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Resumo

A Triagem Neonatal (TN) bioldgica, também conhecida popularmente por “teste do pezinho”, tem como
objetivo a detecc@o precoce de doengas raras no recém-nascido, possibilitando o tratamento precoce
associado as mesmas. Em 2021 foi sancionada a Lei Federal n°® 14.154 que amplia 0 nUmero de doencgas
detectadas na TN de seis para cerca de 50 doencas raras. O objetivo deste trabalho foi analisar, por meio
de uma reviséo integrativa, publicagbes cientificas entre 2018 até 2022 sobre a TN. Foram selecionados
nove artigos ap6s uma busca nas bases de dados Scielo, Google Académico e Portal Regional BVS,
utilizando a estratégia PICo. Os descritores utilizados foram “Triagem neonatal” e “Programa Nacional de
Triagem Neonatal”, com os conectores “AND” e “OR”, além do descritor “Triagem auditiva” com o conector
“AND NOT”. Os resultados revelaram que a educag¢do em saude tem mostrado resultados positivos na
compreensao dos pais sobre a TN. No entanto, a eficacia da TN enfrenta desafios, incluindo a falta de
padronizacéo nos procedimentos e um sistema unificado de registro em todo o pais. Portanto, a efetividade
da TN depende, em grande parte, de uma gestdo publica comprometida e eficiente, que promova

investimentos e acdes coordenadas em todo o pais.

Palavras-chave: Triagem neonatal, Doencas metabolicas, Programa Nacional de Triagem Neonatal, Sistema Unico de

Saude, Doencas Raras.

Abstract

Scenario and perspective of newborn screening in Brazil

Biological Newborn Screening (NS), also popularly known as “Guthrie test”, aims the early diagnosis of rare
diseases in newborns, enabling an appropriate treatment. In 2021, a Brasilian law number 14.154/2021 was
sanctioned, increasing the number of diseases detected in the NS from six to around 50 rare diseases. The
objective of this work was to analyze, through an integrative review, scientific publications about NS in the
period from 2018 to 2023. Nine articles were selected from a search in the Scielo, Google Scholar and Portal
Regional BVS databases, using the PICo strategy. The descriptors used in the search were “Neonatal
screening” and “National Neonatal Screening Program”, with the logical connectors “AND” and “OR”, in
addition to the descriptor “Hearing screening” with the connector “AND NOT”. The results revealed that

health education had a positive impact on the family's knowledge of the topic. However, the effectiveness of
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NS faces challenges, including lack of a standardized proceedings and a real time official data about NS in

the country. Therefore, the effectiveness of newborn screening depends on committed and efficient public

management, which promotes investments and coordinated actions throughout the country.

Keywords: Neonatal screening, Metabolic diseases, National Neonatal Screening Program, Unified Health System,

Rare Diseases.

Introducéo

A triagem neonatal (TN) biol6gica, conhecida
popularmente como Teste do Pezinho, foi
incorporada ao Sistema Unico de Saude (SUS)
por meio da publicacdo da portaria GM/MS n.° 22,
de 15 de janeiro de 1992, fazendo valer a
obrigatoriedade da realizac&o do teste de triagem
para fenilcetondria e hipotireoidismo congénito
em todos os recém-nascidos vivos. Em 2001,
com a criacdo do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), foram incluidas as triagens
auditivas e oculares. Ainda, houve um aumento
do nudmero das doencas triadas (doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias, além da
fibrose cistica), e o processo foi entdo ampliado
para além da realizacdo do exame laboratorial,
incluindo a confirmagcdo, o tratamento e
acompanhamento dos pacientes. Em 2012, a
Portaria GM/MS n° 2.829 incluiu as doencas
hiperplasia adrenal congénita e deficiéncia de
biotinidase no escopo do programa (KOHN;
RAMO; LINCH, 2022; BRASIL, 2023).

