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RESUMO ‘ ‘ ABSTRACT

A Carta de Macei¢ foi elaborada com base nas discussdes do
3° Férum SUS da Associacgao Brasileira de Alergia e Imunologia
(ASBAI). O documento destaca os desafios e propostas para
aprimorar a assisténcia a pacientes com doeng¢as imunoalérgicas
no Sistema Unico de Salide (SUS) do Brasil. Tais condigdes, fre-
quentemente cronicas e debilitantes, afetam milhdes de brasileiros
e exigem uma abordagem integrada, desde a atenc¢ao primaria a
saude até a atencao especializada. Foram discutidos a necessi-
dade de aprimorar a gestao de referéncia e contrarreferéncia, a

The Maceié Charter was based on discussions held at the 3rd
Unified Health System Forum (Férum SUS) of the Brazilian
Association of Allergy and Immunology (ASBAI). This document
highlights challenges and proposals to improve care for patients
with immune and allergic diseases within the Brazilian Unified
Health System (SUS). Such conditions, often chronic and
debilitating, affect millions of Brazilians and require an integrated
approach from primary health through to specialty care. The
need for improved management of referrals and counter-referrals,

. Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericérdia de Vitéria - Vitéria, ES, Brasil. ASBAI, Diretora de Politicas de Saude e Membro do Departamento

Cientifico de Asma - Sdo Paulo, SP, Brasil.

2. Universidade Federal do Espirito Santo, Departamento de Pediatria - Vitéria, ES, Brasil. ASBAI, Departamento Cientifico de Alergia na Infancia e na
Adolescéncia e Comisséo de Politicas de Saude - Sdo Paulo, SP, Brasil.

3. Faculdade de Medicina de Ribeirao Preto, Universidade de Sao Paulo, Departamento de Medicina Social - Ribeirao Preto, SP, Brasil. ASBAI, Comissao
de Politicas de Saude e Departamento Cientifico de Asma - Sdo Paulo, SP, Brasil.

4. Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Departamento de Medicina Interna - Rio de Janeiro, RJ, Brasil. ASBAI, Comissao de Politicas de Saude e
Departamento Cientifico de Imunobioldgicos - Sdo Paulo, SP, Brasil.

5. Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro, Curso de Pés-graduagao em Alergia e Imunologia - Rio de Janeiro, RJ, Brasil. ASBAI, Comissao de
Politicas de Saude - Sao Paulo, SP, Brasil.

6. Faculdade de Medicina de Petrépolis, Curso de Especializagdo em Alergia e Imunologia - Petrépolis, RJ, Brasil. ASBAI, Comissao de Politicas de Saude
e Departamento Cientifico de alergia Alimentar - Sdo Paulo, SP, Brasil.

7. Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Pampa - Uruguaiana, RS, Brasil. ASBAI, Comisséao de Politicas de Saude e Comissao de Biodiversidade
- Sao Paulo, SP, Brasil.

8. Hospital de Base, Departamento de Pediatria - Brasilia, DF, Brasil. ASBAI, Comissao de Politicas de Saude e Departamento Cientifico de Imunobiolégicos
- Sao Paulo, SP, Brasil.

9. Escola de Medicina e Cirurgia da UFRJ. Disciplina de Alergia e Imunologia - Rio de Janeiro, RJ, Brasil. ASBAI, Comissao de Politicas de Saude e
Departamento Cientifico de Imunobioldgicos - Sdo Paulo, SP, Brasil.

10. Universidade do Vale do ltajai - Itajai, SC, Brasil. ASBAI, Comissao de Politicas de Saude - Sao Paulo, SP, Brasil.

11. Complexo Hospitalar Edmundo Vasconcelos, Servigo de Alergia e Imunologia Clinica. ABRASP, Departamento de Alergia - Sdo Paulo, SP, Brasil. ASBAI,
Comisséao de Politicas de Saude e Comissao de Honorarios e Exercicio Profissional - Sao Paulo, SP, Brasil.

12. Hospital Universitario Pedro Ernesto - HUPE-UERJ, Imunologia - Rio de Janeiro, RJ, Brasil. ASBAI, Presidente biénio 2023-2024 - Sao Paulo, SP,

Brasil.

