dados a partir de uma copia, o que se tem é
este banco no instante em que foi tirada a cépia e o sistema naturalmente ignora
todos os acontecimentos posteriores a ela. Assim, se restaurarmos o banco de
dados para a posi¢cao de ontem, estaremos instantaneamente no dia de ontem
e tudo o que foi executado depois disso ndo esta no sistema, devendo ser ree-
xecutado: registro de amostras, integracao e liberagéo de resultados, impressao
de laudos, etc. Por isso, essa restauragao, quando necessaria, € um transtorno
para todos. Mas ela é preferivel a alternativa de se perder tudo.

Normalmente uma copia diaria verificada é suficiente. Voltar o banco de dados
UM dia para tras ja é transtorno suficiente. Mas, se essa copia contiver erros de
leitura e ndo puder ser utilizada, recorre-se a uma copia do dia anterior a este.
E se essa nao existir, entdo tudo esta perdido mesmo, sem alternativas. Esta-
tisticamente é muito raro ter que voltar mais que trés dias.

Co6pPiAs DE SEGURANGA EXTERNA

Para maior seguranga, o Laboratério/Ambulatério deve manter também cépias externas
dos programas de software que utilizam, junto com as copias de banco de dados. Assim,
estarao totalmente protegidos contra perdas de equipamentos, podendo restaurar o ambiente
de processamento em qualquer outro lugar, mesmo nos eventos mais graves.

Deve ser sempre lembrado que, a garantia da seguranga é a garantia contra eventos
inesperados. Assim, deve-se sempre estar atento as possibilidades mais remotas de even-
tos e proteger-se contra elas.

7.6.3

Esauema pe CopPias

DIARIA INTERNA

» Fazer uma copia diaria, ao fim do dia, para disquete ou ZIP drive. Utilizar cinco

discos, sendo um para cada dia da semana. Assim, € menor a chance de se
pegar o disco errado na hora de gravar, porque sua etiqueta contém o dia da
semana a que corresponde.

Manter série de cinco dias: SEG, TER, QUA, QUI e SEX.

SEMANAL EXTERNA

Uma copia semanal em um disco semanal, por exemplo, as sextas-feiras, para
ser guardada fora do ambiente de processamento (Laboratério e Ambulatério).
Essa copia é para prevenir-se contra incéndios, roubos de maquinas ou perda
dos préprios discos diarios.

Manter série de trés discos: 1, 2, 3.



MENSAL Ou ANUAL
« Opcionalmente o Laboratério e Ambulatério podem optar por manter também
cbdpias mensais e/ou anuais, em séries de discos diferentes. Elas serao uteis
para se reprocessar relatérios perdidos, com base em alguma posi¢ao de final
de més ou de ano.

7.7 Tecnico DE INFORMATICA PARA SUPORTE

Normalmente os Sistemas de Registro e Informag¢des sdo complexos e cheios de de-
talhes, assim as atividades de segurancga, embora simples, requerem atengao especial. E
necessario dispor de um técnico de nivel médio com o conhecimento de informatica, que

esteja disponivel no Laboratério/Ambulatério.

Seu conhecimento deve permitir compreender as tarefas a serem executadas por to-
dos, executa-las a contento ou poder acompanhar sua execugao, perceber a ocorréncia de
falhas, identificar e diagnosticar falhas na operacgao diaria, e servir de primeiro atendimento
em quaisquer eventualidades.

A AUSENCIA DO TECNICO DE INFORMATICA DIFICULTA MUITO O ATENDIMENTO DE QUALQUER SUPORTE,
COM A PARADA DOS TRABALHOS ENQUANTO A SITUACAO ANORMAL NAO E RESOLVIDA.

7.8 CONEXAO POR INTERNET

A comunicacao via internet € uma realidade. Através dela é possivel enviar e receber
um grande numero de informagdes, e essa tendéncia € irreversivel.

Adisponibilidade de conexao via internet por banda larga, destina-se a colocar o Labo-
ratério/Ambulatério em posigao de comunicar-se eficazmente com sua rede de Postos de
Coleta, sua rede hospitalar de retaguarda, com outros Servigos de Referéncia, com seus
fornecedores de equipamentos e sistemas, com o Ministério da Saude e até mesmo com
seus casos suspeitos e pacientes.

Todas as atividades de comunicagao dos Servigos de Referéncia estao sendo planeja-

das para serem executadas com eficiéncia através da internet, e portanto sua necessidade
é indiscutivel.
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8 NOVOS CODIGOS DE PROCEDIMENTOS NA TABELA SIA/SUS

A partir da criagao do Programa Nacional de Triagem Neonatal, a Portaria da SAS/MS

n.° 223 introduziu modificagdes nos procedimentos de cobranga relacionados com a Tria-
gem Neonatal.

1.

Incluiu-se na Tabela de Servigo do Sistema de Informacdes Ambulatoriais do SUS
(SIA/SUS), o cédigo 29 — Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN).

Incluiu-se na Tabela de Classificacdo de Servigos do Sistema de Informagdes Am-
bulatoriais do SUS (SIA/SUS), os cddigos 40, 41 e 42 que descrevem as Unidades
de Servigco que podem realizar e cobrar os procedimentos incluidos na referida Por-
taria.

Incluiu-se no Grupo 11.000.00-7 — Patologia Clinica, da Tabela SIA/SUS, o procedi-
mento de codigo:
11.052.11-2 — Teste de Triagem Neonatal (TSH e Fenilalanina).

Incluiu-se no Grupo 07.000.00-6 — Procedimentos Especializados Realizados por
Profissionais Médicos, Outros de Nivel Superior e de Nivel Médio, o procedi-
mento:

07.051.03-4 — Coleta de Sangue para Triagem Neonatal.

Incluiu-se no Grupo 11.000.00-7 — Patologia Clinica, os subgrupos:
11.200.00-6 — Triagem Neonatal.
11.210.00-1 — Exames Complementares a Triagem Neonatal.

Incluiu-se no Grupo 38.000.00-0 — Acompanhamento de Pacientes, os procedimen-
tos:

38.071.01-0 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagnéstico de Fenil-
cetonuria.

38.071.02-9 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagndstico em Hipo-
tireoidismo Congénito.

38.071.03-7 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagnéstico de Doen-
¢as Falciformes e outras Hemoglobinopatias.

38.071.04-5 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagndstico de Fibrose
Cistica.

Incluiu-se no Sistema de Autorizagao de Procedimentos Ambulatoriais de Alta Com-
plexidade/Custo — (APAC/SIA), os procedimentos abaixo relacionados:

11.21104-0 — Detecgao Molecular de Mutagéo das Hemoglobinopatias.

11.21105-9 — Detecgao molecular para Fibrose Cistica.

Os NovOSs cODIGOS DE PROCEDIMENTO APENAS PODEM SER REALIZADOS E COBRADOS POR SERVICOS
DE ReFERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL (SRTNSs) crepenciapbos No PNTN peELA SAS/MS.
No caso Do LABORATORIO EsPECIALIZADO E/oU DE BioLoGIA MOLECULAR SER TERCEIRIZADO,

O REPASSE DE RECURSOS DEVERA SER FEITO POR MEIO DO SRTN CORRESPONDENTE.
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8.1 SRTNs — CLASSIFICACAO DOS SERVICOS

Sao denominados Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTNs), as unidades
de servigo credenciadas no Programa Nacional de Triagem Neonatal. Existem trés classi-
ficagdes de servigos, dependendo da fase em que o estado esteja habilitado:

« COD 040 — Unidade com servico proprio dispondo de equipe multiprofissional
especializada nos atendimentos, acompanhamentos e tratamentos aos recém-
nascidos com diagndstico das patologias Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Con-
génito detectadas em laboratorio proprio ou terceirizado capacitados de acordo
com as normas estabelecidas no Programa Nacional de Triagem Neonatal.

« COD 041 — Unidade com servico proprio dispondo de equipe multiprofissional
especializada nos atendimentos, acompanhamentos e tratamentos aos recém-
nascidos triados nas patologias Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito,
doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias, detectadas em laboratério
préprio ou terceirizado capacitados de acordo com as normas estabelecidas no
Programa Nacional de Triagem Neonatal.

« COD 042 — Unidade com servico proprio dispondo de equipe multiprofissional
especializada nos atendimentos, acompanhamentos e tratamentos aos re-
cém-nascidos com diagnosticos nas patologias Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
Congénito, doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica
detectadas em laboratério proprio ou terceirizado capacitados de acordo com
as normas estabelecidas no Programa Nacional de Triagem Neonatal.

8.2 CoLETA DE SANGUE PARA TRIAGEM NEONATAL

O procedimento é definido na portaria como o ato realizado por profissional de saude
treinado em Servigo de Referéncia para coletar amostras de sangue por meio da pungao
no calcanhar do recém-nascido.

A coleta deve ocorrer preferencialmente entre o segundo e sétimo dia de vida, ndo
podendo ultrapassar o 30.° dia. Essas amostras devem ser colocadas em papel filtro pa-
dronizado e serem devidamente armazenadas para transporte.

Esse procedimento podera ser pago diretamente ao Posto de Coleta desde que a
unidade esteja cadastrado no SIA/SUS e seja programado na Ficha de Programacéo para
Fins de Or¢gamento (FPO) da unidade .

O Procedimento - Cédigo —07.051.03-4 — COLETA DE SANGUE para Triagem Neonatal
devera ser cobrado por meio de Boletim de Produgcdo Ambulatorial (BPA).
O BPA sera preenchido em duas vias destinadas a:

» 1.2 via — 6rgao responsavel pelo processamento;
» 2.2 via — arquivo da Unidade Prestadora de Servigo (UPS)

Por decisao da Comisséao de Intergestores Bipartite (CIB), a coleta realizada nos postos
podera ter sua cobrancga efetivada pelo SRTN.

8.3 TRIAGEM NEONATAL

O SRTN processara o pagamento dos procedimentos abaixo relacionados, de acordo
com a fase em que seu estado esteja habilitado:
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« FASE | — Triagem Neonatal para Detec¢ao de Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
Congénito. COD 11.201.01-0 — Dosagem de Fenilalanina e TSH (ou T4).

« FASE Il — Triagem Neonatal para Detec¢ao de Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
Congénito, Doencas Falciformes e Outras Hemoglobinopatias COD 11.202.01-7
— Dosagem de Fenilalanina e TSH (ou T4) e Detecgao de Variantes da Hemo-
globina.

« FASE Ill — Triagem Neonatal para Detecg¢ao de Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
Congénito, Doencas Falciformes e Outras Hemoglobinopatias e Triagem Neonatal
para Deteccdo de Fibrose Cistica . COD 11.202.01-7 — Dosagem de Fenilalani-
na e TSH (ou T4) e Deteccéo de Variantes da Hemoglobina. COD 11.203.01-3
— Dosagem de Tripsina Imunorreativa.

Os Procedimentos de cédigos: 11.201.01-0, 11.202.01-7,11.203.01-3 realizados pelos
Laboratoérios Especializados em Triagem Neonatal deverao ser cobrados por meio de Bo-
letim de Producao Ambulatorial (BPA).

O Laboratério Especializado em Triagem Neonatal podera ndo ser um laboratério
proprio do SRTN, desde que a parceria esteja estabelecida por contrato e, como tal, tenha
sido vistoriado pela SAS/MS.

8.4 Exames CoMPLEMENTARES A TRIAGEM NEONATAL: EXAMES CONFIRMATORIOS/
CONTROLE/DIAGNOSTICO TARDIO

Toda crianga cujo resultado da triagem inicial tenha valores diferentes do valor normal
de referéncia utilizado é considerada reconvocada e deve colgtar uma nova amostra. Nesta
segunda amostra sao realizados os EXAMES CONFIRMATORIOS.

Criancas triadas e confirmadas como sendo portadoras de uma das patologias do Pro-
grama Nacional de Triagem Neonatal fardo seus exames periddicos de acompanhamento,
segundo solicitagdo da equipe de atendimento e esses exames serédo considerados exames
de CONTROLE.

Individuos com suspeita clinica de alguma das patologias detectadas, na fase em que o
estado esteja habilitado, devem ser encaminhados para o SRTN e realizar o exame solicitado
pelo médico assistente. Esse exame podera ser cobrado como sendo de DIAGNOSTICO
TARDIO. Isso podera ocorrer também com algum membro da familia de pacientes recém
detectados no PNTNs como pais ou irm&os.

Nesses casos, para o pagamento dos exames, cobrados por meio de BPA, podem ser
utilizados os seguintes procedimentos:
« COD 11.211.01-6 — Dosagem da Fenilalanina.
« COD 11.211.02-4 — Dosagem de TSH e T4 livre.
« COD 11.211.03-2 — Deteccdo da Variantes da Hemoglobina.

Em situacbes especiais ja descritas no capitulo Laboratério Especializado deste
Manual, podera ser solicitada a realizagao de exames que utilizam técnicas de Biologia
Molecular. Esses procedimentos sao considerados de Alta Complexidade e necessitam de
autorizacao prévia por meio de Autorizacao de Procedimentos Ambulatoriais de Alta Com-
plexidade/Custo (APAC/SIA). Apds emissao de APAC, serdo pagos através dos cédigos:
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. CQD 11.211.04-0 — Detecgao Molecular de Mutagédo nas Hemoglobinoplatias.
» COD 11.211.05-9 — Detecgédo Molecular de Mutagédo na Fibrose Cistica.

Os exames de Biologia Molecular podem ser realizados por um Laboratério de Biologia
Molecular que nao seja no SRTN, desde que a parceria esteja estabelecida por contrato e,
como tal, tenha sido vistoriado pela SAS/MS.

8.5 ConsuLTAs DE ACAMPANHAMENTO DE PACIENTES

Todos os pacientes confirmados como portadores das patologias incluidas no Progra-
ma Nacional de Triagem Neonatal deverdao ser acompanhados pelo SRTN que realizou a
Triagem Neonatal ou por um SRTN que seja mais proximo de sua atual residéncia. Esse
acompanhamento devera ser realizado segundo critérios especificados no Protocolo de
Diretrizes Terapéuticas.

O numero de consultas que serao pagas pelo SUS para o SRTN esta especificado ao
lado do seu respectivo codigo:

« COD 38.071.01-0 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagnéstico
de Fenilcetonuria - quatro vezes ao ano, trimestralmente.

« COD 38.071.02-9 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagnéstico
em Hipotireoidismo Congénito > quatro vezes ao ano, trimestralmente.

« COD 38.071.03-7 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagnéstico
de doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias - uma vez ao ano.

« COD 38.071.04-5 — Acompanhamento em SRTN de Pacientes com Diagnéstico
de Fibrose Cistica > uma vez ao ano.

A remuneracéo se refere:

« a assisténcia integral e simultanea desenvolvida por equipe multiprofissional
(especificada na Portaria n.° 822, para cada patologia), incluindo orientagbes
clinicas, de risco de recorréncia e socioecondmicas aos pacientes com diagnos-
tico de FENILCETONURIA e HIPOTIREOIDISMO CONGENITO. O atendimento
e acompanhamento de rotina de pacientes deve acontecer obrigatoriamente no
SRTN;

« a avaliagao inicial e acompanhamento anual desenvolvido por equipe multi-
profissional (especificada na Portaria n.° 822, para cada patologia), incluindo
orientagdes clinicas, de risco de recorréncia e socioecondmicas aos pacientes
com diagnéstico de DOENCAS FALCIFORMES e OUTRAS HEMO-GLOBINO-
PATIAS e FIBROSE CISTICA. A avaliago inicial e o acompanhamento anual
devem ocorrer obrigatoriamente no SRTN. O atendimento e acompanhamento
de rotina dos pacientes podem ocorrer em servigo especializado integrante da
Rede Complementar do SRTN (estabelecida por contrato), com remuneragao
das consultas sendo feita através da forma habitual de pagamentos pelo SUS.