Com a aprovacéo da Lei Federal n® 14.154,
de 26 de maio de 2021, inicia-se uma nova era da
TN no Brasil, com uma proposta de expansao
gradual de doengcas a serem diagnosticadas.
Essa lei federal modificou o Estatuto da Crianca e
do Adolescente (Lei n° 8.069/1990), para
aprimorar o PNTN por meio da determinacdo de
cerca de 50 doencas a serem rastreadas no SUS.
Portanto, o PNTN passou a ser uma politica
prevista em lei, cabendo ao Ministério da Saude
sua regulamentacéo (BRASIL, 2021).

De acordo com o Ministério da Saulde, a
cobertura da TN no Brasil € um indicador
importante que possibilita a analise do acesso da
populacdo ao PNTN. No periodo de 2016 a 2020,
a cobertura da TN no Brasil oscilou entre 80% em
2019 a 84% em 2017. A expectativa do PNTN é
de 100% de cobertura dos nascidos vivos, com
auséncia de casos de criangas com sequelas em
decorréncia de doencas ndo diagnosticadas na
TN (BRASIL, 2023, FERRI; FIGUEIREDO;
CAMARGO, 2020).

A realizagdo da TN em todo o territdrio
nacional é dificultada por varios fatores, como: a
falta de implantacdo de postos de coleta referente
a cobertura populacional, e caréncia na
orientacdo dos pais durante o pré-natal por parte
dos profissionais de saude, sobretudo, sobre a
idade que deve ser feito o teste (entre o 3° e 5°
dia de vida em nascidos a termo). Como
resultado, as gestantes ndo entendem a
relevancia de se realizar o teste (CARVALHO et
al., 2020; FERRI; FIGUEIREDO; CAMARGO,
2020).

Embora a técnica de coleta do exame esteja
descrita nos manuais disponibilizados pelo
Ministério da Salde, e os profissionais na area de
salde recebam treinamentos sobre a tematica,
nota-se muitas falhas na realizacdo dos testes
referentes a coleta como: hemodlise, falta ou
excesso de sangue; ressecamento; pouca
guantidade de sangue para o teste pela falta de
contribuicdo dos pais, envelhecimento das
amostras e armazenagem de maneira

inadequada que levam a resultados alterados e

38



Alemur, v. 9,n. 1, p. 37-46 (2024)

ineficazes (OLIVEIRA et al., 2020; JAKS et al.,
2018; BRASIL, 2016).

Considerando a importancia da TN na
reducdo da morbidade e mortalidade infantil, e
frente ao cenario desafiador imposto pelo recente
aumento no nimero de doencgas a serem triadas
pelo PNTN, o objetivo desta pesquisa foi analisar
dados cientificos e abordar as principais
dificuldades e desafios enfrentados pelo sistema
de TN no Brasil.

Material e Métodos

A revisdo integrativa € uma metodologia de
pesquisa que visa sintetizar e analisar uma ampla
variedade de estudos existentes sobre um tema
especifico. Busca identificar padrées, tendéncias
e lacunas na literatura existente, oferecendo
percepcdes para orientar novas pesquisas e
praticas (SOUSA et al., 2017).

A pesquisa foi conduzida em 03 de agosto
de 2023 e realizadas nas seguintes bases de
dados: SciELO (Scientific Electronic Library
Online), Google Académico e Portal Regional
BVS (biblioteca e conhecimento para a saude).

Este estudo foi realizado por duas revisoras
independentes. A definicho da pergunta de
pesquisa foi a partir da Estratégia PICo, onde P:
populacdo — profissionais de saude e puérperas,
I: fenbmeno de interesse — conhecimento e
adesdo a triagem neonatal, Co; contexto —
cobertura do Programa Nacional de Triagem

Neonatal no Brasil. Assim, elaborou-se a seguinte

guestdo: “Como tem sido a orientacdo dos
profissionais de salde sobre a triagem neonatal
biologica e a adesdo das puérperas ao Programa
Nacional de Triagem Neonatal no Brasil?”