Submetido em: 16/03/2024, aceito em: 20/03/2024.
Arq Asma Alerg Imunol. 2024,8(1):3-9.

http://dx.doi.org/10.5935/2526-5393.20230068



4 Arg Asma Alerg Imunol — Vol. 8, N° 1, 2024

Assisténcia aos pacientes com doengas imunoalérgicas no SUS - Carta de Maceio — Serpa FS et al.

urgéncia na superacao da caréncia de especialistas e o desafio
representado pelo limitado acesso tanto a diagndstico quanto a
tratamento adequados. As doengas raras, incluindo os erros inatos
da imunidade (Ell), apresentam um desafio adicional, exigindo
acesso a tecnologias de alto custo para diagndstico e tratamento e
cuidado multidisciplinar. Do férum emergiram propostas como o fi-
nanciamento adequado da saude, o fortalecimento do diagnostico
precoce, a gestdo integrada de cuidados, a educagao continuada
dos profissionais de saude e a implementagao de telemedicina.
Essas agdes visam um sistema de saude mais inclusivo, eficiente
e humanizado, atendendo as necessidades dos pacientes com
doengas imunoalérgicas.

Descritores: Alergia e imunologia, Sistema Unico de Salide,
politica de salde, doengas raras.

the urgency of overcoming the shortage of specialists, and the
challenge represented by limited access to proper diagnosis and
treatment alike were discussed. Rare diseases, including inborn
errors of immunity (IEl), pose an additional challenge, requiring
access to high-cost technologies for diagnosis and treatment as
well as multidisciplinary care. Several proposals emerged from the
Forum, such as securing sufficient funding for health, strengthening
early diagnosis, integrating management, continuing education for
health professionals, and implementation of telemedicine. These
proposed interventions seek a more inclusive, efficient, and
humanized healthcare system which meets the needs of patients
with immune and allergic diseases.

Keywords: Allergy and immunology, Unified Health System,
health policy, rare diseases.

Introducéo

A saude publica no Brasil enfrenta desafios sig-
nificativos na assisténcia a pacientes com doencas
imunoalérgicas, condicbes na maioria das vezes
crénicas, que afetam milhdes de brasileiros e deman-
dam uma abordagem integrada e eficaz no Sistema
Unico de Saude (SUS). A assisténcia aos pacientes
com doengas imunoalérgicas deve contemplar desde
doengas muito prevalentes na popula¢do, como rinite
e asma, até doencas raras e complexas classificadas
como erros inatos da imunidade (EIl). As demandas
assistenciais dessas doencgas requerem acesso ao
especialista, garantia de retornos pela cronicidade
e atendimento por equipes multiprofissionais. Além
disso, 0 acesso as tecnologias relacionadas ao diag-
néstico e tratamento medicamentoso dessas doengas
muitas vezes nao estao disponiveis no SUS.

Frente ao cenario atual de assisténcia a estes pa-
cientes no Brasil, a Associagéo Brasileira de Alergia
e Imunologia (ASBAI) vem ao longo dos ultimos anos
trazendo essa discussdo para os especialistas e,
desde 2021, realiza um férum anual, buscando trazer
propostas para melhorar a assisténcia aos brasileiros
que sofrem com essas condi¢des crbnicas, muitas
vezes debilitantes que geram custos para as familias
e todo o sistema de saude se ndo abordadas da for-
ma adequada’®. Assim, o 3° Férum SUS da ASBAI,
realizado em 17 de novembro de 2023 em Maceio,
Alagoas, representou um momento crucial para o
dialogo e proposicdo de melhorias nas politicas de
saulde e na pratica clinica relacionadas a essas do-
encas, abordando as questdes chave, envolvendo a
atencao integral e continuada a saude dos pacientes,
da atencgdo primaria a saude (APS) a atengao espe-
cializada (Figura 1).

