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AUDIÊNCIA PÚBLICA

AMPARO AO PACIENTE COM A SÍNDROME DO 
INTESTINO CURTO E FALÊNCIA INTESTINAL



Jornada do Paciente com a Síndrome do 
Intestino Curto 



1. Sistema de saúde alinhado com os 
objetivos do paciente, cuidado 
personalizado

2. Cuidado colaborativo, coordenado e 
acessível

3. Conforto físico e bem-estar emocional 
são prioridades

4. Preferências do paciente e da família, 
valores, tradições culturais e condições 
sócioeconômicas são respeitadas

5. Pacientes e familiares sempre incluídos 
nas decisões

6. Família é sempre bem-vinda, sua 
presença é encorajada e facilitada

7. As informações são disponibilizadas 
para o paciente e sua família o mais 
rápido possível

Melhor Prática Médica Atual
PACIENTE NO CENTRO DO CUIDADO

(e não a doença!) 

Conhecimento 
sobre a doença?

“Vivendo” dentro 
de um hospital, 
longe da família e 
depois de múltiplas 
cirurgias?

Família, família, 
família, convívio 
social



ESTABILIZAÇÃO
NUTRIÇÃO

REABILITAÇÃO 
CLÍNICA

REABILITAÇÃO 
CIRÚRGICA

NUTRIÇÃO 
PARENTERAL 
DOMICILIAR

CAPACITAÇÃO 
FAMILIAR

Como e onde o 
paciente com SIC-FI 
deve ser tratado?

Centros especializados, 
porém, necessário que 
saibam reconhecer a 

doença e dar os 
cuidados iniciais

MEDICAMENTOS 
ESPECÍFICOS

AUTONOMIA 
ENTERAL

NPP DOMICILIAR 
COM QUALIDADE DE 

VIDA

TRANSPLANTE DE 
INTESTINO

TODOS OS 
PACIENTES COM 

FALÊNCIA 
INTESTINAL, DO 

SUS OU DA SAÚDE 
SUPLEMENTAR, 

DEVEM TER 
DIREITO A TODAS 
AS MODALIDADES 
DE TRATAMENTO



Tratamento da falência intestinal em crianças
Justificativa - Início do programa

1. Falta de assistência no Brasil para crianças com a 
síndrome do intestino curto / falência intestinal 

2. Em 2016: apenas 1 serviço público e 1 privado 
especializados em reabilitação intestinal no Brasil, com 
cuidados hospitalares e nutrição parenteral domiciliar

3. Nenhum hospital credenciado para Tx de intestino / 
multivisceral pediátrico 

4. Judicializações para o tratamento da falência 
intestinal no exterior



COMO O MINISTÉRIO DA SAÚDE VEM MUDANDO A REALIDADE 
DA FALÊNCIA INTESTINAL NO BRASIL?

O SISTEMA PÚBLICO DE SAÚDE 
POSSUI A MAIOR CASUÍSTICA DO 

BRASIL DE PACIENTES COM 
FALÊNCIA INTESTINAL

INÍCIO EM 2016, RECURSOS VIA 
PROADI-SUS

INÍCIO EM 2014, 
FINANCIAMENTO VIA TED

• > 200 PACIENTES TRATADOS
• > 100 CRIANÇAS EM NUTRIÇÃO 

PARENTERAL DOMICILIAR
• SOBREVIDA > 90% EM 5 ANOS
• APROX 40% DE AUTONOMIA ENTERAL

CRIANÇAS



COMO O MINISTÉRIO DA SAÚDE VEM MUDANDO A REALIDADE 
DA FALÊNCIA INTESTINAL NO BRASIL?

• Tratamento de alta complexidade com resultados 
semelhantes aos reportados por grandes centros 
mundiais

• Os centros recebem pacientes de todo o Brasil. 
Apesar de muitos com condições sócio-econômicas
adversas, o tratamento domiciliar é implementado 
com sucesso

• O tratamento domiciliar permite o desenvolvimento 
social e educativo da criança na sociedade
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COMO O MINISTÉRIO DA SAÚDE VEM MUDANDO A REALIDADE 
DA FALÊNCIA INTESTINAL NO BRASIL?

• Articulação com os municípios e estados de 
origem para a contra-referência do 
paciente

• Logística para tratamento domiciliar em 
algumas regiões

• Acesso a medicamentos e dietas 
específicas

• Transporte



COMO O MINISTÉRIO DA SAÚDE VEM MUDANDO A REALIDADE 
DA FALÊNCIA INTESTINAL NO BRASIL?

HC PORTO ALEGRE
H SÍRIO-LIBANÊS

HC FMUSP
HI ALBERT EINSTEIN



QUAIS SÃO OS PRÓXIMOS PASSOS NA SAÚDE PÚBLICA ?

INCORPORAÇÃO DE 
PACOTE DE 
NUTRIÇÃO 

PARENTERAL NO 
SUS

MELHORIAS NO 
TRATAMENTO DE 
ADULTOS COM FI

CAPACITAÇÕES DE NOVOS 
CENTROS E DE HOSPITAIS COM 

PACIENTES NA LISTA

USO AMPLIADO DE 
TELESSAÚDE, PARA 

AVALIAÇÕES MAIS RÁPIDAS NA 
LISTA E ACOMPANHAMENTO

DESENVOLVIMENTO 
DE SITE COM 

OTIMIZAÇÃO DA 
REGULAÇÃO E 

DIVULGAÇÃO DE 
PROTOCOLOS 
ASSISTENCIAIS

MELHORIA 
CONTÍNUA DE 
DESFECHO E 

MELHORA DA 
LOGÍSTICA PARA 
DESOSPITALIZAR 
EM QUALQUER 

ESTADO DO BRASIL
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