Os descritores utilizados na busca foram
“Triagem neonatal” e “Programa Nacional de
Triagem Neonatal’, com o0s conectores logicos
“AND” e “OR” para organizacdo da busca. O
conector légico “AND NOT” foi utilizado com o
descritor “Triagem auditiva” devido ao elevado
namero de publicagbes com este descritor. Os
critérios de inclusdo abrangem artigos cientificos
publicados entre 2018 e 2022, escritos em
portugués ou inglés, com foco principal na
triagem neonatal biolégica. Revisdes de literatura,
teses, livros, casos clinicos, estudos especificos
de doencgas ou artigos que ndo contemplassem a
temética estudada foram excluidos.

A Figura 1 ilustra o processo de selecdo de
artigos, comec¢ando com a identificacdo de 194
estudos por meio dos descritores previamente
selecionados. Elaborou-se um questionario pelas
autoras contendo os seguintes itens: identificacéo
do estudo, objetivo, metodologia, resultado e nivel
de evidéncia e qualidade do estudo. Ap6s a
aplicagdo de critérios de inclusdo e excluséo,
resultaram nove pesquisas, todas provenientes
das bases de dados Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e
Base de dados de Enfermagem (BDENF). Essas
pesquisas foram entdo submetidas a leitura

completa e incluidas no estudo.
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Publicagdes localicalizadas através de
pesquisa na plataforma BVS (Biblioteca
Virtual em Sadde) ultilizando descritores

(n=194)

Descritores: Triagem neaonatal
(Titulo) AND NOT Triagem auditiva
(Titulo)

Identificacdo

Y

Artigos selecionados apés
acrescentar filtros (n=16)

Triagem

\

Artigos selecionados apés
leitura de titulo e resumo (n=9)

Filtros acrescentados:

- Somente artigos

- l[diomas: portugués e inglés

- Publicados nos Ultimos 5 anos

Excluidos (n=7):

- Revisao de literatura (n= 1)
- Caso clinico (n=1)

- Doencas especificas (n=5)

Bases de dados:
| - Lilacs (n=8)
- BDENF- Enfermagem (n=1)

\i

Elegibilidade

Artigos completos e avaliados
por elegibilidade (n=9)

Artigos incluidos na
pesquisa (n=9)

Inclusédo

Figura 1. Fluxograma com etapas de busca e selecdo dos artigos cientificos, conduzida em 03 de agosto

de 2023, para posterior uso na revisao integrativa.

Resultados e Discussao

Nesta revisdo integrativa foi possivel
identificar que 44% dos estudos (n=4) foram
desenvolvidos na regido Sul do pais, nos estados
do Rio Grande do Sul e Santa Catarina, enquanto
33% (n=3) utilizaram dados do estado de Mato
Grosso, na regido Centro-Oeste do Brasil. Ainda,
um artigo foi realizado no estado de S&o Paulo e
um artigo no estado da Bahia. O Quadro 1
apresenta os artigos selecionados para essa
revisdo integrativa com

suas respectivas

descricbes conforme o ano, objetivos e
conclusdes.

A educacdo em saude e projetos de
incentivo a realizagdo da TN mostram claras
evidéncias de resultados positivos nos estudos de
Carvalho et al. (2020) e Gomes et al. (2019),
onde ambas as pesquisas foram realizadas em
municipios que contam com Programas de

Atencdo a Saude, focados na educacdo em

salde de forma multiprofissional.
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Quadro 1. Caracterizacdo dos artigos incluidos na revisao integrativa, publicados no periodo de 2018 a

2022, incluindo o titulo do artigo cientifico, autores, periddico e ano de publicacdo, objetivos e concluséo das

pesquisas.

Titulo do artigo

Autores/Periédico/Ano

Objetivo

Concluséo

Conhecimento do enfermeiro sobre
a importancia e operacionalizacédo
do Programa Nacional de Triagem

Neonatal.