3° Férum SUS da ASBAI

Abertura
Fabio Chigres Kuschnir (Presidente da ASBAI)

Modulo 1 — Atencao Primaria a Saude
Moderadora: Norma de Paula Motta Rubini (ASBAI)

— Doengas Imunoalérgicas na APS
Luane Marques de Mello (ASBAI)

— Doengas Imunoalérgicas na APS na visao do gestor
Katia Betina Rios Silveira (Conselho dos Secretarios
Municipais de Saude - COSEMS Alagoas)

Modulo 2 — Atencédo Especializada
Moderador: Eduardo Costa de Freitas Silva (ASBAI)

— Alergia e Imunologia na atencéo especializada: a
realidade brasileira — Faradiba Sarquis Serpa (ASBAI)

— Rede de Atengao a Saude: é possivel expandir o
acesso aos procedimentos em Alergia e Imunologia?
Emanuel Sarinho (ASBAI)

— A especialidade de Imunologia no contexto das
Politicas de Saude para Doengas Raras
Natan Monsores de Sa (Ministério da Saude -
Coordenacao Geral de Doencas Raras)

Figura 1
Programacéao do 3° Férum SUS da ASBAI

Doencas imunoalérgicas na atencao primaria a
saude

A atencéo primaria a saude (APS) representa a
porta de entrada preferencial para pacientes com
doengas imunoalérgicas no SUS. Estudos, como o
conduzido por Gusso em 2009, ja apontavam para a
alta prevaléncia de asma e rinite alérgica, situando-
as entre os problemas mais frequentes enfrentados
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pela APS em vérios locais no Brasil®. Essa realidade
ainda se mantém, como mostram dados recentemen-
te publicados sobre a carga global da asma em 204
paises, mostrando o Brasil como o 4° pais com maior
incidéncia de asma, ficando atras apenas da india,
China e dos Estados Unidos’.

A abordagem das condi¢des imunoalérgicas na
APS pode colaborar para a modificagao desta realida-
de, necessitando nao sé de manejo qualificado, mas
recursos adequados e suficientes para o diagndstico,
tratamento e acompanhamento longitudinal.

Nesse contexto, as linhas de cuidado, desenvol-
vidas sob a perspectiva do cenario atual da saude
publica brasileira que propde a APS como corde-
nadora das Redes de Atengcdo a Saude (RAS) e
coordenadora da atencéo a saude, vém sistematizar
os fluxos assistenciais, favorecendo a qualidade do
cuidado aos pacientes com doencas cronicas®. Na
Figura 2 estao relacionadas as linhas de cuidado para
diferentes doencas elaboradas e disponiveis no mo-
mento, sendo a asma a unica doenga imunoalérgica
contemplada®. Entretanto, existem duvidas se esta
linha de cuidado vem sendo implementada e se tem
conseguido alcangar os propdsitos de organizar e
melhorar a assisténcia por meio da organiza¢do dos
recursos e da comunicagao entre as equipes, servicos
e usuarios nas RAS. Considerando que é comum a
coexisténcia de varias manifestagbes alérgicas em
um mesmo individuo, talvez fosse mais adequado
a implementagcéo de uma linha de cuidado para a
pessoa alérgica.

A discrepancia entre a necessidade de recursos e
sua disponibilidade culmina em problemas financeiros
e logisticos na APS. A discussao sobre o financia-
mento da saude destaca a insuficiéncia dos recursos
diante da crescente demanda por assisténcia farma-
céutica e testes diagndsticos, um cenario que desafia
a sustentabilidade e a eficiéncia do SUS na resposta
as necessidades dos pacientes®.

Para melhorar a assisténcia das doencas imunoa-
Iérgicas na APS, é essencial discutir o financiamento
da saude. Além disso, fortalecer o diagndstico precoce
e a gestdo integrada de cuidados, promovendo par-
cerias efetivas entre os diferentes niveis de atencéo
a saude. A implementacao de praticas baseadas em
evidéncias, o aumento do acesso a medicamentos
essenciais e a educagéo continuada dos profissionais
de saude s@o medidas fundamentais. A utilizagao da
telemedicina também pode servir como um valioso re-
curso de suporte, especialmente em regides carentes
de especialistas. Acreditamos que agdes como essas

resultarao em melhor controle das doencgas imunoa-
lérgicas, bem como na redugéo de internagdes por
condicdes sensiveis a atengéo primaria (ICSPA)10. A
instituicdo de uma parceria APS/SUS com a ASBAI,
por meio de suas regionais, poderia contribuir para
organizar e realizar atividades de educacao continu-
ada presenciais e via telessaude.