8.6 INsTRUMENTOS E FORMULARIOS PARA OPERACIONALIZAGAO DOS PROCEDIMENTOS
AMBULATORIAIS DE ALTA CoMPLEXIDADE/CUSTO

8.6.1 Laupbo Mebico parA EmissAo be APAC

O Laudo Médico € o documento que justifica perante ao érgao autorizador a solicitagao
do procedimento, devendo ser corretamente preenchido pelo médico que acompanha o
paciente. Ele deve ser preenchido para solicitagdo dos seguintes procedimentos.
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» Deteccao Molecular de Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica — (ANEXO | da
Portaria SAS n.° 223).
+ Acompanhamento de Pacientes em SRTN — (ANEXO |l da Portaria SAS n.° 223).

O Laudo sera preenchido em duas vias, sendo:
+ 1.2 via anexada ao prontuario do paciente juntamente com a APAC | — Formu-
lario;
« 2.2 via arquivada no érgao autorizador.

8.6.2 APAC | — ForRMULARIO

AAPAC | — Formulario (ANEXO Il da Portaria SAS n.° 223) é o documento destinado
a autorizar a realizagao dos Procedimentos Ambulatoriais de Alta Complexidade/Custo,
devendo ser preenchido em duas vias pelos autorizadores.
» 1.2 via devera ser anexada ao prontuario do paciente.
» 2.2 via devera ser arquivada no 6rgao autorizador.

Informagdes importantes:

+ aAPAC | — Formulario tera a validade de até 3 (trés) competéncias;

* na APAC | — Formulario ndo podera ser autorizado mais de um procedimento;

» a confecgao e distribuicdo da APAC | — Formulario é de responsabilidade do
Gestor Estadual em conformidade com a Portaria SAS/MS n.° 492, de 26 de
agosto de 1999;

+ 0s autorizadores deverao ser profissionais médicos nao vinculados a rede do
Sistema Unico de Saude (SUS) como prestadores de servicos.

A cobranca dos procedimentos autorizados por meio da APAC | — Formulario somente
sera efetuada por meio da APC Il — Magnética Unica.

NUMERO DA APAC

SUS ls]hslzi"""‘ APAC | - AUTORIZACAO DE PROCEDIMENTOS
DE SAUDE AMBULATORIAIS DE ALTA COMPLEXIDADE/CUSTO
——NOME DO PACIENTE FCPFICNS
——SOLICITAGAO
——NOME DA UNIDADE SOLICITANTE CcODIGO
——CPF DO MEDICO SOLICITANTE NOME DO MEDICO SOLICITANTE
L]
——AUTORIZAGAO
PROCEDIMENTO/MEDICAMENTO(S) AUTORIZADO(S) cODIGO
FORGAO AUTORIZADOR CcODIGO
——NOME DA UNIDADE PRESTADORA DE SERVIGOS CNPJ CcODIGO
——PERIODO DE VALIDADE ———CPF DO AUTORIZADOR ASSINATURA E CARIMBO
g RN .

APAC1_Formulario-new.vsd
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8.6.3 CoNTROLE DE FREQUENCIA INDIVIDUAL

O Controle de Frequéncia Individual (ANEXO IV da Portaria SAS n.° 223) é o docu-

mento destinado a comprovar por meio da assinatura do paciente ou seu responsavel,
realizagao do procedimento.

Aidentificagao do paciente deve ser feita através do Cadastro de Pessoa Fisica/Cartao
de Identificagao do Contribuinte (CPF/CIC). O uso de CPF/CIC deixa de ser obrigatdrio para
pacientes que, até a data de inicio do acompanhamento, ndo possuam essa documentacéo,

devendo ser identificados nominalmente pelo sistema.

Sera preenchida em uma via e arquivada na unidade prestadora de servigos para fins

de consulta de auditoria.

a

N° do Prontuario—j
SUS Cistema  Ministério CONTROLE DE FREQUENCIA INDIVIDUAL DE
Satde Satide ACOMPANHAMENTO DE PACIENTE EM SRTN
——ldentificagao da Unidade ~
‘ Nome ‘ rCNPJ ‘
\ NN ENEER )
~——Dados do Paciente ~
‘ Nome ‘
CPF/CNS Nome da Mée ou Responsavel
LTIyl |
’7Endere<;o (Logradouro, n°, complemento, bairro) ‘ HDDDH (N° ‘TELE!‘:ONE‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘
Municipio UF CEP Data de nascimento Masc. Fem.
| L I /7 1 = The]
N\ J
- DECLARAGAO ~
DECLARO QUE NO MES DE , O PACIENTE IDENTIFICADO ACIMA, FOI
SUBMETIDO AO PROCEDIMENTO ABAIXO RELACIONADO, CONFORME ASSINATURA DO
PACIENTE OU RESPONSAVEL ABAIXO.
CODIGO DO PROCEDIMENTO PRINCIPAL
y de de
Assinatura/Carimbo do Diretor da Unidade
N\ /
( . . I3
(Nome/Assmatura do Paciente ou Responsavel CPF ou CNS
| HERENENEE

Controle_Neonatal.vsd
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8.6.4 APAC Il — Meio MaGNETICO

A APAC Il — Meio Magnético € o instrumento destinado ao registro de informacgodes e
cobranca dos Procedimentos Ambulatoriais de Alta Complexidade/Custo.

APAC Il — Meio Magnético Unica abrange o periodo compreendido entre a data de ini-
cio e fim de validade da APAC | — Formulario e a cobrancga dos procedimentos é efetuada
neste periodo somente no més da realizagao dos procedimentos.

O Departamento de Informatica do SUS (DATASUS/MS) disponibilizara mensalmente
em seu BBS na area 38SIA o programa da APAC Il — Meio Magnético a ser utilizado pelos

prestadores.

AAPAC Il — Meio Magnético podera ser encerrada registrando-se no campo Motivo de
Cobrancga os codigos abaixo discriminados, de acordo com a Tabela Motivo de Cobranga

do SIA/SUS.

CODIGO

MOTIVOS DE COBRANCA

4,1

Exame(s) realizado(s)

6,3

Alta por abandono de tratamento

6.8

Alta por outras incorréncias

7,1

Permanece na mesma UPS com mesmo procedimento.

8.1

Transferéncia para outra UPS.

8,2

Transferéncia para internacdo por intercorréncias.

9.1

Obito relacionado a doenca.

9,2

Obito ndo relacionado a doenca.
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8.6.5 TABELA DE MOTIVO DE COBRANGA

A seguinte Tabela de Motivo de Cobranga de APAC (ANEXO V da Portaria SAS n.°
223) sera utilizada para registro de informacgdes.

CODIGO MOTIVO DE COBRANCA
3.1 Defici€ncia auditiva comprovada (utilizado para a indicagdo do AAST)
3.2 Adaptacdo do AASI (utilizado para indica¢ao do procedimento
acompanhamento).
33 Progressdo da perda auditiva (utilizado para indica¢do de reposi¢io do
AASI).
34 Falha técnica de funcionamento dos componentes internos e/ou externos do

AASI (utilizado para indica¢do de reposi¢do do AASI).

3.5 Indica¢do para cirurgia com implante coclear.

3.6 Audicio normal. _

3.7 Diagnéstico em fase de conclusdo (utilizado para cobranga dos exames
BERA e Emissdes Otoacusticas).

4.1 Exame(s) realizado(s).

4.2 Paciente ndo compareceu para tratamento.

5.1 Suspensio do(s) medicamento(s) por indica¢do médica devido a conclusdo
do tratamento. _ _ .

5.2 Permanéncia do fornecimento do(s) medicamento(s) por continuidade do
tratamento. i i i

5.3 Suspensdo do fornecimento do(s) medicamento(s) por transferéncia do
paciente para outra UPS. . _

5.4 Suspensao do fornecimento do(s) medicamento(s) por 6bito.

5.5 Suspensdo do fornecimento do(s) medicamento(s) por abandono do
tratamento. i i _ i

5.6 Suspensdo do fornecimento do(s) medicamento(s) por indicacdo médica
devida a mudanca da medicacdo. . _ .

5.7 Suspensio do fornecimento do(s) medicamento(s) por indica¢do médica
devido a intercorréncias. _ _

5.8 Interrupg¢do tempordria do fornecimento do(s) medicamento(s) por falta da
medicagdo.

6.0 Alta do treinamento de DPAC ou DPA.

6.1 Alta por recuperacio tempordria da funcio renal.

6.2 Alta para transplante.

6.3 Alta por abandono do tratamento.

6.4 Alta do acompanhamento do receptor de transplante para retransplante por
perda do enxerto.

6.5 Alta de procedimentos cirtrgicos.

6.6 Alta por progressao do tumor na vigéncia do planejamento (sem perspectiva

de retorno ao tratamento).

Alta por toxicidade (sem perspectiva de retorno ao tratamento).

Alta por outras intercorréncias.

Alta por conclusdo do tratamento.

Permanece na mesma UPS com mesmo procedimento.

Permanece na mesma UPS com mudanca de procedimento.

Permanece na mesma UPS com mudanca de procedimento em fungio de

mudanga de linha de tratamento.

A A
Wlto—[olel<

7.4 Permanece na mesma UPS com mudanga de procedimento em fungdo de
mudanca de finalidade de tratamento. ' '

7.5 Permanece na mesma UPS com mudanca de procedimento por motivo de
toxicidade.

8.1 Transferéncia para outra UPS.

8.2 Transferéncia para 1nternacao por intercorréncias.

9.1 Obito relacionado 2 doenca

9.2 Qbito ndo relacionado a doenca.

9.3 Obito por toxicidade do tratamento.
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8.6.6

TABELA DE NACIONALIDADE

A seguinte Tabela de Nacionalidade (ANEXO VI da Portaria SAS n.° 223) sera utilizada
para registro de informacgdes.

8.6.7

CODIGO DESCRICAO
14 venezuelano
15 colombiano
16 peruano
17 equatoriano
18 surinamés
19 guilanense
20 naturalizado brasileiro
21 argentino
22 boliviano
23 chileno
24 paraguaio
25 uruguaio
30 alemio
31 belga
32 britanico
34 canadense
35 espanhol
36 norte-americano (EUA)
37 francés
38 suico
39 italiano
41 japonés
42 chinés
43 coreano
45 portugués
48 outros latino-americanos
49 outros asiaticos
50 outros

DoCUMENTACAO PARA AUDITORIA

As Unidades Prestadoras de Servigos deverdo manter arquivados para fins de consulta
da auditoria:
* APAC | — Formulario autorizada;

Relatério Demonstrativo de APAC Il — Meio Magnético Unica.

1.2 via do Laudo Médico para emissao de APAC;
Controle de Frequéncia Individual,

2.2 via do BPA.

8.7 RESPONSABILIDADES

E de responsabilidade dos gestores estaduais e municipais, dependendo das prerrogativas
e competéncias compativeis com o nivel de gestéo, efetuarem o acompanhamento, controle,
avaliagao e auditoria que permitam garantir o cumprimento da Portaria SAS/MS n.° 223.

8.8 Passos QUE ANTECEDEM A COBRANGA 0s PRoceDIMENTOS Do PNTN

Apds publicacao da habilitagdo do estado no PNTN (fase I, Il ou lll) e cadastramento do
SRTN por meio de portaria especifica da Subsecretaria de Atengao a Saude do Ministério
da Saude, alguns procedimentos devem ser realizados.
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8.8.1 — Em ReLAGAO Ao Posto DE COLETA

» Preencher o Formulario: “Normas para cadastramento Posto de Coleta”;

» Programar o codigo: 07.051.03-4 através da Ficha de Programacgao Fisico-Or-
camentaria (FPO);

» Estimar meta fisica mensal (o limite orgamentario sera determinado automatica-
mente pelo Sistema, utilizando a tabela de valores do SIA/SUS);

» Solicitar ao posto de coleta o envio ao SRTN (Laboratério Especializado) das
coletas realizadas;

» Cobrar por meio de Boletim de Produgdo Ambulatorial (BPA);

» Arquivar a 2.2 via do BPA para efeitos de auditoria.

8.8.2 — Em RELAGAO A0 SERVIGO DE REFERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL (SRTN)

» Cadastrar a Unidade no Sistema de Informagao Ambulatorial (SIA);

» Programar os codigos referentes aos procedimentos realizados pelos Labora-
térios Especializados em Triagem Neonatal, Laboratério de Biologia Molecular
e Ambulatério Multidisciplinar (incluir posto de coleta) utilizando a Ficha de
Programacao Fisico-Orgamentaria (FPO);

» Estimar meta fisica mensal para cada procedimento;

* Realizar os procedimentos programados;

» Observar a necessidade de preenchimento de Laudo Médico para Emissao de
APAC/Detecgao Molecular a Triagem Neonatal e Acompanhamento de Pacientes
em SRTN;

» Preencher a Ficha de Controle de Freqliéncia Individual devidamente assinada
pelo paciente ou responsavel;

» Cobrar os procedimentos realizados pelos BPAs e pelas APACs;

» Arquivar para efeitos de auditoria (documentacgao item 8.6.7).

ATENGAO: o fluxo de distribuicdo e autorizacdo das APACs deve ser previamente defini-
do com o érgéao autorizador (SMS ou SES ), inclusive a data para a entrega do disquete
(APAC Magnética).
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9 RELATORIO MENSAL DE ACOMPANHAMENTO

9.1 ORIENTACAO GERAL DE PREENCHIMENTO

O modelo de Relatério Mensal devera ser acessado na Home page da SAS/MS da
seguinte forma: www.saude.gov.br.

\ Secretarias e Agéncias.

\ Secretaria de Assisténcia & Saude (SAS).

\ Home page da SAS.

\ Departamento de Sistemas e Redes Assistenciais (DSRA).
\ Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN).

Cada SRTN credenciado devera preencher todos os campos do documento e salvar
o arquivo como: SRTNUF _MES_ANO (Por exemplo: APAESALVADORBA JAN 02) e
envia-lo para os seguintes enderecos eletrénicos:

isabel.santos@saude.gov.br (SAS/MS) e taniamc@ccti.com.br (GTATN/MS).

O Relatério Mensal deve ser recebido pela SAS/MS até o dia 15 do més subsequente,
conforme especificado na Portaria GM/MS n.° 822, de 6 de junho de 2001.

Recomendamos que esse modelo de relatorio deva ser encaminhado pelo SRTN aos
técnicos responsaveis pelo seu Sistema de Informagao Automatizado do SRTN e do La-
boratorio Especializado para que ele possa ser implementado nos respectivos sistemas.
As informagdes solicitadas nesse documento deverao ser obtidas automaticamente pelo
Sistema, que devera também gerar o Relatério Mensal automaticamente.

Os SRTNs que nao possuem ainda um Sistema de Informag¢ao Automatizado deverao
transcrever os seus dados com o formato recomendado, até que seu préprio sistema pos-
sa gerar automaticamente as informagdes do Relatério Mensal. A geragcao automatica do
Relatorio Mensal sera verificada por ocasido das vistorias peridédicas de acompanhamento
do Programa Nacional de Triagem Neonatal nos Servigos de Referéncia credenciados,
previstas na portaria ministerial mencionada acima.

Todos os campos especificados no documento deverao estar preenchidos. No caso
de SRTN credenciado na Fase | ou Il, os campos que nao serao utilizados deverao ser
preenchidos com a sigla NSA = Nao se aplica.

Solicitamos também que nenhuma modificagao seja feita no documento original.

9.2 IpeENTIFICAGAO DOs CAMPOS
9.2.1 IDENTIFICACAO
Completar os campos com dados de identificagcdo do SRTN.
1. Razéo Social do SRTN credenciado.

2. Unidade da Federagao (UF).
3. Més do relatdrio. Considerar as informacgdes relativas do primeiro ao ultimo dia util.
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4. Fase em que o estado, e portanto também o SRTN, esteja credenciado. Assinalar

“4/1"— quando for Fase |, “4/2"- quando for Fase Il e “4/3"- quando for Fase IlI.