Batistti, Borges e Lucietto.
Rev. Enferm. UFSM
2018

Descrever o
conhecimento dos
enfermeiros sobre o
PNTN

Os profissionais
demonstraram
conhecimento

incompleto sobre a

triagem neonatal

Early access to biological neonatal
screening: coordination among child

care action programs.

Carvalho et al.
Rev. Latinoam. Enferm.
2020

Verificar fatores
relacionados a boa
adesao dos pacientes
comaTN

Programas de
incentivo sé@o
importantes para o
acesso precoce ao
teste do pezinho

neonatal realizada em um municipio

no sul do Brasil.

Rev. Enferm. Atencéo
saude
2018

A triagem neonatal na rede de Ferri, Figueiredo e Avaliar a realizagdo da A maioria dos testes
atencdo basica a saude no Camargo TN em um municipio do pezinho ocorreram
municipio de Canoas/RS. Aletheia do RS na idade indicada,
2020 entre o0 3° e 5° dia de
vida do recém-nascido
Conhecimento sobre triagem Gomes et al. Descrever o E preciso foco no
neonatal: discursos de mées e pais REVISA Conhecimento familiar | acolhimento da familia
de recém-nascidos. 2019 sobre triagem pela equipe de saude,
neonatal. a fim de facilitar o
do acesso ao
conhecimento dos pais
Doencas identificadas na triagem Jaks et al. Determinar a As hemoglobinopatias

frequéncia de doencas

detectadas na TN

sdo as doengas mais
frequentemente

detectadas

Comparagdao entre a evolucao de
pré-escolares com fibrose cistica
identificados por triagem neonatal

ou por sintomatologia clinica.

Lumertz et al.
Sci. Med.
2018

Comparar a qualidade
de vida de criangas
com fibrose cistica

diagnosticadas na TN
com criangas com

diagndstico tardio

Criangas que tiveram
o diagnostico da
doenca pelo teste do
pezinho se
beneficiaram com
tratamento precoce e

orientacdes aos pais

Neonatal screening tests in Brazil:
prevalence rates and regional and

socioeconomic inequalities.

Mallmann, Tomasi e Boing
J. Pediatr.
2020

Identificar os fatores
associados a
realizagdo da TN no
Brasil

Existem
desigualdades
regionais na
realizacdo da TN
dentro de prazos
estabelecidos. O SUS

deveria promover a
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equidade e o acesso
da populagéo

Andlise do processo de triagem
neonatal bioldgica no estado de
Mato Grosso. 2020

Oliveira et al.

Enferm. Foco

Analisar a eficacia dos Enfatiza a

procedimentos da necessidade de

equipe de saude na TN | capacitagdo por meio
de educacgédo

permanente dos
profissionais

envolvidos na TN

Prevaléncia de doencas
diagnosticadas pela triagem
neonatal em uma regido de Mato 2021

Grosso, Brasil.

Oliveira et al.
J. Health NPEPS

Analisar a prevaléncia | A cobertura da TN foi

de doencgas considerada abaixo
diagnosticadas pela das médias estadual e
TN nacional, com
prevaléncia de
hipotireoidismo
congénito e fibrose

cistica

Nos anos de 2016 e 2017, periodo
observado no estudo de Carvalho et al. (2020),
93% e 97% dos

respectivamente, fizeram o teste da TN na

recém-nascidos,

primeira semana de vida. Porém, o estudo
ressalta que, apesar do agendamento dos testes,
€ importante o aconselhamento sobre TN
acontecer no periodo pré-natal e ndo somente
durante a alta hospitalar, por tratar-se de um
momento de fragilidade da mée, além de que os
pais recebem varias outras informacdes neste
momento (GOMES et al.,, 2019; JAKS et al,
2018).

