Associacdes assinam manifesto pela ampliacao do teste do pezinho

Exame ampliado pode detectar 52 enfermidades

Dos mais de 2 milhdes de criancas nascidas todos os anos no Brasil, apenas 7% passam pelo
rastreamento precoce ampliado de doencas raras e potencialmente graves. A chamada
triagem ampliada pode identificar até 52 enfermidades contra apenas sete identificadas pelo
tradicional teste do pezinho. No Dia Nacional da Triagem Neonatal, lembrado nesta quinta-
feira (6), associacdes de pacientes e sociedades médicas prepararam um manifesto a ser
entregue ao Ministério da Saude nos préximos dias.

A triagem neonatal é considerada pela medicina como a forma mais eficaz de diagnosticar
precocemente doencas genéticas, metabdlicas e infecciosas que podem afetar o
desenvolvimento de criancas. Em maio de 2021, a Lei 14.154 ampliou para mais de 50 o
ndmero de enfermidades raras detectadas pelo exame via Sistema Unico de Salde (SUS). As
mudancgas propostas, entretanto, comecaram a vigorar somente em maio de 2022 e 0
processo de ampliacao do teste acontece de forma escalonada.

O manifesto assinado pelas entidades destaca que, trés anos apds a sancao da lei, 0s
avancos na implementacao da triagem neonatal ampliada no Brasil foram poucos. “Uma
lentiddo injustificavel que compromete muitas vidas”, avaliam as associa¢cdes. O documento
cita que, enquanto criancas nascidas no Distrito Federal, por exemplo, sao testadas para
mais de 60 enfermidades, na maioria dos estados brasileiros, as maternidades seguem
testando bebés para apenas sete doencas raras.

“Diversos estudos mostram que o diagndstico precoce é a iniciativa mais eficaz para garantir
mais salde, melhorar a qualidade de vida dos pacientes e diminuir custos ao sistema de
saude. O que se tem visto é um movimento de expansao do Programa de Triagem Neonatal
em nivel estadual”, detalham as entidades. De acordo com o documento, Minas Gerais, por
exemplo, expandiu o nimero de doencas testadas para 15 - nimero ainda distante dos 52
previstos pela nova legislacao.
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O que é o teste do pezinko?

Exame feito a partir do sangue coletado do calcanhar do
bebé e que permite identificar doengas graves, como o
hipotireoidismo congénito (quando a gléandula tiredide do
recém-nascido néo € capaz de produzir quantidades
adequadas de hormdnios), a fenilcetondria (doenga do
metabolismo) e as hemoglobinopatias (doengas que afetam
o sangue, incluindo o trago falcémico e a doenga falciforme).

Por que fazer o teste?

Essas doengas ndo apresen-
tam sintomas no nascimento e,
se nao forem diagnosticadas e
tratadas cedo, podem causar
sérios danos a salde, inclusive
comprometimento mental
grave e irreversivel.

Onde se pode fazer o

teste do pezinho?

Diversas maternidades ja fazem
o teste rotineiramente, antes da
alta hospitalar, apos o parto.
Procure saber se o teste é feito
na maternidade onde nasceu o
seu filho. Caso o teste ainda
ndo tenha sido feito, a orienta-
¢&o é procurar um posto de

salde do municipio.

Quem deve fazer o teste?
Todas as criangas
recém-nascidas. A data ideal
para a coleta de sangue é
entre o terceiro e o quinto dia
de vida do recém-nascido.

E se vocé ndo quiser que seu
filho faga o teste?

Atualmente, o teste é obrigatério
por lei em todo o territério nacional.
Alguns municipios, inclusive, nao
permitem que a crianga seja
registrada em cartdrio se ndo
tiver feito o teste do pezinho.

Fonte: Secretaria de Salde e Defesa Civil do Rio de Janeiro e Guia SUS do cidaddo
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Reste do pezinho - Arte/Agéncia Brasil

Dentre as solicitacées ao governo federal listadas no manifesto estao:

- tornar a expansao do Programa de Triagem Neonatal uma prioridade, criando um grupo de
trabalho para avaliar reais necessidades e possiveis obstaculos a implementacao da lei;

- criar um processo de escuta ativa para que associacdes de pacientes possam acompanhar
e contribuir com o processo de implementacao da lei;

- elaborar um conjunto de protocolos que padronize a forma como estados que desejarem
realizar a expansao do programa procedam, no intuito de evitar desigualdades de acesso.

O Universo Coletivo Ame lidera a mobilizacao pelo manifesto, que também é assinada

por entidades como Alianca Rara; Alianza Latinoamericana de AME; Associacao Amiga dos
Fenilcetondrios do Brasil; Associacao Baiana dos Portadores de MPS e Doencas Raras;
Associacao Brasileira de Alergia e Imunologia; Associacao Brasileira de Genética Médica e
GenoOmica; Associacao Brasileira dos Parentes, Amigos & Pacientes de Pompe; Associacdo
Cearense dos Portadores de Doencas Raras; Associacao de Doencas Raras do Rio Grande do
Norte; e Associacao dos Familiares, Amigos e Portadores de Doencas Graves.

Edicao: Aline Leal
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