9.3 Dabpos QUANTITATIVOS DO LABORATORIO ESPECIALIZADO
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9.3.1

5.
6.

10.

1.

12.

13.

14.

15.

AMOSTRAS/TESTES

ToDOS OS DADOS QUANTITATIVOS SOLICITADOS DEVEM SE REFERIR AO PERIODO
COMPREENDIDO ENTRE O PRIMEIRO AO ULTIMO DIA UTIL DO MES.

Total de novas criangas triadas no periodo, na fase credenciada.

Analise de triagem realizada, incluindo os exames das fases nao credenciadas
e/ou para as patologias nao cobertas pelo Programa Nacional de Triagem Ne-
onatal (PNTN). Por exemplo, um SRTN credenciado na Fase | devera reportar,
além dos testes para diagndstico de Fenilcetonuria e Hipotireoidismo Congénito
(Fase |), os para diagndéstico de Hemoglobinopatias (Fase Il) ou Fibrose Cistica
(Fase lll) que porventura esteja realizando para outra fonte pagadora que nao
diretamente pelo Ministério da Saude. Aqui deverado ser reportados também
testes que nao estejam incluidos no PNTN como G6PD, Sffilis, etc.
Preenchimento: “6/1”"— é o campo fixo para PKU; “6/2"- é o campo fixo para
T4neo, quando ele é realizado; “6/3"— € o campo fixo para TSHneo, quando
ele é realizado; “6/4"- é o campo fixo para Hb; “6/5"- € o campo fixo para IRT;
“6/6”— € o campo que deve ser utilizado para especificar outra analise que esteja
sendo realizada. ldem para os campos seguintes “6/7”, “6/8” e assim por diante.
Portanto, sé preencher os campos cuja rotina ainda nao esteja fixada (“6/6” em
diante).

OBS.: abrir novas linhas na tabela, se os espacos de “/6” a “/10” nao forem su-
ficientes.

Quantidade de testes de triagem realizados no periodo, considerando-se a data de
liberagao do resultado para a contagem da quantidade de amostras. No caso de
alguma amostra cujo material ndo tenha sido suficiente para realizagéo de todas
as rotinas, ela devera ser contada neste periodo e também incluida como recon-
vocada por amostra insuficiente. Preencher como no item anterior, respeitando-se
0s campos quantidades correspondentes as analises especificadas no item 6.
Quantidade de testes em papel filtro para diagnéstico tardio ou confirmatério, de
Fenilcetonduria.

Quantidade de testes de T4 em papel filtro para diagnéstico tardio de Hipotireoi-
dismo.

Quantidade de testes de TSH em papel filtro para diagndstico tardio de Hipoti-
reoidismo.

Quantidade de testes de Hb em papel filtro para diagnéstico tardio de Hemoglo-
binopatias.

Quantidade de testes de IRT em papel filtro para diagnéstico tardio de Fibrose
Cistica.

Quantidade de testes confirmatérios de TSH no soro para diagnostico de Hipo-
tireoidismo.

Quantidade de testes confirmatérios de T4 livre no soro para diagnostico de
Hipotireoidismo.

Quantidade de testes de TBG no soro para diagnéstico de Hipotireoidismo.



16.
17.

18.

19.

20.

21.

22,

23.

24,

25.

26.

27.
28.

29.

30.

31.

32.

9.3.2

Quantidade de testes de PKU para controle de pacientes com Fenilcetonuria.
Quantidade de testes de TSH no soro para controle de pacientes com Hipoti-
reoidismo Congénito.

Quantidade de testes de T4 livre no soro para controle de pacientes com Hipo-
tireoidismo Congénito.

Quantidade de criangas reconvocadas por resultado alterado, entre as triadas
para Fenilcetonuria.

Quantidade de criangas reconvocadas por resultado alterado, entre as triadas
para Hipotireoidismo Congénito.

Quantidade de criangas reconvocadas por resultado alterado (doentes e tracos),
entre as triadas para Hemoglobinopatias.

Quantidade de criangas reconvocadas por resultado alterado, entre as triadas
para Fibrose Cistica.

Quantidade de criangas reconvocadas por coleta precoce (-48h), entre as triadas
no periodo.

Quantidade de criangas reconvocadas por amostra inadequada, entre as triadas
no periodo.

Quantidade de criangas reconvocadas por material insuficiente para realizagéo
de todas as rotinas, entre as triadas no periodo.

Quantidade de criangas reconvocadas por informagéo essencial incompleta, entre
as triadas no periodo (por exemplo data de nascimento ou data de coleta).
Quantidade total de reconvocados (item 19 + 20 + 21 + 22 + 23 + 24 + 25 + 26).
Quantidade de criangas com até 7 dias de vida na data da coleta, entre as triadas
no periodo.

Quantidade de criangas com 8 a 30 dias de vida na data da coleta, entre as
triadas no periodo.

Quantidade de criangas com mais de 30 dias de vida na data da coleta, entre
as triadas no periodo.

Tempo médio decorrido entre a data da coleta e data de chegada da amostra ao
laboratério.

Tempo médio decorrido entre a data de chegada da amostra ao laboratério e a
data da emissao de resultados.

Busca ATiva Do LABORATORIO

Esta etapa do relatério diz respeito ao controle da Busca Ativa do Laboratério. Tem a
finalidade de controlar a situacdo dos exames reconvocados més a més.

33.

34.
35.
36.
37.

9.3.3

Quantidade de reconvocados pendentes do més anterior (item 36 do relatério
do més anterior).

Quantidade de novos reconvocados do periodo ( + ).

Quantidade de casos que retornaram no periodo ( - ).

Quantidade de casos ainda pendentes no periodo ( item 33, mais 34, menos 35).
Tempo médio decorrido entre a data de emissao de resultados e a data de retorno
dos reconvocados.

REFERENCIAS DO LABORATORIO ESPECIALIZADO

Completar os campos de maneira a informar todas as referéncias utilizadas pelo La-
boratério Especializado. Os campos referentes ao item B3 s6 deverao ser preenchidos no
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primeiro relatério que sera enviado a SAS/MS. Voltar a preencher todos os campos, apenas
se houver alguma alteragao nas informacgdes originais.

9.4

9.5
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38. Unidade utilizada para expressar os resultados da dosagem de FAL.

39. Valor de referéncia normal utilizado para interpretar os resultados de FAL.

40. Metodologia utilizada para dosagem de FAL.

41. Unidade utilizada para expressar os resultados da dosagem de T4neo.

42. Valor de referéncia normal utilizado para interpretar os resultados de T4neo.

43. Metodologia utilizada para dosagem de T4neo.

44. Unidade utilizada para expressar os resultados da dosagem de TSHneo.

45. Valor de referéncia normal utilizado para interpretar os resultados de TSHneo.

46. Metodologia utilizada para dosagem de TSHneo.

47. Unidade utilizada para expressar os resultados da dosagem de TSH no soro.

48. Valor de referéncia normal utilizado para interpretar os resultados de TSH no soro.

49. Metodologia utilizada para dosagem de TSH no soro.

50. Unidade utilizada para expressar os resultados da dosagem de TBG no soro.

51. Valor de referéncia normal utilizado para interpretar os resultados de TBG no
Soro.

52. Metodologia utilizada para dosagem de TBG no soro.
N&ao é necessario preencher o campo relativo a unidade utilizada para expressar
os resultados de Hb.

53. Valor de referéncia normal utilizado para interpretar os resultados de Hb relativos
a triagem inicial.

54. Metodologia utilizada na triagem inicial para dosagem de Hb. Nao é necessario
informar a metodologia complementar.

55. Unidade utilizada para expressar os resultados da dosagem de IRT.

56. Valor de referéncia normal utilizado para interpretar os resultados de IRT.

57. Metodologia utilizada para dosagem de IRT.

DADpos QUANTITATIVOS DO LABORATORIO DE BioLoGIA MOLECULAR
Tobos 0S DADOS QUANTITATIVOS SOLICITADOS DEVEM SE REFERIR AO PERIODO
COMPREENDIDO ENTRE O PRIMEIRO E O ULTIMO DIA UTIL DO MES
58. Quantidade de analises de DNA para hemoglobinopatias realizadas no periodo,
encaminhadas pelo SRTN.

59. Idem ao item 58, para Fibrose Cistica.

DApos QUANTITATIVOS DO AMBULATORIO ESPECIALIZADO

9.5.1 CoNsuLTAS

ToDOS OS DADOS QUANTITATIVOS SOLICITADOS DEVEM SE REFERIR AO PERIODO
COMPREENDIDO ENTRE O PRIMEIRO E O ULTIMO DIA UTIL DO MES

60. Total de consultas de casos novos de Fenilcetonuria, realizadas no periodo.
61. Total de consultas de retorno de casos de Fenilcetonuria, realizadas no periodo.
62. Idem ao item 60, para casos novos de Hipotireoidismo Congénito.

63. Idem ao item 61, para retorno de casos de Hipotireoidismo Congénito.

64. I|dem ao item 60, para casos novos de Hemoglobinopatias.



65. Idem ao item 61, para retorno de casos de Hemoglobinopatias.
66. Idem ao item 60, para casos novos de Fibrose Cistica.
67. Idem ao item 61, para retorno de casos de Fibrose Cistica.

9.5.2 Casos PosiTivos

68 a 72. Preencher a tabela com os dados solicitados dos casos de Fenilcetonuria
confirmados no periodo, no SRTN. Informar as iniciais do nome completo (68), o
Registro Geral no SRTN (69), o numero da Declaragao de Nascido Vivo (70), o
resultado da triagem (71) e o resultado confirmatorio (72). Completar cada caso
detectado na linha correspondente ao paciente: o primeiro paciente na linha “/17;
o segundo na linha “/2”; e assim por diante.

73 a78. Idem aos itens 68 a 72 para os casos de Hipotireoidismo Congénito. Informar
as iniciais do nome completo (73), RG no SRTN (74), DNV (75), o resultado da
triagem (76) e o resultado confirmatério (77 e 78). Completar cada caso detectado
na linha correspondente ao paciente.

79 a 84. Idem aos itens 68 a 72 para os casos de Hemoglobinopatias (n&o incluir os
portadores de tragos falciformes). Informar as iniciais do nome completo (79),
RG no SRTN (80), DNV (81), o resultado da triagem (82 e 83) e o resultado
confirmatdrio, quando realizado (84). Completar cada caso detectado na linha
correspondente ao paciente.

85 a90. Idem aos itens 68 a 72 para os casos de Fibrose Cistica. Informar as iniciais
do nome completo (85), RG no SRTN (86), DNV (87), o resultado da triagem
(88) e o resultado confirmatdrio (89 e 90). Completar cada caso detectado na
linha correspondente ao paciente.

OBS.: abrir novas linhas nas tabelas dos casos positivos de PKU, HC, Hb e FC
(itens 68 a 90), sempre que as linhas nao forem suficientes.

91. Idade média dos pacientes com Fenilcetonuria no dia da primeira consulta,
atendidos neste periodo.

92. Idem ao item 91 para pacientes com Hipotireoidismo Congénito.

93. Idem ao item 91 para pacientes com Hemoglobinopatias no dia da primeira con-
sulta.

94. Idem ao item 91 para pacientes com Fibrose Cistica no dia da primeira consulta.

9.5.3 Busca ATivA DO AMBULATORIO

Esta etapa do relatdrio diz respeito ao controle da Busca Ativa do Ambulatério. Tem a
finalidade de controlar a situacédo de atendimento dos pacientes més a més.

95. Quantidade de pacientes com Fenilcetonuria matriculados com Registro Geral
(RG) no SRTN. Considerar os casos preexistentes + novos triados + recebidos
transferidos de outro SRTN.

96. Quantidade de pacientes com Fenilcetonuria matriculados que tenham tido baixa
neste SRTN, neste periodo (falecidos ou transferidos para outro SRTN).

97. Quantidade de pacientes com Fenilcetonuria matriculados e com contato perdido
(sem possibilidade atual de localizagao).

98. Quantidade total atual de pacientes com Fenilcetonuria em acompanhamento
regular no SRTN (item 95, menos 96, menos 97)

99 a102. Idem aos itens 95 a 98, para Hipotireoidismo Congénito

103 a 106. Idem aos itens 95 a 98, para Hemoglobinopatias.
107 a 110. Idem aos itens 95 a 98, para Fibrose Cistica.
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9.6 SucesToEs E DIFicuLDADES ENCONTRADAS NO PERiIODO
111. Espaco destinado as sugestdes e ao relato das principais dificuldades encon-
tradas no periodo.
112. Nome do responsavel técnico do Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal.
113. Data da emisséo do relatdrio.
9.7 RELATORIO MENSAL DE ACOMPANHAMENTO
9.71 INSTRUGOES
Este &€ um documento FORMULARIO (versdo RM280303) com os campos a serem
preenchidos ja formatados. Informe o conteudo de cada campo e mude para o préoximo.
Para isso, use 0 mouse, setas ou aperte a tecla TAB. Quando houver duvida quanto a in-

formagao a ser preenchida, coloque o cursor sobre o campo e aperte a tecla F1.

A — IDENTIFICAGAO
1. SRTN:

2. UF.:
3. MES E ANO DO RELATORIO: jan/2001.
4. FASE CREDENCIADA: /1-( ) FASE | /2- ( ) FASE Il /3- () FASE IlI

B — DApDos QUANTITATIVOS DO LABORATORIO ESPECIALIZADO
(DO PRIMEIRO AO ULTIMO DIA UTIL DO MES)

B1 - AMOSTRAS/TESTES
5. TOTAL DE NOVAS CRIANCAS TRIADAS, NA FASE CREDENCIADA:

Testes de Triagem Realizados

6. ANALISE 7. QUANTIDADE
11-PKU -
12-T4neo /2-
13-TSHneo /3-
/14-Hb /4~
i5-IRT /5-
/6- 16-
- -
/8- /8-
19- /9-
/10- /10-
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Testes de Diagnéstico Tardio e Confirmatoérios

ANALISE QUANTIDADE
PKU (papel filtro)
T4 (papel filtro) 9.
TSH (papel filtro) 10.
Hb (papel filtro) 1.
IRT (papel filtro) 12.
TSH (soro) 13.
T4 livre (soro) 14.
TBG (soro) 15.

Testes de Controle de Pacientes

ANALISE QUANTIDADE
PKU 16.
TSH(soro) 17.
T4 livre(soro) 18.

Reconvocados

MOTIVOS QUANTIDADE
POR RESULTADO ALTERADO DE PKU 19.
POR RESULTADO ALTERADO DE HC 20.
POR RESULTADO ALTERADO DE Hb 21.
POR RESULTADO ALTERADO DE FC 22.
POR COLETA PRECOCE (-48h) 23.
POR AMOSTRA INADEQUADA 24,
POR MATERIAL INSUFICIENTE 25.
POR INFORMACAO INCOMPLETA 26.
TOTAL POR MOTIVOS* 27.

27/A. * Correspondente a criangas reconvocadas (transportar para o campo 34).

Idade da Crianga na Data de Coleta

IDADE QUANTIDADE
COM ATE 7 DIAS 28.
ENTRE 8 E 30 DIAS 29.
COM MAIS DE 30 DIAS 30.
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31. TEMPO MEDIO DECORRIDO ENTRE A COLETA E A CHEGADA DA AMOSTRA AO
LABORATORIO: DIAS.

32. TEMPO MEDIO DECORRIDO ENTRE A CHEGADA DA AMOSTRA AO LABORATORIO
E A EMISSAO DE RESULTADOS: DIAS.

B2 — BUSCA ATIVA DO LABORATORIO

Controle dos Reconvocados

SITUAGAO DOS RECONVOCADOS QUANTIDADE
RECONVOCADOS PENDENTES DO MES ANTERIOR | 33.
(+) NOVOS RECONVOCADOS DO PERIODO 34.
(-) CASOS QUE RETORNARAM NO PERIODO 35.
(=) CASOS AINDA PENDENTES 36.

