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do pezinho:

Ampliac3o do teste

o 4,

precoce de doengas raras

um passo fundamental para o diagndstico

Chave esta na acessibilidade

Apesar de estar prevista em lei, ampliacdao do exame — que preveniria varias doencas graves — tem barreiras a superar

» LUANA PATRIOLINO

ampliacdo da triagem
neonatal, o teste do pe-
zinho, é uma conquista
da sociedade brasileira.
A mudanca foi possivel por con-
ta da Lei 14.154/21, sancionada
em marco do ano passado. No
entanto, o aumento do alcance
ainda enfrenta intmeros desa-
fios, como a falta de acessibilida-
de para a populacdo e a sobrecar-
ga do sistema publico de satde.

No debate de ontem no CB.
Forum, a coordenadora do Pro-
grama Triagem Neonatal da Se-
cretaria de Estado da Satde de
Sdo Paulo (SES-SP), Carmela
Maggiuzzo Grindler, avaliou que
a chave para garantir a identifi-
cacdo e prevencdo de todas as
doencas estd na acessibilidade.

“A palavra é acesso. Acesso
ao diagndstico, ao tratamento,
ao acompanhamento. N&o é um
simples exame. E um exame que
implica em uma politica ptblica,
e essa politica tem que respeitar
os pilares do SUS (Sistema Unico
de Satde). Também temos que
respeitar a equidade: colocar os
mais graves em espacos que te-
nham infraestrutura para aten-
der os mais graves”, frisou.

A especialista comentou aim-
portancia da tecnologia como
aliada nesse processo. “Nas reu-
nides no Ministério (da Satide),
sempre digo que a tecnologia da
informacao, a inteligéncia artifi-
cial, tudo isso tem que vir tam-
bém para a satide”, defendeu.

Carmela ainda chamou aten-
¢do para o fluxo migratério de pa-
cientes e suas familias para alguns
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estados, sobrecarregando o siste-
ma em algumas regides. “Cerca
de 40% da corrente migratdria de
saude se dd para o estado de Sdo
Paulo por conta de doencas raras.
A gente tem que pensar na fami-
lia, na satide mental, na assistén-
cia social, na assisténcia psicol6-
gica. Entendo que a tecnologia
pode construir pontes”, observou.

Especializacao

Ela salientou, ainda, a ne-
cessidade de haver tratamento

a

especializado. “Vamos precisar,
pela primeira vez no SUS, de for-
mulas ndo industrializadas. E um
desafio a triagem das doencas pa-
raas quais é preciso o ajuste a ne-
cessidade de medicina de preci-
sdo. E como um quebra-cabecas e
entender o preenchimento desse
tabuleiro para que a imagem to-
tal aconteca. E preciso conhecer
cadaum dos aspectos”, destacou.

A especialista frisou que o Po-
der Executivo tem a responsabi-
lidade de garantir 0 acesso a po-
pulacao. “Eacabeca de toda essa

Desigualdade, grande problema

» VICTOR CORREIA

A presidente da Sociedade
Brasileira de Triagem Neona-
tal Erros Inatos do Metabolismo
(SBTEIM), Téania Aparecida Sar-
tori Sanchez Bachega, acredita
que a implantacdo do teste do
pezinho ampliado precisa levar
em conta as especificidades do
sistema de satide em cada regido.
Ela defende que outras medidas
devem ser tomadas em conjun-
to para melhorar o combate as
doencas raras no pais.

“Em outros estados nos quais
isso jd foi feito, como Sao Pau-
lo, o indice de cobertura mostra
que 98% dos bebés que nascem
sdo submetidos a esse teste. Tém
estados em que a triagem estd
muito organizada. Mesmo com
aquedananatalidade que houve
no ano passado, provavelmente
por causa da pandemia, tivemos
600 mil nascimentos no ano. Do

Com a ampliacao do teste, vamos ter a oportunidade de mudar a
historia natural de todas essas doencas"

nosso ponto de vista, essa popu-
lagdo merece ter acesso a tecno-
logias novas de satide”, cobrou.
Tania lembra que o Brasil tem
regioes com menor desenvolvi-
mento econdmico, com dificul-
dades para realizar o teste que
detecta as seis doencas previstas
na Fase 1. “Nao podemos deixar
de olhar onde a triagem nao vai
bem”, observou.
Amédicaressaltou, ainda, que
o teste do pezinho, em caso de
resultado positivo, ndo confirma
que a crianga tem uma determi-
nada doenca. E preciso realizar
testes confirmatdrios, especifi-
cos para cada problema a fim de
que o diagndstico seja fechado.

Falta de confirmacao

Tania advertiu que hd regides
do pais que nio realizam os tes-
tes confirmatdérios. Dai porque,
na avaliacdo da presidente da

Antoine Souheil Daher, presidente da Casa Hunter

SBTEIM, a necessidade de ha-
ver um trabalho de capacitagao
de pediatras e geneticistas pa-
ra mais bem diagnosticar e tra-
tar as 45 novas doencas que se-
rdo incluidas no novo escopo do
teste do pezinho.