O estudo de Gomes et at. (2019) realizado
no municipio de Sao Felipe, Bahia, apresentou o
“Programa de crescimento e desenvolvimento da
crianga e do adolescente”, vinculado & Estratégia
de Salde da Familia, em que enfermeiros e
médicos se empenham em orientar o0s pais
guanto a importancia da TN, durante o pré-natal.
Corroborando com esta estratégia, Carvalho et at.
(2020) apresentou a articulacdo de dois
Programas de atencédo a saide em um municipio

paulista: o “Programa Municipal de Triagem

Neonatal” e o “Programa Floresce uma vida”.
Uma equipe de enfermagem ligada ao programa
“Floresce uma vida” faz agendamentos da coleta
de material para a TN ainda na maternidade, no
caso das criancas nascidas na rede publica de
saude do municipio. Com isso, é garantido que a
crianga compareca ao local da coleta do teste do
pezinho no periodo recomendado para o exame,
de acordo com o Ministério da Saude (BRASIL,
2016).

Um cenario de menor sucesso, quando
comparado aos estudos citados anteriormente, é
apontado nos estudos de Ferri, Figueiredo e
Camargo (2020) e Batistti et al. (2018), em
relagdo a contribuicao do profissional da salde na
orientacdo das familias sobre TN. Ao avaliar o
conhecimento dos enfermeiros em relacdo a TN
no municipio de Tangara da Serra — MT, notou-se
dificuldades e divergéncias nas respostas
referentes a questbes como definicdo de TN, o
periodo ideal de coleta de sangue, as doengas
rastreadas e as informagfes relevantes a
populacdo sobre este assunto. Assim, apenas
20% dos

profissionais responderam
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corretamente, o que reforca a pouca
compreensao sobre o tema estudo (BATISTTI et
al., 2018).

O despreparo dos profissionais da saude no
atendimento para a TN tem sido apontado na
literatura de maneira recorrente. Além disso, os
desafios mencionados pelos profissionais, como a
dificuldade em se obter uma quantidade suficiente
de sangue e a falta de materiais adequados,
destacam a necessidade de apoio e recursos
adequados para a realizacdo eficaz da TN
(CARVALHO et al., 2020; FERRI; FIGUEIREDO;
CAMARGO, 2020; MALLMANN; TOMASI,
BOING, 2020; JAKS et al., 2018).

A educagcdo permanente em saulde,
garantida pela Resolugcdo CNS 335/2003, é capaz
de transformar as praticas profissionais, e assim
melhorar a eficacia da triagem neonatal,
promover a compreensdo entre pais e
profissionais de saude, aumentar a adesdo dos
pais aos testes e garantir a qualidade dos
cuidados prestados. Oito estudos incluidos nesta
revisdo destacam como educacdo em saude
pode melhorar a compreensdo das populacdes
sobre medidas preventivas, procedimentos
médicos e a gestao de doencas (OLIVEIRA et al.,
2021; CARVALHO et al, 2020; FERRI;
FIGUEIREDO; CAMARGO, 2020; MALLMANN;
TOMASI; BOING, 2020; OLIVEIRA et al., 2020;
GOMES et al, 2019; BATISTTI; BORGES;
LUCIETTO, 2018; JAKS et al, 2018).

Uma abordagem centrada no conhecimento,
no entendimento e na colaboracdo entre
profissionais de salde, pais e comunidades pode
ser a chave para transformar a TN em um
processo mais eficaz e humano, assegurando um
futuro mais saudavel para as geracdes futuras.

As dificuldades que comprometem o sucesso
da TN nao se limitam a competéncia técnica dos

profissionais da saude e ao conhecimento da

populacao sobre a importancia desta acdo. A falta
de um sistema automatizado nacional de registro
e consulta dos resultados foi ressaltada no estudo
de Ferri, Figueiredo e Camargo (2020), ao
analisar a realizacdo da TN de 3.920 recém-
nascidos no ano de 2016 em Canoas/RS. Apesar
da elevada taxa de coleta de sangue no periodo
entre 3° e 5° dia de vida, preconizado pelo
Ministério da Saude (BRASIL, 2016), os autores
destacaram a necessidade de melhora na
qualidade dos processos de coleta do teste, e
reportaram a falta de acesso aos resultados
alterados (diagnéstico final) e monitoramento
destes pacientes (OLIVEIRA et al., 2021,
BATISTTI et al. 2018).