37. TEMPO MEDIO DECORRIDO ENTRE A EMISSAO DE RESULTADOS E O RETORNO
DOS RECONVOCADOS: DIAS.

B3 — REFERENCIAS DO LABORATORIO ESPECIALIZADO

DOSAGEM UNIDADE VALOR DE REFERENCIA METODOLOGIA
FAL 38. 39. 40.
T4neo 41. 42, 43.
TSHneo 44. 45. 46.
TSH soro 47. 48. 49.
T4livre soro |50. 51. 52.
54.
L 3. * Na triagem inicial
IRT 55. 56. 57.

C — DApos QUANTITATIVOS DO LABORATORIO DE BioLoGIA MOLECULAR
(DO PRIMEIRO AO ULTIMO DIA UTIL DO MES)

ANALISES DE DNA QUANTIDADE
PARA HEMOGLOBINOPATIAS 58.
PARA FIBROSE CIiSTICA 59.
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D — DApos QUANTITATIVOS DO AMBULATORIO ESPECIALIZADO
(DO PRIMEIRO AO ULTIMO DIA UTIL DO MES)

D1 - CONSULTAS

TOTAL DE CONSULTAS CASOS NOVOS RETORNO
FENILCETONURIA 60. 61.
HIPOTIREOIDISMO CONGENITO 62. 63.
HEMOGLOBINOPATIAS 64. 65.

FIBROSE CIiSTICA 66. 67.

D2 — CASOS POSITIVOS CONFIRMADOS NO PERIODO

Fenilcetonuria

68. INICIAIS DO NOME
COMPLETO 69. RG NO SRTN 70. DNV 71. FAL(1) | 72. FAL(2)
- M- M- M- M-
/2= 12- 12- 12- 12-
/3= /3- /3- /3- /3-
/4~ 14- 4- /4- 4-
Hipotireoidismo Congénito
73. INICIAIS DO NOME | 74. RG NO 76. T4neo ,
COMPLETO SRTN 75. DNV ou TSHneo 77. T4livre | 78. TSH
- - - - n- -
12- 2- 2- 2- 2- 2-
/3 13- 13- 13- 13- 13-
/4~ /4- 4- 4- 4- /4-
/5- /5- /5- /5- /5- /5-
Hemoglobinopatias
79. INICIAIS DO NOME | 80. RG NO 82. Hb VA- 83. %
COMPLETO SRTN 81. DNV RIANTE *(HPLC) 84. DNA

n-

n-

n-

n-

n-

2-

2-

2-

2-

2-

/3-

/3-

/3-

/3-

/3-

/4-

/4-

/4-

/4-

/4-

/5-

/5-

/5-

/5-

/5-

6=

/6-

/6-

/6-

/6-

/6-

e Preencher esta coluna apenas quando a metodologia utilizada for HPLC.
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Fibrose Cistica

- - - /- /- /-
/2- 12- 12- 12- /2- /2-
13- /13- /13- /13- /13- /3-
/4~ /4- /4- /4- /4- /4-

Idade Média dos Pacientes da Triagem na Primeira Consulta

(Recalcular os campos 91 a 94 a cada més em que houver casos positivos detectados. Nao
incluir no calculo os casos que nao foram detectados por intermédio da triagem neonatal)

PATOLOGIA IDADE (dias)
FENILCETONURIA 91.
HIPOTIREOIDISMO CONGENITO |92.
HEMOGLOBINOPATIAS 93.
FIBROSE CiSTICA 94.

D3 — BUSCA ATIVA DO AMBULATORIO

Fenilcetonuria

PACIENTES QUANTIDADE
COM RG NO SRTN 95.
(-) FALECIDOS OU TRANSFERIDOS PARA OU- 96
TRO SRTN OU COM ALTA )
(-) COM CONTATO PERDIDO 97.
(=) TOTAL ATUAL EM ACOMPANHAMENTO 98.
Hipotireoidismo Congénito
PACIENTES QUANTIDADE
COM RG NO SRTN 99.
(-) FALECIDOS OU TRANSFERIDOS PARA OUTRO SRTN 100.
(-) COM CONTATO PERDIDO 101.
(=) TOTAL ATUAL EM ACOMPANHAMENTO 102.
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Hemoglobinopatias

PACIENTES QUANTIDADE
COM RG NO SRTN 103.
(-) FALECIDOS OU TRANSFERIDOS PARA OUTRO SRTN 104.
(-) COM CONTATO PERDIDO 105.
(=) TOTAL ATUAL EM ACOMPANHAMENTO 106.

Fibrose Cistica

PACIENTES QUANTIDADE
COM RG NO SRTN 107.
(-) FALECIDOS OU TRANSFERIDOS PARA OUTRO SRTN 108.
(-) COM CONTATO PERDIDO 109.
(=) TOTAL ATUAL EM ACOMPANHAMENTO 110.

E — SucEsTOES E DiIFicuLDADES ENCONTRADAS NO PERiIODO

111. OBSERVACOES:
112. RESPONSAVEL PELO SRTN:

113. DATA DA EMISSAO DO RELATORIO:
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10 PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL (PNTN)

10.1 Servicos bE REFERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL (SRTNs) CREDENCIADOS
— JuNHo DE 2004

Fase

UF | Habilitagao SRUE

AC I Nucleo de Atendimento de Triagem Neonatal (Nativida)

AL | Maternidade Escola Santa Ménica

AM | Hospital e Maternidade Daou/Secretaria de Estado da Saude do Amazonas

BA Il Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais de Salvador (Apae — Salvador)

CE I Hospital Infantil Albert Sabin

DF I Hospital de Base do Distrito Federal

ES Il Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais de Vitéria (Apae — Vitoria)

GO Il Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais de Anapolis (Apae — Anapolis)

MA Il Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae — S&o Luis)

MT | Fundacgao Universidade Federal de Mato Grosso

MS Il Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae — Campo Grande)

MG Il Faculdade de Medicina da UFMG/NUPAD

PA | Sec. Exec. d_e Estado de Saude Publica/Unid. de Referéncia Materno-Infantil e Adoles-
cente (Uremia)

PB I Complexo de Pediatria Arlinda Marques/Secretaria da Saldde da Paraiba

PR 11 Fundagao Ecuménica de Protegao ao Excepcional

PE ] Hospital da Restauragao

RJ Instituto Estadual de Diabetes e Endocrinologia Luiz Capriglione (IEDE)

3) Il Associagéo de P_ais e Amigos dos E>_<cepcionai.s (Apae = RJ)
Secretaria Municipal de Saude do Rio de Janeiro/Hospital da Lagoa

RN I Hospital Geral Cel. Pedro Germano

RS I Hospital Materno-Infantil Presidente Vargas/Secretaria Municipal de Saude de Porto
Alegre

RO I Nucleo de Atendimento de Triagem Neonatal (Nativida)

SC 11! Hospital Infantil Joana de Gusmé&o/Secretaria de Estado da Saude de Santa Catarina
Hospital Santa Marcelina
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae — Sdo Caetano)
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae — Séo Paulo)

SP I Fundacédo de Apoio, Ensino, Pesq. e Assisténcia do Hosp. das Clinicas da Fac. de Ri-

(7) beirdo Preto/USP
Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae — Bauru)
Secretaria Municipal de Sdo José dos Campos/Unidade Casulo
Universidade de Campinas

SE I Fundacdo Universidade Federal de Sergipe — Hospital Universitario

TO I Associagao de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apae — Araguaina)

TOTAL 24 UFs e 32 SRTNs

Fase | (12):AC, AL, AM, CE, DF, MT, PA, PB, RN, RO, SE e TO
Fase Il (10): BA, ES, GO, MA, MS, MG, PE, RJ, RS e SP
Fase lll (02): PRe SC

ESTADOS AINDA NAO CREDENCIADOS: AP, Pl e RR
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10.2 CoorDENADORES DOS SRTN CREDENCIADOS

UF NOME SRTN TEL./FAX E-MAIL
NATIVIDA — RIO BRANCO
AC QEEQEQ&A JACOB R. Cel. José Galdino, 563 — Bosque (68) 223.4745 natividaacre@uol.com
Rio Branco — AC CEP: 69909-760
M.2 DE FATIMA MAT. ESCOLA SANTA MONICA
AL | DE LEMOS MAIA Av. Comendador Ledo, s/n.° — Pogo (82) 231.0360 fatimalmeidamcz@ig.com.br
ALMEIDA Maceié — AL CEP: 57025-000
HOSPITAL NAZIRA DAOU
AM LOYANAALENCAR Av. Camapu3, 108, Q. 316, Nucleo 9 — B (92) mat.naziradaou@ig.com.br
DE MELO — Cidade Nova Il 636.3711/3712 ’ 9 '
Manaus — AM CEP: 69097-720
- APAE SALVADOR
MARIA INES . (71) .
BA Alameda Verona, 32 — Pituba pezinho@apaesalvador.org.br
MIRANDA FONTES Salvador — BA CEP: 41830-465 270.8000/8311
NILZA MARIA HOSP. INF. ALBERT SABIN
CE | SANTANA DE R. Tertuliano Sales, 544 — V. Unido (85) 488.9657 nilzafrota@hotmail.com
OLIVEIRA FROTA Fortaleza — CE CEP: 60410-790
HOSPITAL DE BASE
DE DENISE DE BRITO SIA, Trecho 1, L. 1.730, 1.760 — Bl. AB Fax: (61) denisebfranco@tba.com.br
FRANCO BSB-DF-GESCOM/DIPAS/SES 325.4902 ’ '
Brasilia — DF CEP: 71200-010
APAE VITORIA
ES | TEREZINHA SARQUIS | R. Aloysio Simdes, 185 — Bento Ferreira (27) 3225.6522 | apae.vix@zaz.com.br

Vitéria — ES CEP: 29050-010

ELIANE PEREIRA

APAE ANAPOLIS

Telefax: (62)

elianeaps@globo.com e

GO Av. Contorno, 1.390 — Centro .
DOS SANTOS Anapolis — GO CEP: 75020-010 3098.2525 eliane@apaeaps.org.br
APAE SAO LUIS
MA ESSIZLENE CUTRIM Av. Granja Barreto, s/n.° — Outeiro da Cruz | (98) 243.5964 testedopezinho@apaesaoluis.com.br
S&o Luis — MA CEP: 65040-620
FUNDAGAO UNIV. FEDERAL DO MATO
MT GROSSO (65) 615.8000
APAE DE CAMPO GRANDE
MS gg?EE)SSUGUSTO Av. Mato Grosso, 861 — Gal. Wolfgrand (67) 3026.8578 | carlosbotelho@ipdapae.org.br
Campo Grande — MS CEP: 79002-231
NUPAD/FACULDADE DE MEDICINA DA
. UFMG
mg | JOSE NELIO Av. Prof. Alfredo Balena, 190, 7.2 andar | (31) 3273.9608 | nupad@nupad.medicina.ufmg.br
JANUARIO L
— Santa Efigénia
Belo Horizonte — MG CEP: 30130-100
UNID. DE REF. MATERNO-INFANTIL E
ADOLESCENTE (91) sespad49@prodepa.gov.br ou
PA | PAULO GUZZ0 Av. Alcindo Cacela, 1.421 — B. de Nazaré | 246.6919/6392 | ure.mia@sepa.pa.gov.br
Belém — PA CEP: 66040-020
COMPLEXO DE PEDIATRIA ARLINDA
MARIA DO CARMO MARQUES
PB DE M. BORGES R. Alberto de Brito s/n.° — Jaguaribe (83)218.5780

Jodo Pessoa — PB CEP: 58015-320

EHRENFRIED O.

FUND. ECUMENICA DE PROTEGAO AO
EXCEPCIONAL

fepe@fepe.org.br ou

PR WITTIG Av. Fr.ef. Lothario Meisser, 836 — Jd. (41) 362.1890 cepe@fepe.org.br
Botéanico
Curitiba — PR CEP: 80210-170
HOSPITAL DA RESTAURACAO (81) 34215444

PE | PEROLA MARTINS Av. Agamenon Magalhaes, s/n.° — Derby ’ pe.martins@uol.com.br

Recife — PE CEP: 52010-040

R.: 125
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RN

RUY MEDEIROS

HOSPITAL CORONEL PEDRO
GERMANO

Av. Prudente de Morais, 887 — Tirol
Natal — RN CEP: 59020-400

(84) 232.3640

RICARDO MEIRELES

IEDE
R. Moncorvo Filho, 90 — Centro

(21) 2221.7577

tnsec@iede.rj.gov.br

Rio de Janeiro — RJ CEP: 20211-340 (geral IEDE)
APAE RIO 1)
CLAUDIA BRAGA R. Bom Pastor, 41 — Tijuca apaerio@apaerio.org.br
RJ Rio de Janeiro — RJ CEP: 20521-060 39078.8840/8837
HOSPITAL DA LAGOA/SEC. MUN. DE
SAUDE DO RJ -
GLORIA FISHER R. Afonso Cavalcanti, 455 (21) 2503.2246 | gloriafisher@terra.com.br
Rio de Janeiro — RJ CEP: 20211-901
H. MATERNO-INF. PRES. VARGAS Telefax: (51)
RS | PAULA VARGAS Av. Independéncia, 661 — Centro 3289 35’:68 paularegla@hmipv.prefpoa.com.br
Porto Alegre — RS CEP: 90035-076 ’
. NATIVIDA — PORTO VELHO (69) 222.8277
RO | JOSE CARLOS R. Duque de Caxias, 1.687 — S. Cristévéo | ou natividaphv@brturbo.com.br

MORAO

Porto Velho — RO CEP: 78901-280

224.4488

SC

MARILZA LEAL
NASCIMENTO

HOSP. INF. JOANA DE GUSMAO
R. Rui Barbosa, s/n.° — Agronémica
Florianépolis — SC CEP: 88025-300

(48) 251.9194
(pela manha)

testepezinho.hijg@saude.gov.br

SP

KARLA PANICE
PEDRO

APAE BAURU
R. Rodrigo Romeiro, 247 — Centro
Bauru — SP CEP: 17015-490

(14)
3223.3515/2834

apae-lac@travelnet.com.br

SILVIAM. MARTINS
SALGADO

APAE S. CAETANO
Al. Sao Caetano, 2.772 — Sta. Maria
S. Caetano do Sul — SP CEP: 09560-550

(11)
4220.4410/4799

laboapae@uol.com.br

JOSE EDUARDO
LAUANDOS

APAE SAO PAULO
R. Loefgreen, 2.109 — V. Clementino
Sao Paulo — SP

(11) 5080.7081

laboratério@apaesp.org.br

FABIO VALDETARO

H. SANTA MARCELINA
R. Santa Marcelina, 177 — Itaquera
Sé&o Paulo —SP CEP: 08270-070

(11) 6170.6216

laboratorio@santamarcelina.org

LEA MARIA ZANINI
MACIEL

FAEPA

Fundagéo de Apoio, Ensino, Pesquisa e
Assisténcia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Ribeirdo Preto/USP
Campus Universitario Monte Alegre
Ribeirdo Preto— SP CEP: 14048-900

(16)

screening@hcrp.fmrp.usp.br ou
Imzmacie@fmrp.usp.br

MARCIA SARAIVA
SILVEIRA

SMS S. J. CAMPOS - DISTRITO
SANITARIO

R. Tem. Manuel Pedro de Carvalho, 26
— Centro

S. José dos Campos — SP CEP: 12209-
530

(12) 3947.8358
ou
3923.3257

dsleste@iconet.com.br

SILVIA BRANDALISE

UNICAMP

Cidade Universitaria “Zeferino Vaz”
Distrito de Bardo Geraldo — CIPOI — Cx.
Postal 6.141

Campinas — SP CEP: 13083-970

(19)

anemiaf@unicamp.br ou
sgabetta@unicamp.br

SE

HOSP. UNIVERSITARIO
Av. Claudio Batista s/n.° — Sanatério

(79)

TO

ANA MARIA MORES
TAHAN

APAE ARAGUAINA
Rua F., esq. com Av. Tiradentes
Araguaina — TO CEP: 77809-630

(63) 413.1167
(lab.) ou
413.2333

amptahan@uol.com.br
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11 ROTEIRO DE CADASTRAMENTO DE SERVIGOS DE REFERENCIA

EM TRIAGEM NEONATAL NOS ESTADOS

11.1 INsTRUGOES GERAIS

Este roteiro foi elaborado com o intuito de auxiliar e orientar os estados no que se refere
a verificagdo das condi¢cdes de credenciamento dos Servigos de Referéncia em Triagem
Neonatal.