“N6s tentamos chegar per-
to do Ministério da Educacdo
(MEC) para ter uma grade de
doencas raras na graduacao (do
curso de Medicina). A gente tem,
agora, um programa nacional,
que significa um grande desen-
volvimento em longo prazo. Te-
remos um teste do pezinho mui-
to préximo do que se faz nos Es-
tados Unidos e, por causa dis-
so, a gente tem que pensar tam-
bém em tratar corretamente es-
sas doencas. A gente tem que
pensar nanossa grade de gradua-
¢ao0”, defendeu Tania, que é pro-
fessora da Faculdade de Medici-
na da Universidade de Sao Pau-
lo (FMUSP).
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rede e tem um papel de efetivar
todo esse fluxo — de acesso ao
diagndstico e de acesso ao trata-
mento com dignidade, com qua-
lidade, com tecnologia de ponta’,
ressaltou.

Reforco

No mesmo painel, o presiden-
te da Casa Hunter, Antoine Sou-
heil Daher, deixou claro que ou-
tro grande desafio da amplia-
¢ao do teste do pezinho € a ne-
cessidade da rapidez do exame.

s
s

‘9

“Isso aumenta a eficiéncia para
o0 paciente, diminui a angtstia e
cumpre a finalidade para qual foi
criado”, afirmou.

Daher também aponta a tec-
nologia como fundamental na
realizacao dos testes, mas cita
outras etapas do processo. “O
maior desafio é como fazermos
num tempo 4gil, que atenda a
necessidade de pacientes de to-
dos o pais. Em alguns lugares,
¢ muito fécil planejar, mas, em
outros, ndo. O desafio é atingir
o nacional, ndo apenas alguns
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A palavra é acesso.
Acesso ao diagnostico,
ao tratamento, ao
acompanhamento. Nao
é um simples exame. E
um exame que implica
em uma politica
publica, e essa politica
tem que respeitar os
pilares do SUS"

Carmela Grindler, coordenadora
do Programa Triagem Neonatal
da Secretaria de Estado

da Sadde de Sao Paulo

estados e municipios”, observou.

Daniela Mendes, superinten-
dente-geral do Instituto J6 Cle-
mente, pioneiro no teste e refe-
réncia no exame, frisou a neces-
sidade de uma organizacdo do
modelo ampliado junto ao Mi-
nistério da Satide e a capacitacao
dos profissionais para manejé-lo.

“O grande desafio é a capaci-
tacdo, estabelecer protocolos cli-
nicos e diretrizes terapéuticas.
Vérias doencas ainda ndo tém
um protocolo definido e isso é
um problema”, afirmou.

LAl Py

Teremos um teste do pezinho muito proximo do que se faz nos Estados Unidos
e, por causa disso, a gente tem que pensar também em tratar corretamente
essas doencas. A gente tem que pensar na nossa grade de graduacao

Tania Bachega, presidente da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal Erros Inatos do Metabolismo (SBTEIM)

Oportunidade para avancar

» ISADORA ALBERNAZ*

Antoine Souheil Daher, presi-
dente da Casa Hunter, se engajou
na luta pela ampliacdo do leque
de doencas a ser detectado pelo
teste do pezinho por causa do fi-
lho. Hoje com 13 anos, o adoles-
cente foi diagnosticado com mu-
copolissacaridose tipo II, tam-
bém conhecida como Sindrome
de Hunter, um disttirbio genéti-
co raro que afeta principalmen-
te os homens.

Aluta pela saide do filho mo-
tivou a criacdo, em 2013, da Ca-
sa Hunter, organizacdo ndo go-
vernamental que tem como fo-
co garantir buscar solugdes, tan-
to junto ao setor publico quanto
ao privado, para as pessoas com
doencas raras. Por causa disso,
ele classifica a ampliacao do teste
do pezinho como um marco his-
térico e o “gatilho para a moder-
nizagdo do SUS”.

“Das doencas raras genéticas,

em especial as lisossomicas, que
acometem milhares de pessoas,
30% dos portadores ndo comple-
tam cinco anos de idade. Com a
ampliacdo do teste, vamos ter a
oportunidade de mudar a histo-
ria natural de todas essas doen-
cas’, afirmou.

Reacao em cadeia

Mas Daher faz um alerta: de
pouco adianta diagnosticar uma
doenca rara sem que seu portador
tenha a possibiidade de fazer o tra-
tamento. Ele tem a esperanca de
que aampliacdo do escopo do teste
do pezinho pode trazer avancos pa-
ratodo o sistema publico de satide.

“Estamos inserindo no SUS
tratamentos de ponta, diagnds-
ticos tecnolégicos e precisos. Is-
$0 vai nos tornar um pais que vai
inovar em satide. E importante
para todos brasileiros, ndo ape-
nas para aqueles que tém doen-
cas raras’, assegura.

Daher observa que se o trata-
mento para uma doenca rara co-
mecar nos primeiros trés anos de
vida da crianca, sdo grandes as
chances de que esse paciente te-
nha uma vida quase perto do nor-
mal. “Quando o tratamento € fei-
to, até o investimento do préprio
governo vale a pena, pois a inset-
cdo social desses pacientes ndo
tem preco”, argumentou.

O presidente da Casa Hunter vé
uma reacdo em cadeia com a am-
pliacdo do alcance do teste do pe-
zinho. Isso porque, como o exame,
outras etapas obrigatdrias para o
tratamento virdo na sequéncia.

“Vai ter milhares de recém-
nascidos diagnosticados. E ago-
ra, para onde vamos encaminhd
-los? Quais centros serao habili-
tados para atender de forma ré-
pida e ter solucdes para essas fa-
milias?”, cobrou.

* Estagiaria sob a supervisao de
Fabio Grecchi