Alergia e Imunologia na atencao especializada

A transicao do cuidado da APS para a atengéo
especializada em Alergia e Imunologia enfrenta de-
safios significativos. A dimens&o geografica do Brasil,
a caréncia de especialistas e a limitacdo no acesso a
procedimentos diagnosticos e terapéuticos sao barrei-
ras consideraveis. Apesar dos avangos em algumas
areas, a desigualdade na distribuicdo de servigos
especializados pelo pais perpetua as dificuldades no
manejo adequado destas doencas*5.

E imperativo desenvolver politicas de satde que
incentivem a formagéao e distribuicdo equitativa de

Acidente Vascular Cerebral (AVC) no adulto
Asma

Céancer de mama

Depressao no adulto

Diabetes Mellitus tipo 2 (primeira versao)
Doencga Pulmonar Obstrutiva Cronica (DPOC)
Doenca Renal Cronica (DRC) em adultos

Dor lombar

Dor toracica

Hepatites virais

Hipertensao Arterial Sistémica (HAS) no adulto
HIV/AIDS no adulto

Infarto Agudo do Miocardio (IAM)

Insuficiéncia cardiaca (IC) no adulto
Obesidade no adulto

Pessoas com deméncia

Puericultura e Hebicultura

Tabagismo

Transtornos de ansiedade no adulto
Transtornos por uso de alcool no adulto
Transtorno do Espectro Autista (TEA) na crianga
Sindrome de infecgao congénita pelo virus Zika (SCZ)

Figura 2

Linhas de cuidado da atencéo primaria a saude
Fonte: Ministério da Saudes.
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especialistas em Alergia e Imunologia. A ampliagao
do acesso a diagnésticos avancados e tratamen-
tos, incluindo terapias bioldgicas e imunoterapias,
€ essencial para oferecer cuidados especializados
de qualidade. Investimentos em pesquisa e desen-
volvimento de tecnologias também s@o necessarios
para adaptar as inovagdes cientificas as realidades
do SUS. Além disso, para expansao do acesso aos
servicos especializados € necessaria uma gestao
eficiente que contemple a regulacao da referéncia e
contrarreferéncia’’.

Atencao aos pacientes com doencas raras

O manejo de doengas raras, incluindo os erros
inatos da imunidade, apresenta-se como um grande
desafio dentro do SUS. O diagndstico é frequente-
mente complexo e demorado, agravado pela falta
de conhecimento especifico entre os profissionais
de saude e pela escassez de recursos diagndsticos
especializados.

Em 2014, o Ministério da Saude instituiu a Politica
Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencgas Raras e aprovou as Diretrizes para Atencdo
Integral as Pessoas com Doengas Raras no &mbito do
Sistema Unico de Satide (SUS) por meio da Portaria
GM/MS n° 199, de 30 de janeiro de 2014 (consolidada
no Anexo XXXVIII da Portaria de Consolidagao N° 2,
de 28 de setembro de 2017)12.13,

A politica tem abrangéncia transversal na RAS e
como objetivo reduzir a mortalidade, contribuir para
a reducé@o da morbimortalidade e das manifestagdes
secundarias, e oportunizar a melhoria da qualidade
de vida das pessoas por meio de a¢des de promocao,
prevencao, deteccédo precoce, tratamento oportuno,
reducdo de incapacidade e cuidados paliativos'.

Até o momento, estao habilitados pelo Ministério
da Saude, 31 servigos de referéncia ou de atencao
a pacientes com doencas raras. Entretanto, esses
servigos estdo localizados em apenas 13 Estados
do Brasil, a maioria na regidao Sudeste, e poucos
atendem pacientes com EII'5 (Tabela 1).

Frente a este cenario, faz-se necessario estimular
0s servigos que atendem pacientes com Ell a solici-
tarem sua habilitagdo como servico de referéncia ou
de atencao em doencas raras.