Tomou-se como base a Portaria GM/MS n.° 822, de 6 de junho de 2001, e seus anexos
e, dessa forma, eventuais duvidas devem ser resolvidas tendo como base esses documen-

tos.

1.

2.

9.

Cada processo estadual deve ser unico, contendo todos os Servigos de Referéncia
em Triagem Neonatal que estao solicitando credenciamento nesta data.
Solicitacdo de credenciamentos de SRTNs adicionais, isto €, ndo solicitados neste
processo, sO serdo analisados numa segunda fase a ser definida posteriormente
pelo MS/SAS.

Os documentos foram montados para que todas as perguntas contidas em cada
um deles devam ser respondidas, exceto onde ha a palavra OU.

Os documentos identificados com a sigla SES devem ser preenchidos pela Secre-
taria Estadual de Saude e assinados e datados pelo responsavel pelas informa-
coes.

O documento identificado com a sigla Posto deve ser preenchido individualmente
pelos postos que compdéem a Rede de Coleta e assinados e datados pelo res-
ponsavel pelas informagdes em cada um dos postos. Este documento devera ser
enviado ao SRTN correspondente para efeito de consulta por ocasido da vistoria
e nao deve ser anexado ao processo.

Cada SRTN que solicita credenciamento deve preencher um conjunto completo de
documentos com a sigla SRTN.

Os documentos identificados com a sigla SRTN devem ser preenchidos pelos
responsaveis das respectivas areas especificadas no documento, assinados e
datados.

Sugerimos o credenciamento de um numero restrito de SRTNs em cada estado,
nesta fase, facilitando a implantagdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal.
Numa préxima fase, cada Estado tera melhores condigdes de avaliagao de quantos
SRTNs devam ser suficientes, sua melhor localizagao, etc. para a cobertura da
totalidade de seus nascidos vivos.

Sugerimos que o Coordenador Estadual do Programa Nacional de Triagem Neonatal
participe da vistoria in loco realizada pela SES.

10. Visando ao manuseio seguro, sugerimos cuidado na identificagcdo dos documentos,

informando UF/SRTN n.° definidos no documento SES 1.
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SES 1 — ENcAMINHAMENTO DO PROCESSO DE CADASTRAMENTO
DE SERVICOS DE REFERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL

DE ACORDO COM A PORTARIA/GM/MS N.° 822, DE 6 DE JUNHO DE 2001, QUE
ESTABELECE CRITERIOS PARA CADASTRAMENTO DE SERVIGOS DE REFERENCIA
EM TRIAGEM NEONATAL, ENCAMINHE-SE A SECRETARIA DE ATENCAO A SAUDE/MS,
AS INFORMACOES RELACIONADAS AO PROCESSO N.0 ..o, ,
DEVIDAMENTE INSTRUIDO E ANALISADO POR ESTA SECRETARIA DE SAUDE.

De acordo com vistoria realizada in loco, as Instituigdes abaixo relacionadas cumprem
com os requisitos da Portaria GM/MS n.° 822/01, para cadastramento como Servigos de
Referéncia em Triagem Neonatal.

UF | SRTN n.° Nome
1

g A~ |ODN

CARIMBO E ASSINATURA DO GESTOR ESTADUAL

ESTADO: DATA:___/ /

Obs.: anexar compromisso formal do Secretario da Saude, na busca da cobertura de 100%
de seus nascidos vivos, bem como a garantia da confirmagao diagndstica, acompanhamento
e tratamento dos pacientes triados.
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SES 2 — Reauisitos GERAIS PARA CADASTRAMENTO DE SERVIGOS
DE REFERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL (SRTN)

1 — O estado esta solicitando o cadastramento na:
( ) Fase | — Fenilcetonuria e Hipotireoidismo
( ) Fase ll — Fase | + Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias
( ) Fase lll — Fase Il + Fibrose Cistica

No caso de solicitacdo de cadastramento na Fase lll, informar também:
e Porcentagem de cobertura estadual dos nascidos vivos nas doengas triadas nas
Fase Il: %
e Caracteristicas populacionais e incidéncia da Fibrose Cistica no estado:

2 — Requisitos basicos para o cadastramento em qualquer das fases:

a) Rede Estadual de Coleta, organizada e nominada ( )S ( )N
(o formulario de NORMAS GERAIS PARA CADASTRAMENTO DA REDE E DOS POS-
TOS DE COLETA devera estar preenchido)

b) Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento
das doencas triadas, sdo compostos por:
Laboratoério Especializado em Triagem Neonatal
Laboratério de Biologia Molecular (Fases Il e 111)
Ambulatério Multidisciplinar Especializado

Rede Assistencial Complementar

Sistema de Registro de Informag¢des Automatizado )
(o for:mulério de NORMAS GERAIS PARA CADASTRAMENTO DE SERVICOS D
FERENCIA EM TRIAGEM NEONATAL devera estar preenchido)

)
)
)
)

e o o o o
(OO NN N
Z2Z2ZZ2Z

Ve — —

m

(
(
(
(
(
E

3 — As areas fisicas obedecem aos critérios estabelecidos pela legislagdo em vigor:

(Portaria GM/MS n.° 1.884, de 11 de novembro de 1994 — Normas para Projetos Fisicos de
Estabelecimentos Assistenciais de Saude; Resolugédo n.° 05, de 5 de agosto de 1993, do Conselho
Nacional de Meio Ambiente — Conama — ou outras que atenham substituido) ( )S ( )N

Obs.: ndo serao cadastrados servigos que nao atendam as condigdes especificadas nos
itens 1 a 3.

UF Responsavel pelas informagdes data
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SES 3 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DA REDE DE COLETA

1 — Secretaria Estadual de Saude:
(a) Relacionar todos os Postos de Coleta do estado, de municipios em gestao
plena ou ndo, segundo o modelo abaixo (anexar), que os vincula aos SRTN

()S ()N

Coluna1| Coluna?2 Coluna 3 Coluna 4 Coluna 5 Coluna 6

Responsavel pela | N.° estimado

SRTN Laboratério | Municipio | Nome do posto atividade de RN/ano

(b) Comunicar as Secretarias Municipais de Saude e aos seus respectivos Postos de
Coleta o nome do Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal a que estao vincu-
lados e do Laboratério ao qual deveréao ser enviadas as amostras coletadas, ou
seja, enviar para cada posto de municipio (coluna 4) as informag¢des das colunas

1e2 ()S ()N
(c) Todos funcionarios envolvidos na rede estadual de coleta tém capacitagao tedérico/
pratica comprovada ( )S ( )N

(d) Todos os municipios onde ocorrem partos possuem pelo menos um Posto de Coleta

()S ()N

2 — Municipio em Gestéo Plena do Sistema Municipal de Saude:

(a) Organizacgéo e cadastramento dos postos municipais ( )S ( )N
(b) Formalizagao do seu cadastramento junto ao Departamento de Informatica do SUS
(Datasus) ()S ()N

(c) Solicitagédo de integragao dos seus Postos de Coleta municipais a Rede Estadual
de Coleta, obtendo desta a designagao dos seus respectivos SRTN e Laboratorio
Especializado ( )S ( )N

3 — Municipio que n&o esteja em Gestao Plena do Sistema Municipal de Saude:
(a) Organizacéo e cadastramento dos postos municipais ( )S ( )N

(b) Formalizagdo pela Secretaria Estadual de Saude do pedido de cadastramento de
seu(s) posto(s) junto ao Datasus, apos a devida analise ()S ()N

UF Responsavel pelas informacdes data
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POSTO — NormAs PARA CADASTRAMENTO DE PosTo DE COLETA

1 — Instalagdes fisicas minimas:

(a) sala de recepgao e espera ( )S ( )N
(b) sala de coleta ( )S ( )N

(c) area adequada para guarda de material/armazenamento de amostras
() ()N
(d) area adequada para arquivamento de resultados ( )S ( )N

2 — Recursos humanos minimos:

(a) recepcionista ou auxiliar administrativo ()S ( )N
(b) profissional da area de saude com, no minimo, formacgao de nivel médio compro-
vado e com capacitagao especifica em triagem neonatal ()S ( )N

3 — Materiais e equipamentos minimos:

(a) Papel filtro, lancetas e formularios, fornecidos pelo SRTN ( )S ( )N
(b) Algodao e alcool ndo iodado para assepsia ( )S ( )N
(c) Luvas descartaveis ()S ( )N
(d) Material para curativo ()S ( )N
(e) Bancada de trabalho ( )S ( )N
(f) Cadeiras ( )S ( )N
(g) Armario ()S ( )N
(h) Arquivo ()S ( )N
(i) Geladeira ( )S ( )N
4 — Rotinas de funcionamento e atendimento:

(a) Horario de funcionamento determinado ()S ( )N
(b) Roteiro de fluxo de atendimento do paciente ( )S ( )N
(c) Registro das datas de treinamento de todos os seus funcionarios técnicos e admi-

nistrativos ()S ( )N

(d) Registro do fluxo de recebimento de material e envio de amostras ao Laboratério
do SRTN, especificando claramente os procedimentos utilizados para evitar a troca
de amostra ( )S ( )N
(e) Descricéo de cada atividade exercida pelos diferentes funcionarios ( )S ( )N
(f) Descricao da técnica de coleta utilizada, especificando as normas de biosseguranca

envolvidas tanto para o paciente como para o coletor ( )S ( )N

(g9) Registro do intervalo médio de tempo entre a coleta e o envio de amostras ao La-

boratério ()S ( )N

(h) Registro da realizagao da coleta e arquivamento de comprovante assinado pelo

responsavel pelo RN ( )S ( )N

(i) Registro da entrega de resultados e arquivamento de comprovante assinado pelo

responsavel pelo RN ()S ( )N

() Registro do intervalo médio de tempo entre a coleta e entrega/retirada dos resul-

tados as familias ( )S ( )N

(k) Registro do fluxo de busca ativa de reconvocados ( )S ( )N

(I) Registro das rotinas de armazenamento, manipulagdo e dejeto de materiais orga-

nicos, seguindo as normas vigentes ()S ( )N

....................................................................................................... Y S
UF/SRTN n.° Responsavel pelas informagdes data

Obs.: esta ficha devera ser preenchida individualmente pelos Postos de Coleta e enviada
a Secretaria de Saude. Nao devera ser anexada ao processo.
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SRTN 1 — FicHA pe CApASTRAMENTO DO SRTN

Referente ao processo N0 ...
Sera preenchido pela SES

RAZAQO SOCIAL: ...ttt ettt e et e et e et e st e eae e eeeeeeeeeareeneeaes
CNPJ: .1
NATUREZA (segundo Datasus):

Estadual ( )

Contratado ( )

Filantropico ( )

Municipal ()

Préprio ( )

Universitario ()

Un. FIDEPS ( )
ENDERE C O ... e e et e e e e e e e e e et e e e e e e ——————————r—reetaeeaaaaaaaaaaaaeaeaaaaaaannna
CEP:eeeee, BAIRRO ...
MUNICIPIO: ...t ESTADO: .......ooovevinnn.
TELEFONE: (.......... )t ———— FAX: (........... ) e ———
RESPONSAVEL: ...ttt ettt ettt et et ee ettt ee e
CPF
Conselho Profissional € N0 .. ..o e
E-MAIL:[
Comentarios:
............. ]
............. ]
............. ]
............. ]
....................................................................................................... S S
UF/SRTN n.° Responsavel pelas informacgdes data

Obs.: preencher uma para cada SRTN a ser cadastrado
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SRTN 2 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DOS SERVIGOS DE REFERENCIA EM
TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGAS CONGENITAS

Laboratério Especializado em Triagem Neonatal
A — Caracteristicas gerais
(a) Laboratdrio proprio do SRTN com capacidade de realizagdo de todos os exames
preconizados na Fase de Implantacdao em que o estado esteja habilitado e o fiel
cumprimento de todas as normas e critérios estabelecidos pela presente Portaria

() (N
ou

(b) No caso de laboratdrio terceirizado, contrato/convénio celebrado com SRTN con-
tendo as garantias de realizagdo de todos os exames preconizados na Fase de
Implantagdo em que o estado esteja habilitado e o fiel cumprimento de todas as

normas e critérios estabelecidos pela presente Portaria (anexar) ()S ( )N
(c) Rotinas estabelecidas de envio de material para coleta aos seus Postos de Coleta
(lancetas, papel filtro) ( )S ( )N
(d) Rotinas estabelecidas de recepcao das amostras ( )S ( )N
(e) Rotinas estabelecidas de reconvocagao de pacientes ( )S ( )N

(f) O Laboratério Especializado do Servico de Referéncia (préprio ou terceirizado),
assim como o Laboratério de Biologia Molecular, mantém registro e controle dos
trabalhos e dos resultados, incluindo as amostras, folhas de leitura/documentacéao
originais, por um periodo de no minimo cinco anos ()S ( )N

B — Caracteristicas de acordo com o tipo

e Laboratério tipo | — capaz de realizar exames de triagem e confirmacgao diagndstica
para Fenilcetonuria e Hipotireoidismo Congénito.

e Laboratério tipo Il — capaz de realizar exames de triagem e confirmacgao diagnos-
tica para Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito, Doengas Falciformes e outras
Hemoglobinopatias. Devera ser apto a realizar, por biologia molecular, os exames
confirmatdrios das Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias

* Laboratério tipo lll capaz de realizar exames de triagem e confirmacgao diagnéstica
para Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito, Doencgas Falciformes, outras Hemo-
globinopatias e Fibrose Cistica. Devera ser apto a realizar, por biologia molecular,
os exames confirmatorios das Doengas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e
Fibrose Cistica.