Ressalta-se, assim, a necessidade de
melhorias na coleta e registro de dados para
avaliar adequadamente o impacto das acfes
realizadas. A Portaria do Ministério da Saude n°
187, de 3 de fevereiro de 2019, institui a Base de
Dados do Programa Nacional de Triagem
Neonatal, e em seu Art. 150 determina que:

O envio de dados pelos estabelecimentos de
salde as Secretarias de Saude do Distrito
Federal e dos Estados, podera ser realizado
por meio: | - do "Sistema de Triagem
Neonatal Bioldgica - SISNEO desktop”; ou Il
- de outros softwares de Triagem Neonatal
Biologica utilizados pelas Secretarias de
Saude dos Estados e do Distrito Federal,
observado o disposto nos 88 3° e 4°”
(BRASIL, 2019).

A partir do SISNEO, desenvolvido em
parceria do Ministério da Saude com a
Universidade Federal de Minas Gerais, os dados
laboratoriais e de monitoramento da TN séo
enviados para um modulo central do
Departamento de Informatica do Sistema Unico
de Salde (DATASUS), que permite um controle
completo por parte do PNTN (SISNEO, 2023).
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No entanto, o que se observa é que a
unificacdo dos dados nacionais de TN ndo é uma
realidade em todo o pais, visto que o SISNEO
néo foi citado e tampouco utilizado para coleta de
dados nas pesquisas utilizadas nesta revisdo. O
estudo de Ferri, Figueiredo e Camargo (2020),
realizado em Canoas-RS, obteve dados de uma
planilha disponibilizada pela Secretaria Municipal
de Saude do municipio. Ja na andlise realizada
por Oliveira et al. (2021) houve a disponibiliza¢&o
dos dados da TN pelo Sistema Regional de
Triagem Neonatal, por meio de uma planilha ndo
unificada.

Ao avaliar a prevaléncia de doencas
diagnosticadas na TN é possivel compreender
guais grupos de recém-nascidos podem estar em
maior risco e quais regides geograficas tém maior
incidéncia de determinadas doencas. Assim, a
regionalizacdo da TN é vital para adaptar os
programas de triagem as realidades locais. Os
estudos realizados por Oliveira et al. (2021) e
Jaks et al. (2018), realizados nos estados de MT
e RS, respectivamente, demonstram como uma
abordagem Unica em todo o territério nacional
néo tem sido eficaz.

A pesquisa de Jaks et al. (2018) apresentou
uma cobertura da TN de 86%, superando a média
nacional, em contraste com o estudo feito por
Oliveira et al. (2021), com uma cobertura abaixo
de 59%. Isso sugere que a implementacdo do
teste do pezinho varia significativamente entre
regides do Brasil, influenciada por fatores como a
oferta de servigos de salde e o envolvimento dos
gestores municipais.

Ao analisarem dados sobre TN no municipio
de Canoas/RS, Jaks et al. (2018) relataram que
3,16% dos recém-nascidos exibiram resultados
positivos para uma das patologias triadas, sendo
gue as hemoglobinopatias foram as mais

frequentes, seguidas pela fibrose cistica e pela

fenilcetondria. Além disso, ndo foi encontrado
nenhum caso de hipotireoidismo congénito no
estudo, resultado que contrasta com a pesquisa
de Oliveira et al. (2021), realizada no estado do
Mato Grosso, em que as doencas de maior
ocorréncia foram hipotireoidismo congénito e
fibrose cistica. E importante ressaltar que, em
caso de triagem positiva, a crianca deve ser
reconvocada para a realizacdo de testes mais
especificos, visando a confirmagdo da doenga
(BRASIL, 2016).