A implementagéo de programas de triagem neo-
natal e 0 acesso a tratamentos inovadores e persona-
lizados, garantindo um cuidado mais efetivo e huma-
nizado, também sao medidas aguardadas. Cuidados

multidisciplinares e acompanhamento continuado
sao essenciais para garantir melhores progndsticos
a estes pacientes, criando a necessidade de uma
rede de suporte integrada e acessivel. Além disto, a
capacitagao dos profissionais de saude da atencéo
primaria e especializada, e o fortalecimento das po-
liticas publicas especificas para estas condi¢cdes séo
providéncias que se impdem a medida que o acesso
a estes servicos sao garantidos.

Recomendacodes

Do férum emergiram recomendagdes estratégicas
para a melhoria da assisténcia a pacientes com doen-
¢as imunoalérgicas no ambito de SUS, abrangendo
desde o financiamento e fortalecimento da APS, pas-
sando pela capacitacdo dos profissionais de saude,
até a ampliagéo do acesso a procedimentos diagnds-
ticos e terapéuticos, na atencao especializada.

Na Tabela 2 sdo apresentadas as barreiras e
propostas de solugdes para o cuidado integral e con-
tinuado do paciente com doencgas imunoalérgicas na
atencéo primaria, especializada e para as doengas
raras.

Conclusao

As doencas imunoalérgicas demandam uma aten-
¢ao especializada, integral e continua dado o perfil de
cronicidade e alto impacto na qualidade de vida dos
individuos. Além disso, 0 manejo dessas doencas é
desafiador e de potencial alto custo, necessitando de
politicas e estratégias de cuidados bem definidas e
coordenadas.

A Carta de Macei6 é um chamado a agao para
gestores e profissionais de saude, destacando a
urgéncia de avancar na construgdo de um sistema
de saude mais inclusivo, eficiente e humanizado que
atenda as necessidades também dos pacientes com
doencas imunoalérgicas.
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Tabela 1
Servicos de Doengas Raras habilitados pelo Ministério da Saude entre 2016 e 2023

Tipo da Ano da

Regiao UF Municipio Estabelecimento habilitacdo habilitacao
Centro Oeste GO Anapolis Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais - SRDR? 2016

APAE de Anapolis
Centro Oeste DF Brasilia Hospital de Apoio de Brasilia SRDRa 2016
Centro Oeste DF Brasilia Hospital Materno Infantil de Brasilia - HMIB SRDR? 2019
Centro Oeste GO Goiania Hospital Estadual de Geral de Goiania “Dr. Alberto Rassi” SRDR2 2022
Nordeste BA Salvador Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais - APAE SRDR? 2018
Nordeste BA Salvador Hospital Universitario Professor Edgard Santos - HUPES SRDR2 2019
Nordeste CE Fortaleza Hospital Infantil Albert Sabin SRDR2 2019
Nordeste CE Fortaleza Hospital Universitario Walter Cantidio SRDR2

SAEDRP 2019

Nordeste PE Recife Instituto de Medicina Integral Professor

Fernando Figueira - IMIP SRDR2 2021
Nordeste CE Fortaleza Hospital Geral de Fortaleza - HGF SAEDR®P 2023
Nordeste PE Recife Hospital Maria Lucinda SRDRa 2023
Norte PA Belém Hospital Universitario Bettina Ferro - Universidade

Federal do Para SRDR? 2023
Sudeste RJ Rio de Janeiro Instituto Federal Fluminense SRDR2 2016
Sudeste SP Santo André Ambulatério de Especialidade da Faculdade

de Medicina do ABC SRDR? 2016
Sudeste ES Vitéria Hospital Santa Casa de Misericérdia de Vitdria SAEDR®P 2019
Sudeste MG Belo Horizonte Hospital Infantil Joao Paulo I SRDR2 2019
Sudeste SP Campinas Hospital de Clinicas da Universidade de Campinas -