Anexar:
(a) Relagao dos exames que realiza (de acordo com o tipo), equipamentos, técnicas
utilizadas, valor normal de referéncia e critérios de corte ( )S ( )N
(b) Contrato/convénio com outro Laboratério de Biologia Molecular, no caso do Labo-
ratério Especializado nao ser capaz de realizar estes exames ( )S ( )N
(c) Licenga de funcionamento emitida pela Fiscalizagdo Sanitaria da Secretaria de
Saude do Estado ( )S ( )N
(d) Certificagdo de Controle de Qualidade Internacional em Triagem Neonatal, devida-
mente atualizado ( )S ( )N

C — Caracteristicas do Laboratério Especializado
C1 — Caracteristicas gerais da triagem
(a) Analisa grandes quantidades de amostras para um mesmo parametro
()S ()N

(b) Utiliza técnicas adequadas e de recomendacgao internacional em Triagem Neonatal

() ()N
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(c) Realiza analise laboratorial para todos os ensaios ao menos cinco vezes por se-

mana, em cada técnica utilizada ( )S ()N
(d) Utiliza amostras de sangue obtidas por meio de pung¢ao no calcanhar, impregnadas
em papel filtro padronizado ( )S ()N
(e) Possui todos os procedimentos descritos pormenorizadamente ( )S ()N
(f) Possui procedimentos escritos de Controle de Qualidade Interno ( )S ()N
(g) A equipe técnica esta capacitada com treinamento especifico para analise de
amostras em sangue seco ( )S ()N

C2 — Instalagdes fisicas
(a) Atende a Portaria GM/MS n.° 1.884, de 11 de novembro de 1994 — Normas para
Projetos Fisicos de Estabelecimentos Assistenciais de Saude ( )S ()N
(b) Atende a Resolugao n.° 05, de 5 de agosto de 1993, do Conselho Nacional de Meio
Ambiente (Conama) ( )S ()N
(c) Aarea fisica é adequada, iluminada e ventilada, permitindo que os exames sejam
desenvolvidos com organizagao e seguranga ( )S ()N
(d) Atemperatura ambiente é adequada para a realizagao dos testes que exigem uma
temperatura especifica. E permanentemente monitorada para assegurar que esta
dentro da faixa aceitavel ( )S ()N
(e) A energia elétrica € adequada e suficiente para os equipamentos em uso
()S ()N

(f) O preparo de reagentes é feito com agua purificada por método de reconhecida

eficiéncia ( )S ()N
(g) Utiliza procedimentos de biosseguranca, incluindo provisées para 0 manuseio se-
guro de amostras de sangue, reagentes e despejo correto do lixo ( )S ()N

Area de apoio
(a) Possui sala de espera e recepgao para recebimento e entrega de resultados

()S ()N

(b) Possui area de apoio administrativo ( )S ()N
(c) Possui area de selegao e encaminhamento de amostras ( )S ()N
(d) Possui area refrigerada adequada para guarda de material e armazenamento de

amostras ( )S ()N

Area técnica isolada da area de apoio
(a) Possui sala para o desenvolvimento de atividades laboratoriais, compativel com o
numero de exames em rotina ( )S ()N

C3 — Recursos humanos (minimos para 100.000 amostras/ano)
(a) N.>de amostras analisadas/ano:
(b) Um responsavel técnico: médico/biomédico/bioquimico, devidamente habilitado,
com experiéncia minima de dois anos em Triagem Neonatal, declarada e compro-
vada por ele (anexar) ( )S ()N
(c) Dois técnicos de nivel superior: biomédico/bioquimico/bidélogo, com treinamento
especifico e orientagdo na area de triagem, tanto em relagao a execucgéao das téc-
nicas laboratoriais, como em relagao a interpretacao dos resultados, controles de
qualidade e finalidades dos diferentes exames ( )S ()N
(d) Um supervisor técnico, quando houver trés ou mais técnicos de nivel superior, que
€ responsavel pela supervisao direta dos demais técnicos e que, juntamente com o
responsavel técnico, participa das demais tarefas de organizagao do Laboratério

()S ()N




(e) Dois técnicos de nivel médio com habilitagdo comprovada, com treinamento espe-
cifico na area de Triagem Neonatal ( )S ( )N
(f) Dois profissionais de nivel médio para area administrativa, sendo obrigatério que
um deles seja capacitado a realizar as fung¢des descritas em recursos humanos do

Sistema de Registro e Informagdes Automatizado ( )S ( )N
(g) Um profissional de apoio em servigos gerais, com ensino fundamental completo,
treinado ( )S ( )N

C4 — Materiais e equipamentos
(a) As metodologias escolhidas estao entre as reconhecidas e disponiveis no mercado
nacional/internacional e referendadas nos programas de Controle de Qualidade
Internacionais para Triagem Neonatal ( )S ( )N
(b) Os fornecedores escolhidos se responsabilizam por meio de contratos, em manter
estoques de segurancga correspondentes, no minimo, a um més de atividade, para
suprir eventuais problemas com importagao ( )S ( )N
(c) Os equipamentos técnicos sao automatizados ou semi-automatizados
()S ()N

(d) Equipamentos em perfeito estado de conservagao e com registro de aferigdo e

manutengao ( )S ( )N
(e) Kits e reagentes armazenados em quantidade suficiente para a rotina e utilizados
de acordo com as instrug¢des do fabricante ( )S ( )N

(f) Quantidade de kits utilizados por més:

(g) Estoque préprio de kits de reserva:

(h) Informacgdes sobre todos os reagentes e kits utilizados convenientemente protoco-
lados, contendo:

e Produtos adquiridos comercialmente: o nome do fabricante, do lote, data de validade,
data de aquisi¢ao, condi¢gdes de armazenamento e outras informagdes consideradas
pertinentes para o produto em questao ( )S ( )N

e Reagentes preparados no Laboratério: data do preparo, nome do técnico que prepa-
rou, condigdes de armazenamento e outras informagdes consideradas pertinentes
para o reagente em questao ( )S ( )N

C5 - Laudos
(a) Laudos claros e contendo informagdes sobre o método empregado para cada
exame, a assinatura ou a chancela eletrénica do responsavel técnico e acompa-
nhado de observagbes, quando necessario, que os tornem mais compreensiveis
()S ()N
(b) Resultados das dosagens de Fenilalanina e T4neo/TSHneo, sdo quantitativos
()S ()N
(c) Se a metodologia escolhida para a triagem de Doengas Falciformes e Hemoglo-
binopatias € HPLC, os casos alterados nesta metodologia sdo confirmados por

Focalizagao Isoelétrica e sdo igualmente reportados ( )S ( )N

C6 — Rotinas de funcionamento e atendimento
As rotinas de funcionamento estao escritas e assinadas pelo responsavel técnico
pelo Laboratério do Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal, contemplando,
no minimo, os seguintes itens:

(a) Atualizadas a cada modificacao e revisadas a cada 4 anos (

(b) Horario de funcionamento ( )S ( )N



(c) Identificagao do responsavel técnico (ou substituto) presente durante todo o intervalo

de funcionamento do Laboratério ( )S ()N
(d) Registro da data de treinamento de todos os seus funcionarios ( )S ()N
(e) Fluxo de atividades no Laboratério: do recebimento da amostra até o envio de
resultados (anexar) ()S ()N
(f) Descricao de cada uma das atividades ( )S ()N
(g) Registro do intervalo médio de tempo entre o recebimento da amostra e liberagao
de resultados ( )S ()N

C7 — Relatério Mensal de Acompanhamento (anexar modelo)
O modelo de relatério de acompanhamento do Laboratério, préprio ou terceirizado,
contém no minimo:
(a) Numero de amostras analisadas para cada uma das patologias triadas
()S ()N
(b) Numero de amostras devolvidas por estarem inadequadas ( )S ( )N
(c) Numero de casos suspeitos detectados para cada uma das patologias triadas
()S ()N
(d) Numero de casos positivos confirmados para cada uma das patologias triadas
()S ()N
(e) Dados de identificagao e resultados dos exames dos casos positivos detectados
()S ()N

(f) Discriminacao das principais dificuldades encontradas no periodo ( )S ()N

UF/SRTN n.° Responsavel pelas informagdes data
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SRTN 3 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DOS SERVIGOS DE REFERENCIA EM
TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGAS CONGENITAS

Laboratério de Biologia Molecular (Fases Il e lll):
(a) Os SRTN de Tipo Il e lll contam com Laboratério apto a realizar os testes de de-
teccado de mutagdes de Doencgas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e Fibrose

Cistica ( )S ( )N
(b) Este Laboratdrio é proprio do Servigo de Referéncia ( )S ( )N
ou
(c) Este Laboratdrio é proprio do Laboratério Especializado em Triagem Neonatal
( )S ()N
ou
(d) Este Laboratério € um outro Laboratério contratado/conveniado especificamente
para realizar os testes de biologia molecular ( )S ( )N

(e) Em qualquer dessas hipéteses, o Laboratério de Biologia Molecular cumpre todas
as especificacdes ja descritas para Laboratério Especializado em Triagem Neonatal
( )S ()N

Além disso, cumpre com as seguintes especificagdes adicionais:
(f) O responsavel técnico pelo Laboratério de Biologia Molecular esta devidamente
habilitado nesta area (anexar) ( )S ( )N
(g) Para os procedimentos de biologia molecular, existem trés areas bem definidas,
aqui designadas como areas 1, 2 e 3, distribuidas em pelo menos duas salas. As

areas 1 e 2 podem ser combinadas em uma Unica sala ( )S ( )N
(h) Cada area tem seu equipamento adequado e exclusivo ( )S ( )N
(i) O uso de luvas é obrigatorio ( )S ( )N
(j) O fluxo reagentes/amostras € sempre da area 1 » area 2 » area 3 ( )S ( )N

Area 1 — é destinada aos procedimentos que envolvam preparo de reagentes (“pré-mix”)
(a) Os materiais necessarios para a atividade, estao localizados dentro da area

( )S ()N

(b) Nesta area existe um fluxo laminar com luz ultra-violeta (recomendado)

(

(c) Nesta area as solugbes sdo mantidas em congelador proprio (

(d) Existe a restricao ao trafego de pessoas (

(e) Os aventais utilizados sdo de uso exclusivo na area (

2 X2 R7 %
ZZZzZ

)
)
)
)

Area 2 —é destinada a extracido de DNA e adigdo do DNA a reacdo de PCR
(a) Os materiais necessarios para a atividade estao localizados dentro da area

()S ()N

(b) Esta area é mantida limpa, com o uso de reagentes quimicos (por exemplo, HCI

1N) e/ou de luz ultra-violeta (UV) ( )S ( )N
(c) Existe a restricao ao trafego de pessoas ( )S ( )N
(d) Os aventais utilizados sdo de uso exclusivo na area ( )S ( )N

Area 3 - é destinada aos procedimentos de amplificagdo e pés-amplificagio

(a) E a unica sala em que se manipula o produto amplificado ( )S ( )N
(b) Procedimentos quimicos (por exemplo, HCI 1N) e/ou utilizagao de luz ultra-violeta
(UV), sao utilizados para inativar produtos amplificados ( )S ( )N

(c) O termociclador é mantido nesta area, ou numa outra area diferente das areas 1 e 2

() ()N
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(d) Todos os reagentes necessarios para as metodologias em uso sdo armazenados

e utilizados de acordo com as instrugdes do fabricante ( )S ()N
No caso de produtos adquiridos comercialmente, o nome do fabricante, do lote, a
data de validade, a data de aquisi¢cao, condi¢ées de armazenamento e outras infor-
magdes consideradas pertinentes para o produto em questao sao protocoladas
()S ()N
No caso de reagentes preparados no Laboratério: data do preparo, nome do técni-
CO que preparou o reagente, condigdes de armazenamento e outras informagdes
consideradas pertinentes para o reagente em questao sao protocoladas

()S ()N

(e) No caso do material ser colhido no Servigo de Referéncia, a amostra € encaminhada

ao Laboratério de Biologia Molecular com a indicagéo do anticoagulante utilizado
(se for o caso), do nome da pessoa responsavel pela coleta e identificagdo da
amostra, assim como data e hora da coleta ( )S ()N

UF/SRTN n.° Responsavel pelas informagdes data
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SRTN 4 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DOS SERVIGOS DE REFERENCIA EM
TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGAS CONGENITAS

Ambulatério Multidisciplinar Especializado
(a) Ap6s confirmagao diagndstica, todos os pacientes triados no PNTN s&o pronta-
mente atendidos por equipe multidisciplinar do Servigo de Referéncia em Triagem
Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de Doencas Congénitas  ( )S ( )N

A — Caracteristicas segundo o tipo
Os Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento
de Doengas Congénitas contam, em suas proprias instalagdes, com:

Servigo de Referéncia Tipo |

(b) O Ambulatério Multidisciplinar Especializado é capaz de realizar a orientagao fami-
liar, o acompanhamento e o tratamento dos pacientes triados em Fenilcetonuria e
Hipotireoidismo Congénito ( )S ( )N

(c) Conta, adicionalmente, com uma rede de servigos complementares ( )S ( )N

Servigo de Referéncia Tipo Il

(d) O Ambulatério Multidisciplinar Especializado € capaz de realizar a orientagao fami-
liar, o acompanhamento e o tratamento dos pacientes triados em Fenilcetonuria,
Hipotireoidismo Congénito, Doengas Falciformes e outras Hemoglobinopatias

()S ()N
ou

(e) O Ambulatério Multidisciplinar Especializado é capaz de realizar a orientagao fa-
miliar, 0 acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em Fenilcetonuria,
Hipotireoidismo Congénito e mantém acordo operacional com outros servigos (como
Hemocentros, por exemplo) para o acompanhamento/tratamento das Doencas
Falciformes e outras Hemoglobinopatias ( )S ( )N

(f) Conta, adicionalmente, com uma rede de servigos complementares ( )S ( )N

Servigo de Referéncia Tipo lll
(g) O Ambulatério Multidisciplinar Especializado é capaz de realizar a orientagao fami-
liar, 0 acompanhamento e o tratamento dos pacientes triados em Fenilcetonuria,
Hipotireoidismo Congénito, Doengas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e
Fibrose Cistica ( )S ( )N
ou
(h) O Ambulatério Multidisciplinar Especializado é capaz de realizar a orientagao fa-
miliar, 0 acompanhamento e tratamento dos pacientes triados em Fenilcetonuria,
Hipotireoidismo Congénito, Fibrose Cistica e mantém acordo operacional com outros
servigos (como Hemocentros, por exemplo) para o acompanhamento/tratamento
das Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias ( )S ()N
ou
(i) O Ambulatério Multidisciplinar Especializado € capaz de realizar a orientagao familiar,
0 acompanhamento e o tratamento dos pacientes triados em Fenilcetonuria, Hipoti-
reoidismo Congénito, Doencgas Falciformes e outras Hemoglobinopatias e mantém
acordo operacional com outros servigos para o acompanhamento/tratamento de
Fibrose Cistica ( )S ( )N
ou
() O Ambulatério Multidisciplinar Especializado € capaz de realizar a orientagao fami-
liar, 0 acompanhamento e o tratamento dos pacientes triados em Fenilcetonuria,

109



B -

D -

E -

110

Hipotireoidismo Congénito e mantém acordo operacional com outros servigos para o
acompanhamento/tratamento das Doengas Falciformes, outras Hemoglobinopatias
e Fibrose Cistica ( )S ()N
(k) Conta, adicionalmente, com uma rede de servigos complementares ( )S ( )N

Anexar:
(a) Licenga de funcionamento emitida pela Fiscalizagdo Sanitaria da Secretaria de
Saude do Estado ( )S ()N

(b) Acordo operacional com outros servigos para o acompanhamento/tratamento das
Doencas Falciformes, outras Hemoglobinopatias e/ou Fibrose Cistica ( )S ( )N

Instalagdes fisicas minimas

(a) Sala de espera e recepgao ()S ()N
(b) Sala de consultas ( )S ()N
(c) Sala de reunides para integracaéo da equipe multidisciplinar com a equipe do La-

boratério ( )S ()N

C — Recursos humanos minimos

(@) Um médico pediatra ( )S ()N
(b) Um médico endocrinologista ou endocrinologista pediatrico ( )S ()N
(c) Um nutricionista ( )S ()N
(d) Um psicdlogo ( )S ()N
(e) Um assistente social ( )S ()N
(f) Um dos profissionais da equipe, preferencialmente um profissional médico, tem

capacitacao técnica em “Aconselhamento Genético Especifico para Triagem Neo-
natal”’, emitido por um servigo reconhecido de Genética Médica (anexar)

()S ()N

Materiais e equipamentos

(a) Balcao para recepgao ( )S ()N
(b) Cadeiras para a espera ( )S ()N
(c) Escrivaninha e cadeiras para os consultérios ( )S ()N
(d) Mesa de exames ( )S ()N
(e) Duas balangas: uma para bebé com capacidade até 15 kg, e outra para pacientes

maiores, com medida de estatura acoplada ( )S ()N
(f) Régua para medir estatura de bebés ( )S ()N
(g) Fita métrica ( )S ()N
(h) Estetoscépio ( )S ()N
(i) Material necessario para realizagao de testes psicométricos ( )S (N