No geral, todos os estudos utilizados nesta
revisdo abordam, em diferentes graus, a
importancia da TN na vida da crianga e
compartilham as dificuldades na realizacéo deste
atendimento. O estudo de Mallmann, Tomasi e
Boing (2020) analisou uma perspectiva nacional
da TN no ano de 2013 com foco na cobertura da
TN e os fatores que a influencia. Os resultados
mostraram que 96,5% dos recém-nascidos
realizaram o teste do pezinho, em contraste com
o teste da orelhinha e do olhinho que
representaram, respectivamente, 66% e 60 % dos
pacientes. Essas discrepancias na realizagdo dos
testes também se estenderam aos niveis
regionais, étnicos e socioeconémicos, com
predominancia, por exemplo, da realizacdo de TN
em filhos de mées de etnia branca, com planos
de salde e residentes das regifes Sul e Sudeste.

Uma analise da prevaléncia de doencas e
cobertura do PNTN em uma area especifica do
estado de Mato Grosso, mostrou uma cobertura
média da TN de 58,8% nos dez municipios da
regido na regido Gargas-Araguaia. No entanto, é
importante considerar que a possibilidade do
teste do pezinho realizado em laboratérios
privados pode influenciar a baixa cobertura da TN
no SUS (OLIVEIRA et al., 2021; JAKS et al.,
2018).
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Com a Lei 14.154/2021, o enfrentamento das
doencas raras no Brasil ganhou um poderoso
aliado, atendendo as expectativas da populacao,
principalmente daqueles que compartilham suas
vidas com portadores de doencgas raras (aquelas
gue acometem até 65 pessoas a cada 100). De
acordo com Oliveira (2022), necessario se faz
gque os profissionais de saude publica
desempenhem um papel mais expressivo no que
tange a adequada compreensdo publica da TN,
como uma questdo de justica social, equidade e
direitos humanos.

Passados dois anos da implementacdo da
expansdo da TN (Lei 14.154/2021), a trajetoria
tem sido lenta na salde publica, e por isso
espera-se que haja uma dedica¢do do Ministério
da Saude com gestfes estaduais e municipais,
visando a implantacdo das etapas previstas em
lei para a ampliacdo da TN, a exemplo do que ja
é vivenciado no estado do Rio de Janeiro (RJ).
Neste estado, uma deliberagdo conjunta da
Comisséo Intergestora Bipartite do RJ (CIB-RJ N°
96/2022) ampliou para 54 o total de doencas
diagnosticadas na TN. Ainda, segundo a
Secretaria de Saude do RJ, trata-se do Unico
estado no Brasil, até 0 momento, a disponibilizar
os resultados da TN de forma online, desde 2018
(Rio de Janeiro, 2023).

Consideracgdes Finais

Nota-se despreparo e inseguranca dos
profissionais de salde para a orientacdo e
realizacdo da TN. Em meio as complexidades de
todo o processo de TN, é preciso investir ndo
apenas em infraestrutura, mas também na
educacdo continuada dos profissionais de saude
e na orientacdo da populacéo.

Nos municipios brasileiros com projetos de
incentivo & realizacdo da TN, em consonancia

com projetos envolvendo saude da mulher e da

crianca, observa-se uma maior adesdo da
populacdo com o PNTN.

Concomitante a melhora na cobertura
nacional da TN, é preciso investir num sistema
automatizado para o controle do PNTN, visando o
recebimento de arquivos e a consolidagdo dos
dados em tempo real. Esse monitoramento é
crucial para garantir que cada crianca receba os
cuidados necessarios.

A implementacdo escalonada da Lei Federal
n® 14.154/ 2021 trara muitos desafios para o
PNTN, visto que a TN no SUS inclui, além do
diagnéstico de doengas raras, o tratamento e
acompanhamento dos individuos acometidos

dessas enfermidades.
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