UNICAMP SRDR? 2019
Sudeste SP Ribeirdao Preto Hospital de Clinicas de Ribeirdo Preto SRDR2 2019
Sudeste SP Sao José do Rio Preto Hospital de Base de Sao José do Rio Preto SRDR2 2020
Sudeste MG Juiz de Fora Hospital Universitario da Universidade Federal

de Juiz de Fora SRDR2 2021
Sudeste MG Belo Horizonte Hospital das Clinicas da Universidade Federal

de Minas Gerais SRDR? 2022
Sudeste MG Bom Despacho Centro de Especialidades Multiprofissionais Dr. Gé SAEDR®P 2023
Sudeste MG Belo Horizonte Hospital Julia Kubitschek SAEDR®P 2023
Sudeste RJ Rio de Janeiro Instituto de Puericultura e Pediatria Martagao Gesteira

da Universidade Federal do Rio de Janeiro - UFRJ SRDR? 2023
Sul PR Curitiba Hospital Pequeno Principe de Curitiba SRDRa 2016
Sul RS Porto Alegre Hospital de Clinicas de Porto Alegre SRDR? 2016
Sul SC Floriandpolis Hospital Infantil Joana de Gusmao SRDR2 2019
Sul PR Curitiba Complexo Hospital de Clinicas da Universidade

Federal do Parana - UFPR SAEDRP 2020
Sul RS Santa Maria Hospital Universitario de Santa Maria - HUSM SRDR? 2021
Sul PR Curitiba Hospital Erasto Gaertner SRDR2 2023
Sul SC Blumenau Associagao Renal Vida SAEDR®P 2023

a SRDR: Servico de Referéncia em Doengas Raras, ® SAEDR: Servigo de Atengdo Especializada em Doengas Raras.
Fonte: Ministério da Saude’®.
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Tabela 2
Barreiras e propostas para o cuidado integral e continuado ao paciente com doencas imunoalérgicas no Sistema Unico de
Saude
Barreiras Propostas
Atencao Demora no diagndstico e acesso ao tratamento Implementar praticas baseadas em evidéncias.
primaria adequado, seja por desconhecimento sobre
a doenca ou por falta de acesso a exames Incentivar educagao médica continuada presencial
diagndsticos de triagem e medicamentos e por telessaude em doencas alérgicas e erros
essenciais. inatos da imunidade por meio de parceria com as
Regionais da ASBAI.
Falta de integragéo com a atengao especializada,
0 que poderia reduzir o excesso de encaminha- Implementar uma Linha de Cuidado para
mentos de casos leves e abreviar o tempo de a pessoa alérgica.
espera de casos moderados e graves.
Inserir telemedicina na pratica clinica diaria, de
forma a facilitar o acesso, estreitando a parceria
com atengao especializada.
Garantir o0 acesso a medicamentos essenciais.
Atencao Desigualdade de distribuicao dos profissionais e Incentivar a formagéo e distribuicdo equitativa de

especializada

servigos especializados entre as regides do pais.

Dificuldades e demora no encaminhamento
de pacientes para os servigos de atengao
especializada.

Dificuldade de acesso a procedimentos
diagnosticos e terapéuticos especializados
em Alergia e Imunologia.

especialistas na rede do SUS por meio de politicas
de incentivo na gestdo de pessoas e na implantagao
de atendimento especializado em centros regionais
de areas carentes da especialidade.

Garantir uma gestao mais eficiente das RAS
que contemple a regulagéo da referéncia e
contrarreferéncia.

Atualizar protocolos clinicos e diretrizes terapéuticas
defasados.

Implantar protocolos clinicos e terapéuticos para
doengas crdnica com necessidade de procedimentos
diagnosticos e/ou terapéuticos de alto custo.

Doencas
raras

Diagnostico complexo e demorado, agravado
pela falta de conhecimento especifico entre os
profissionais de saude.

Escassez de recursos diagnosticos
especializados.

Dificuldade de rede de apoio multidisciplinar
integrada e acessivel.

Capacitar profissionais de saude da atengao primaria
e especializada por meio de parceria
com as Regionais da ASBAI.

Implementar programas de triagem neonatal.

Ampliar 0 acesso a métodos diagnosticos na
investigacao de erros inatos da imunidade e
tratamentos inovadores de alto custo.

Garantir assisténcia multidisciplinar por meio de
politicas de valorizacéo profissional e de fomento

e apoio a constituicdo de novos centros de referéncia
em regides carentes do pais.

Garantir o acesso aos medicamentos do
componente especializado da assisténcia
farmacéutica ja incorporados no SUS.

ASBAI: Associacgao Brasileira de Alergia e Imunologia, RAS: Redes de Atengédo a Saude.
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