Rotinas de funcionamento e atendimento
(a) O Ambulatdrio tem Rotinas de Funcionamento e Atendimento escritas
()S ()N
(b) Possui horario estabelecido para os profissionais, de pelo menos dois turnos por
semana para cada profissional da equipe, nos dias uteis ( )S ()N
(c) Especifica no minimo um dos turnos por semana para reunides da equipe multidis-
ciplinar ( )S ()N
(d) Possui escala de plantdo de sobreaviso, para urgéncia de atendimento de algum
caso suspeito ( )S (N
(e) Possui procedimento estabelecido de busca ativa com acionamento imediato,



quando algum caso suspeito é detectado no Laboratério ( )S ( )N
(f) Possui um prontuario para cada paciente com as informagdes completas do quadro

clinico e sua evolugao ( )S ( )N
(g) As informacdes do prontuario estdo devidamente escritas, de forma clara e precisa,

datadas e assinadas pelo profissional responsavel pelo atendimento ( )S ( )N
(h) Os prontuarios estao devidamente ordenados no Servigo de Arquivo Médico

()S ()N

F — Atendimento de Fenilcetonuria

(a) Aequipe multidisciplinar para a primeira Orientacdo Multidisciplinar a pacientes com
Fenilcetonuria € composta de médico pediatra, nutricionista, psicélogo e assistente
social ( )S ( )N

(b) O protocolo deste atendimento compreende orientagao sobre o diagndstico, terapéu-
tica, orientagao nutricional e aconselhamento genético especifico para a patologia
quanto ao risco de recorréncia ( )S ( )N

(c) Aequipe multidisciplinar esta ciente de que a continuidade do atendimento devera
seguir o Protocolo e Diretrizes Terapéuticas para Tratamento da Fenilcetonuria

()S ()N

G — Atendimento de Hipotireoidismo Congénito
(a) A equipe multidisciplinar para a primeira Orientagao Multidisciplinar a pacientes
com Hipotireoidismo Congénito € composta de médico endocrinologista, psicélogo
e assistente social ( )S ( )N
(b) O protocolo deste atendimento compreende orientagao sobre o diagndstico, terapéu-
tica, orientagao nutricional e aconselhamento genético especifico para a patologia
quanto ao risco de recorréncia, quando necessario ( )S ( )N
(c) Aequipe multidisciplinar esta ciente de que a continuidade do atendimento devera
seguir o Protocolo e Diretrizes Terapéuticas para Tratamento do Hipotireoidismo
Congénito ( )S ( )N

H — Atendimento de Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias

(a) Aequipe multidisciplinar para a primeira Orientacdo Multidisciplinar a pacientes com
Doencas Falciformes e outras Hemoglobinopatias € composta de médico pediatra,
psicologo e assistente social ( )S ( )N

(b) O protocolo deste atendimento compreende orientagéo sobre o diagndstico, tera-
péutica e aconselhamento genético especifico para a patologia quanto ao risco de
recorréncia ( )S ( )N

(c) Aequipe multidisciplinar esta ciente de que a continuidade do atendimento devera
seguir o Protocolo e Diretrizes Terapéuticas para Tratamento de Doengas Falcifor-
mes e outras Hemoglobinopatias, no Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal
ou em outro servigo (Hemocentro, por exemplo), conforme acordo operacional

()S ()N

| — Atendimento de Fibrose Cistica
(a) Aequipe multidisciplinar para a primeira Orientacéo Multidisciplinar a pacientes com
Fibrose Cistica € composta de médico pediatra, psicélogo e assistente social
( )S ()N
(b) O protocolo deste atendimento compreende orientagéo sobre o diagndstico, tera-
péutica e aconselhamento genético especifico para a patologia quanto ao risco de
recorréncia ( )S ( )N
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(c) Aequipe multidisciplinar esta ciente de que a continuidade do atendimento devera
seguir o Protocolo e Diretrizes Terapéuticas para Tratamento de Fibrose Cistica, no
Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal ou em outro servigo, conforme acordo
operacional ( )S ()N

UF/SRTN n.° Responsavel pelas informagdes data
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SRTN 5 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DOS SERVIGOS DE REFERENCIA EM
TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGAS CONGENITAS

Rede Assistencial Complementar

A — Para SRTN de todos os tipos (I, Il e lll)

(a) A rede tem garantido o atendimento integral e integrado aos pacientes triados no
Servico de Referéncia e garante o acesso dos pacientes a procedimentos nao
disponiveis no Servigo de Referéncia ( )S ( )N

(b) A relagao entre o Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal e as unidades in-
tegrantes da rede assistencial complementar esta devidamente formalizada, em
documento escrito e assinado pelas partes, com a interveniéncia do respectivo

gestor estadual do SUS (anexar) ( )S ()N
(c) No documento especificado acima, esta claramente expresso o tipo de assisténcia
complementar a ser prestada ( )S ( )N

(d) No documento especificado acima, esta claramente expresso a concordancia do
servico complementar em receber os pacientes referenciados pelo Servico de Re-
feréncia em Triagem Neonatal ( )S ( )N

(e) No documento especificado acima, esta claramente expresso a declaragao do ser-
vico complementar de que prestara os servicos pelo SUS e que os mesmos nao
acarretarao 6nus de qualquer espécie ao paciente e/ou a seus familiares

() ()N

B — Para SRTN tipo Il — Servigo Ambulatorial Especializado em Doengas Falciformes (DF)
e Hemoglobinopatias (Hbpatias)

(a) Este servigo dispde de uma equipe minima composta de um hematologista pedia-
trico e um hematologista de adulto, ambos com titulo de especialista (anexar)

( )S ()N

(b) Arelagao entre o Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal e a Rede Hospitalar

de retaguarda credenciada para o atendimento emergencial, internamento e UTI

para pacientes portadores de Doencgas Falciformes e Hemoglobinopatias esta

devidamente formalizada em documento escrito e assinado pelas partes, com a

interveniéncia do respectivo gestor estadual do SUS (anexar) ( )S ( )N
(c) O Hospital de Referéncia é um Hospital Geral/Especializado, com UTI infantil e de
adulto, servico de emergéncia e internagao ( )S ( )N

C — Para SRTN tipo Il — Servigo Ambulatorial Especializado em Fibrose Cistica (FC)

(a) Este servigo dispbe de uma equipe minima composta de um pneumologista pedia-
trico e um pneumologista de adulto, ambos com titulo de especialista, além de um
fisioterapeuta e servigo de radiologia ( )S ( )N

(b) Arelagao entre o Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal e a Rede Hospitalar
de retaguarda credenciada para o atendimento emergencial, internamento e UTI
para pacientes portadores de Fibrose Cistica (FC) esta devidamente formalizada
em documento escrito e assinado pelas partes, com a interveniéncia do respectivo

gestor estadual do SUS (anexar) ( )S ( )N

(c) O Hospital de Referéncia € um Hospital Geral/Especializado, com UTI infantil e de

adulto, servico de emergéncia e internacao ( )S ( )N

....................................................................................................... Y S
UF/SRTN n.° Responsavel pelas informacdes data



SRTN 6 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DOS SERVICOS DE REFERENCIA EM

TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGAS CONGENITAS

Sistema de Registro de Informagoes Automatizado

A — Laboratério Especializado/Laboratério de Biologia Molecular

114

A1 — Funcionalidades do sistema
O Laboratério Especializado do Servigo de Referéncia (préprio ou terceirizado),
assim como o Laboratério de Biologia Molecular dispéem de um sistema informa-
tizado que:

(a) Controla as atividades do Servigo ( )S ()N
(b) Permite a rastreabilidade das amostras e suas informacdes ()S ()N
(c) Faz aidentificagdo univoca de cada amostra recebida, com a data de recebimento,

origem e os resultados finais ()S ()N

(d) Aidentificagdo da amostra inclui nome, data e hora de nascimento, data e hora da
coleta, se o paciente € prematuro e se recebeu transfusdo de sangue

( )S ()N

(e) Os dados do item acima sao utilizados como apoio a deciséo na rotina do Labora-

tério e na emissao dos laudos ( )S ()N
(f) Encaminha ordenadamente as amostras a area técnica, mantendo relagédo com a
identificagcao original ( )S ()N

(9) Registra de forma segura e univoca os resultados dos testes de cada amostra
()S ()N
(h) Registra os resultados finais sob senha, identificando o responsavel técnico pela
liberagdo dos mesmos ( )S ()N
(i) Identifica automaticamente os casos que deverao ser reconvocados ( )S ( )N
(j) Recebe da area técnica e disponibiliza automaticamente os resultados dos exames

realizados, de forma a evitar erros de transcrigao ( )S ()N
(k) Emite laudos automaticamente por computador, disponibilizando-os em formularios
impressos e/ou internet ( )S ()N
() Emite resultados individuais automaticamente, para serem entregues aos respon-
saveis pelo recém-nascido ()S ()N
(m) Emite automaticamente a relagdo de exames processados, para cada remessa
feita pelo Posto de Coleta, contendo os resultados obtidos ()S ()N
(n) Emite relagdo de amostras que devem ser colhidas novamente, para cada remessa
feita pelo Posto de Coleta ( )S ()N
(o) Emite todos os controles quantitativos de amostras processadas automaticamente
(anexar modelo) ( )S ()N
(p) Possuiregistro da disponibilizagao rapida dos resultados, no maximo em cinco dias
uteis apos o recebimento da amostra ()S ()N
(q) Possui registro da remessa de resultados a rede de coleta de forma segura e au-
ditavel ()S ()N

(r) Possui mecanismo de Busca Ativa, fazendo o controle quantitativo e qualitativo,
até o diagnastico final:

e Do retorno dos casos reconvocados ( )S ()N
e Do retorno dos casos com coleta inadequada ()S ()N
(s) Possui registro de atualizagao dos cadastros de Casos Positivos de cada uma das
patologias detectadas ()S ()N
(t) Tem documentada a estrutura do banco de dados (anexar) ( )S ()N

(u) Tem documentado o fluxograma que indica o uso de programas e arquivos (anexar)

()S ()N



A2 — Equipamentos e seguranga

(a) Dispde de um servidor central que armazena os dados ( )S ( )N

(b) Dispbe de um servidor de reserva, de capacidade similar a do servidor principal, com
imagem do disco do servidor central, de forma a poder assumir o processamento
em 15 minutos apds a falha do servidor principal ( )S ( )N

(c) Dispde de estacgdes de trabalho individuais em numero adequado, instaladas nos
postos de trabalho do Laboratério, como: Registro, Area Técnica, Impresséo e
Remessa de Resultados, Atendimento de Reconvocados, etc. ( )S ( )N

(d) Possui facilidade de comunicagao de dados :
e Conexao das estagdes de trabalho em rede local, para compartilhamento de
programas e dados ( )S ( )N
e Conexao a internet por transmissao em banda larga ( )S ( )N

(e) Os servidores de dados, principal e reserva estao instalados em local isolado, de
acesso restrito, em ambiente com temperatura constante em torno de 25°C e livre
de poeira ( )S ( )N
(f) Todos os equipamentos recebem alimentacao elétrica com tensao e frequéncia
constantes, sendo todos conectados a um circuito terra, comum e especifico a

todos eles ( )S ( )N
(g) Os servidores sao alimentados por uma fonte de energia sem interrupgéo, com
bateria de capacidade de 15 minutos apds a falha de energia ( )S ( )N
(h) Mantém no local, cépias diarias dos arquivos e programas instalados
( )S ()N
(i) Mantém em armazenamento externo, copias semanais dos mesmos arquivos e
programas ( )S ( )N
(j) Possui arquivos de dados dos exames realizados, para efeito de rastreamento e
estatisticas, pelo periodo minimo de cinco anos ( )S ( )N
(k) Possui um operador técnico de nivel médio que é capaz de:
e Operar todas as rotinas do sistema ( )S ( )N

e Autorizar e controlar o acesso dos usuarios as rotinas e aos dados do sistema

()S ()N

e Diagnosticar falhas na rede, equipamentos e sistemas operativos, dando o

primeiro atendimento em situa¢gdes anormais ( )S ( )N

e Executar os procedimentos rotineiros de seguranga ( )S ( )N

....................................................................................................... S S
UF/SRTN n.° Responsavel pelas informacdes data
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SRTN 7 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DOS SERVICOS DE REFERENCIA EM

TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGAS CONGENITAS

Sistema de Registro de Informag6es Automatizado

B — Servico de Referéncia

116

B1 —Funcionalidades do Sistema
(a) Controla todas as atividades do Servigo ( )S ()N
(b) Possui mecanismo de Busca Ativa, fazendo o controle quantitativo e qualitativo,
até o diagndstico final:
e Do retorno dos casos reconvocados ( )S ()N
e Do retorno dos casos com coleta inadequada ( )S ()N
(c) Possui registro de atualizagdo e acompanhamento dos Casos Positivos de cada
uma das patologias detectadas, montando um prontuario para cada paciente
()S ()N
(d) Permite a rastreabilidade do acompanhamento de casos suspeitos e positivos e
suas informacgdes ()S ()N
(e) Possuiinterface com a rede de servigos complementares, em termos de solicitagao
de exames, consultas, procedimentos e resultados de exames especificos para
os pacientes positivos, fornecendo e recebendo as informacdes necessarias ao

atendimento ()S ()N
(f) Mantém registro do envio periddico de dados solicitados pela SAS/MS, para com-
posigao do Banco de Dados Nacional de Triagem Neonatal ()S ()N
(g) Permite o envio automatico a SAS/MS dos totais de registros da Busca Ativa de
reconvocados e de amostras inadequadas (anexar modelo) ()S ()N
(h) Tem documentada a estrutura do banco de dados (anexar) ()S ()N

(i) Tem documentado o fluxograma que indica o uso de programas e arquivos (anexar)

()S ()N

B2 — Equipamentos e seguranga
(a) Dispde de um servidor central que armazena os dados ()S ()N
(b) Dispde de um servidor de reserva, de capacidade similar a do servidor principal, com
imagem do disco do servidor central, de forma a poder assumir o processamento
em 15 minutos apos a falha do servidor principal ()S ()N
(c) Dispde de estacdes de trabalho individuais em numero adequado, instaladas nos
varios postos de trabalho, como: Registro, Ambulatério, Atendimento de Reconvo-
cados, etc. ()S ()N
(d) Possui facilidade de comunicagao de dados:
e Conexao das estagdes de trabalho em rede local, para compartilhamento de
programas e dados ()S ()N
e Conexao a internet por transmissao em banda larga ()S ()N
(e) Os servidores de dados, principal e reserva estao instalados em local isolado, de
acesso restrito, em ambiente com temperatura constante em torno de 25°C e livre
de poeira ()S ()N
(f) Todos os equipamentos recebem alimentacao elétrica com tenséo e frequéncia
constantes, sendo todos conectados a um circuito terra, comum e especifico a

todos eles ()S ()N
(g) Os servidores sao alimentados por uma fonte de energia sem interrupgéo, com
bateria de capacidade de 15 minutos apods a falha de energia ()S ()N



(h) Mantém no local, cépias diarias dos arquivos e programas instalados

()S ()N

(i) Mantém em armazenamento externo, copias semanais dos mesmos arquivos e

programas ( )S ( )N
(j) Possuiarquivos de dados dos atendimentos realizados, para efeito de rastreamento

e estatisticas, pelo periodo minimo de cinco anos ( )S ( )N
(k) Possui um operador técnico de nivel médio que é capaz de:

e Operar todas as rotinas do sistema ( )S ( )N

e Autorizar e controlar o acesso dos usuarios as rotinas e aos dados do sistema

()S ()N

e Diagnosticar falhas na rede, equipamentos e sistemas operativos, dando o

primeiro atendimento em situagdes anormais ( )S ( )N

e Executar os procedimentos rotineiros de seguranga ( )S ( )N

....................................................................................................... S S
UF/SRTN n.° Responsavel pelas informacdes data
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SRTN 8 — NormAs PARA CADASTRAMENTO DOS SERVICOS DE REFERENCIA EM
TRIAGEM NEONATAL/ACOMPANHAMENTO E TRATAMENTO DE DOENGAS CONGENITAS

Lista de Documentos do SRTN
Estdo anexadas copias dos seguintes documentos:

A — Titulos/comprovantes de experiéncia dos profissionais
1) Comprovante do responsavel técnico do Laboratério Especializado, com experiéncia
minima de dois anos em triagem neonatal, declarada e comprovada por ele
()S ()N
2) Comprovante do responsavel técnico pelo Laboratério de Biologia Molecular devi-
damente habilitado nesta area ()S ()N
3) Comprovante de capacitagéo técnica em “Aconselhamento Genético especifico para
Triagem Neonatal”, de pelo menos um dos profissionais da equipe do ambulatério
especializado ( )S ( )N
4) Titulo de especialista do hematologista pediatrico e do hematologista de adulto do
Servigco Ambulatorial Especializado em Doengas Falciformes (DF) e Hemoglobino-
patias (Hbpatias) ( ) Esta na Fase | ()S ()N

B — Copia dos documentos de formalizagdo de vinculos com os servigos terceirizados
5) Contrato/convénio celebrado com SRTN, contendo as garantias de realizagao de
todos os exames de triagem preconizados na Fase de Implantagédo em que o estado
esteja habilitado e o fiel cumprimento de todas as normas e critérios estabelecidos
pela presente Portaria () Nao é terceirizado ()S ()N
6) Contrato/convénio com outro Laboratério de Biologia Molecular, no caso do Labora-
tério Especializado nao ser capaz de realizar estes exames ( ) N&o é terceirizado

()S ()N

C — Copia dos documentos de formalizagdo de vinculos com os servigos da Rede Com-
plementar
7) Acordo operacional do Ambulatério Multidisciplinar Especializado com outros
servigos para o acompanhamento/tratamento das Doencas Falciformes, outras
Hemoglobinopatias e/ou Fibrose Cistica ()S ()N
8) Vinculo entre o Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal e as unidades inte-
grantes da rede assistencial complementar, em documento escrito e assinado pelas
partes, com a interveniéncia do respectivo gestor estadual do SUS ( )S ( )N
9) Vinculo entre o Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal e a Rede Hospitalar de
retaguarda credenciada para o atendimento emergencial, internamento e UTI para
pacientes portadores de Doencgas Falciformes, Hemoglobinopatias, em documento
escrito e assinado pelas partes, com a interveniéncia do respectivo gestor estadual
do SUS ()S ()N
10) Vinculo entre o Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal e a Rede Hospitalar de
retaguarda credenciada para o atendimento emergencial, internamento e UTI para
pacientes portadores de Fibrose Cistica (FC), em documento escrito e assinado
pelas partes, com a interveniéncia do respectivo gestor estadual do SUS

()S ()N

D — Outros
11) Relagéo de cadastramento de todos os Postos de Coleta do estado, de municipios
em gestao plena ou ndo, segundo o modelo, que os vincula a cada SRTN

()S ()N
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12) Relagao dos exames que realiza no Laboratoério Especializado (de acordo com o
tipo), equipamentos, técnicas utilizadas, valor normal de referéncia e critérios de

corte ( )S ( )N
13) Licenga de Funcionamento do Laboratério Especializado, emitida pela Fiscalizagao
Sanitaria da Secretaria de Saude do Estado ( )S ( )N
14) Certificagdo de Controle de Qualidade Internacional em Triagem Neonatal, devida-
mente atualizado ( )S ( )N
15) Fluxo de atividades no Laboratério: do recebimento da amostra até o envio de
resultados ( )S ( )N
16) Licenga de Funcionamento do Ambulatério Multidisciplinar Especializado, emitida
pela Fiscalizagdo Sanitaria da Secretaria de Saude do Estado ( )S ( )N
17) Modelo de emissdo automatica de todos os controles quantitativos de amostras
processadas no Laboratério Especializado (Sist-LAB) ( )S ( )N
18) Documentacgéao da estrutura do banco de dados do Sistema do Laboratério Espe-
cializado (Sist-LAB) ( )S ( )N
19) Documentagao do fluxograma que indica o uso de programas e arquivos do Sistema
do Laboratério Especializado (Sist-LAB) ( )S ( )N

20) Modelo de envio automatico a SAS/MS dos totais de registros da Busca Ativa de
reconvocados, de amostras inadequadas e de casos positivos confirmados feitos
pelo Sistema do Servigo de Referéncia (Sist-LAB) ( )S ( )N

21) Documentacéo da estrutura do banco de dados do Sistema do Servigo de Refe-
réncia (Sist-SRTN) ( )S ( )N

22) Documentagao do fluxograma que indica o uso de programas e arquivos do Sistema
do Servigo de Referéncia (Sist-SRTN) ( )S ( )N

Relatério de Avaliagdao e Acompanhamento/Auditorias

(a) Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal credenciados estao cientes de
que sao obrigados a seguir as instrugdes contidas no Manual de Normas Técnicas
e Rotinas Operacionais do PNTN, assim como os Protocolos Clinicos e Diretrizes
Terapéuticas, em suas versdes mais recentes ( )S ( )N
(b) Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal credenciados estao cientes de
que sao obrigados a enviar mensalmente para o Grupo Técnico de Assessoria em
Triagem Neonatal do Ministério da Saude o Relatério de Avaliagédo e Acompanha-
mento ( )S ( )N
(c) Os Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal credenciados estao cientes de que
a falha no envio dos referidos relatérios por um periodo de até trés meses resultara

no descredenciamento automatico e consequente interrupgdo nos pagamentos
()S ()N
(d) Da mesma forma, esta ciente de que o ndo cumprimento dos itens listados neste
documento, verificado em visitas de auditorias periddicas, resultara no descreden-
ciamento automatico e consequente interrupgdo nos pagamentos ( )S ( )N

UF/SRTN n.° Responsavel pelas informacdes data
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12 CODIGOS DE PROCEDIMENTOS E MEDICAMENTOS

FORMA DE
cODIGOS PROCEDIMENTOS VALORRS | ~oBbANCA
07.051.03-4 | Coleta de Sangue para Triagem Neonatal 0,50 BPA
11.201.01-0 | Fase | — Dosagem de Fenilalanina e TSH ou T4 11,00 BPA
11.202.01-7 Fage Il — Dosagem de F_enllalanlna e TSH ou T4 e Deteccéo de 19,00 BPA
Variantes de Hemoglobina
11.203.01.3 E:)se Il — Dosagem de Tripsina Imunorreativa (Fibrose Cisti- 5.00 BPA
11.211.01-6 Conltrole e Diagnéstico Tardio da Fenilcetonuria — Dosagem de 5,00 BPA
Fenilalanina
Controle e Diagnéstico Tardio do Hipotireoidismo Congénito
1.211.02-4 | Dosagem no Soro de TSH e T4 Livre 12,00 BPA
11.211.03-2 Dlagnostlco Tardio dgs Hemoglobinopatias — Detecg¢ao de Va- 8,00 BPA
riantes da Hemoglobina
11.211.04-0 II_)etecg:a}o Molecular de Mutagéo das Hemoglobinopatias (Con- 60,00 APAC
firmatorio)
11.211.05-9 | Detecgdo Molecular para Fibrose Cistica (Confirmatério) 60,00 APAC
38.071.01-0 Acompanhamt_ento po!' Equipe Multldlsglpllnar em SRTN a Pa- 2500 APAC
cientes com Diagnéstico de Fenilcetonuria
38.071.02-9 Acompanhamgnto ’po!' Eque_ Mu_lhd@qphnar em :SRTN a Pa- 2500 APAC
cientes com Diagnéstico de Hipotireoidismo Congénito
Acompanhamento por Equipe Multidisciplinar em SRTN a
38.071.03-7 | Pacientes com Diagnéstico de Doengas Falciformes e Outras 25,00 APAC
Hemoglobinopatias
38.071.04-5 Acompanhamgnto por Eque_ Multldls’mpllnar em SRTN a Pa- 2500 APAC
cientes com Diagnostico de Fibrose Cistica

Obs.: Teste dp Triagem Neonatal para Diagndstico de Hipotireoidismo Congénito e Fenil-
cetonuria (CODIGO 11.052.11-2) — foi extinto com a criagcdo do PNTN.

CcODIGOS MEDICAMENTOS

36.131.02 ENZ. PANCREATICAS — MICROG. C/LIB. ENT. 4000 UI LIP — cap
36.131.03 ENZ. PANCREATICAS — MICROG. C/LIB. ENT. 4500 UI LIP — cap
36.131.04 ENZ. PANCREATICAS — MICROG. C/LIB. ENT. 8000 UI LIP — cap
36.131.05 ENZ. PANCREATICAS — MICROG. C/LIB. ENT. 12000 UI LIP — cap
36.131.06 ENZ. PANCREATICAS — MICROG. C/LIB. ENT. 18000 UI LIP — cap
36.131.07 ENZ. PANCREATICAS — MICROG. C/LIB. ENT. 20000 UI LIP — cap
36.321.01 LEVOTIROXINA SODICA — 25 MCG — POR COMPRIMIDO
36.321.02 LEVOTIROXINA SODICA — 50 MCG — POR COMPRIMIDO
36.321.03 LEVOTIROXINA SODICA — 100 MCG — POR COMPRIMIDO
36.321.04 LEVOTIROXINA SODICA — 150 MCG — POR COMPRIMIDO
36.331.01 HIDROXIUREIA — 500 MG — POR CAPSULA

36.341.01 COMPL. ALIM. FENILCETONURICOS POR PAC/GR (< 1ANO)
36.341.02 COMPL. ALIM. FENILCETONURICOS POR PAC/GR (> 1 ANO)
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14 ENDEREGOS ELETRONICOS DE INTERESSE

1 Ministério da Saude
http://portal.saude.gov.br/saude/

2 Portarias publicadas relacionadas com o PNTN
Secretaria de Atengao a Saude
http://dtr2001.saude.gov.br/sas/
= No canto esquerdo inferior da tela, localize a portaria desejada utilizando as
seguintes referéncias: a sigla de origem (SAS, GM, Derac, SE/SAS ou SPS/
SAS) e 0 ano de publicagao (1998 a 2004).
= Escolha o més de sua publicagéao.
= A seguir, acesse a portaria desejada clicando no seu numero.
GM 2001 junho
v' PT 822 — Criacao do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)
GM 2001 agosto
v" PT 1.411 - Criacdo do Dia Nacional da Fibrose Cistica
GM 2001 setembro
v' PT 1.658 — Prorroga prazo para habilitacao dos estados (PT 822)
GM 2002 junho
v' PT 1.069 — Define mecanismos de acesso dos pacientes detectados no PNTN
ao tratamento
v PT 1.146 — Altera recursos da PT SAS 194 para medicamentos excepcionais
(Alzheimer e PNTN)
SE/SAS 2001 novembro
v' PT 81 - Define cobertura de despesas adicionais (Fases II e III) por FAEC
SAS 2001 junho
v PT 189 — Cria 0 Grupo Técnico de Assessoria em Triagem Neonatal (GTATN/MS)
€ nomeia seus integrantes
v' PT 223 — Cria cddigos novos na tabela SIA/SUS para pagamento dos procedi-
mentos da Triagem Neonatal para os SRTN e extingue cddigos existentes
SAS 2001 julho
v PT 263 — Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Fibrose Cistica (enzimas
pancreaticas)
SAS 2001 agosto
v' PT 354 — Habilitacao (Fase III) do PR no PNTN
SAS 2001 setembro
v' PT 384 — Prorrogacao da competéncia para utilizacao dos codigos extintos na
Portaria SAS 223
v' PT 386 — Habilitacao (Fase II) de um SRTN de MG no PNTN
v' PT 387 — Habilitacao (Fase II) de um SRTN de GO no PNTN
v' PT 388 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN de MS no PNTN
SAS 2001 outubro
PT 428 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN do CE
PT 429 — Habilitacao (Fase II) de um SRTN da BA
PT 435 — Habilitacao (Fase II) de um SRTN de SC
PT 436 — Habilitacao (Fase II) de um SRTN do ES
PT 438 — Habilitacao (Fase II) de um SRTN do RS
PT 439 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN de AL
PT 440 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN do MA
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3 Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do PNTN
http:

PT 441 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN do AM
PT 442 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN do PA
PT 451 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN de SE
PT 452 — Habilitacao (Fase II) de um SRTN de PE
PT 453 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN da PB
PT 454 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN do TO
PT 455 — Habilitacdo (Fase II) de trés SRTNs de SP
PT 490 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN do DF
PT 491 — Habilitacao (Fase II) de dois SRTNs do RJ
PT 492 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN do AC
SAS 2001 novembro

v' PT 512 — Habilitagao (Fase I) de um SRTN do MT

v' PT 513 — Habilitacao (Fase II) de dois SRTN do SP

v' PT 514 — Habilitagao (Fase II) de um SRTN do RJ

v PT 538 — Habilitagao (Fase I) de um SRTN de RO
SAS 2002 setembro

v' PT 625 — Habilitagao (Fase II) de um SRTN de SP

v' PT 634 — Substituicao do SRTN (Fase II) de PE
SAS 2002 outubro

v" PT — Substituicao do SRTN (Fase I) de MT

v' PT — Substituicao do SRTN (Fase I) do AM
SAS 2002 novembro

N N N N N

v PT 847 — Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Fenilcetonuria (férmula

de aminoacidos isenta de fenilalanina)

v PT 848 — Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Hipotireoidismo Con-

génito (levotiroxina sodica)
v" PT 856 — Habilitagao de MS na Fase II do PNTN

v PT 872 — Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para Doenca Falciforme

(hidroxiuréia)
v" PT 892 — Habilitagao do MA na Fase II do PNTN
v' PT 911 — Habilitagao de SC na Fase II do PNTN
v' PT 915 — Habilitacao (Fase I) de um SRTN no RN
SAS 2003 agosto

v PT 231 — Atualizacao da PT 189 da SAS 2001 junho — GTATN/MS

//dtr2001.saude.gov.br/sas/dsra/epntn.htm

4 Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas

http:

5 Modelo de Relatério Mensal e Instrugoes de Preenchimento
http:

//dtr2001.saude.gov.br/sas/dsra/protocolos/index.htm

//dtr2001.saude.gov.br/sas/dsra/informepntn.htm

6 Sociedades

126

v' Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal
http://www.sbtn.org.br

v' Sociedad Latinoamericana de Errores Innatos del Metabolismo y Pesquisa Neonatal

http://www.sleimpn.org
v International Society for Neonatal Screening



http://www.isns-neoscreening.org
v Sociedade Brasileira de Genética Clinica
http://www.sbgclin.org.br

7 Programas Internacionais de Controle de Qualidade em Triagem Neonatal
v' Center for Disease Control (CDC) de Atlanta/USA
http://www.cdc.gov/nceh/dls/newborn_screening.htm

v Programa de Evaluacidon Externa de Calidad (PEEC) da Fundacion Bioquimica Ar-
gentina/AR

http://www.fba.org.ar ou peec-pn@fbpba.org.ar

8 Imprensa Nacional/Diario Oficial — Portarias em geral
http://www.in.gov.br
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A colegéo institucional do Ministério da Satde pode ser acessada
gratuitamente na Biblioteca Virtual do Ministério da Satde:

http://www.saude.gov.br/bvs

O conteudo desta e de outras obras da Editora do Ministério da Satde
pode ser acessado gratuitamente na pagina:

http://www.saude.gov.br/editora
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