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Poder 
público 
deve agir

Organizações cobram maior atuação do governo para estruturar o novo teste do pezinho, além de capacitar profissionais 

O 
teste do pezinho é obri-
gatório na rede pública 
de saúde há 30 anos, mas 
ainda precisa de enga-

jamento do poder público para 
atender mais brasileiros. Essa é 
a avaliação das famílias que co-
nhecem de perto a realidade de 
doenças raras, que poderiam ser 
evitadas ou amenizadas se hou-
vesse um diagnóstico precoce. 
Os participantes do CB.Fórum 
ressaltaram a necessidade de o 
governo ampliar e divulgar a im-
portância do teste do pezinho em 
recém-nascidos.

O Instituto Jô Clemente é pio-
neiro no teste do pezinho no Bra-
sil e é referência na Triagem Neo-
natal. A organização não gover-
namental busca promover a saú-
de das pessoas com deficiência 
intelectual, além de promover 
a inclusão social. Entre outras 
ações, o instituto oferece asses-
soria jurídica às famílias acerca 
dos direitos das pessoas com de-
ficiência intelectual.

Superintendente-geral do ins-
tituto, Daniela Mendes foi en-
fática ao afirmar que o gover-
no tem papel preponderante em 
disseminar campanhas que vi-
sem conscientizar os pais a rea-
lizarem o teste.  

Ela afirmou, ainda, ser funda-
mental investir na capacitação 
dos profissionais da saúde. Se-
gundo ela, mesmo em áreas do 
país onde o teste do pezinho está 
estruturado, faltam treinamento 
e aplicação de protocolos clíni-
cos no teste.  

“A gente sabe as diferenças 
que temos no Brasil como um to-
do. Algumas áreas já estão mais 

estruturadas na rede, mas o gran-
de desafio é na capacitação, em 
estabelecer protocolos clínicos 
e diretrizes terapêuticas. Várias 
doenças ainda não têm um pro-
tocolo definido, e isso é um pro-
blema. A triagem é uma conti-
nuidade entre o tratamento e o 
acompanhamento”, comentou. 

Mendes defendeu o desen-
volvimento do modelo da tria-
gem ampliada juntamente com 
o Ministério da Saúde. “Preci-
samos, sim, organizar o mode-
lo juntamente com o Ministério 
da Saúde para que a triagem seja 
feita de uma forma igualitária no 
Brasil, de modo que todos os lo-
cais e  os centros sejam referên-
cia”, argumentou.

Para a presidente da Socieda-
de Brasileira de Triagem Neona-
tal e Erros Inatos do Metabolis-
mo (SBTEIM), Tânia Bachega, 
alguns estados no Brasil já es-
tão com a triagem organizada. 
Mas outros ainda passam por 
dificuldades em diagnosticar as 
seis doenças.  

“Nós temos estados que estão 
com a triagem muito organiza-
da, como por exemplo São Pau-
lo. A população merece ter aces-
so às novas tecnologias de saúde. 
Existem outras doenças que fo-
ram incorporadas no teste, mas 
temos regiões de menor desen-
volvimento econômico que têm 
dificuldade de diagnosticar ape-
nas as seis doenças. Nós preci-
samos olhar para esses lugares”, 
ponderou Bachega. 

“Não podemos deixar de 
olhar onde a triagem não vai 
bem. Nós sugerimos o projeto 
de lei em etapa porque só fazer 
o primeiro teste não resolve. Isso 
demanda uma tecnologia de alta 
complexidade e os profissionais 
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precisam ser treinados. Vamos 
precisar treinar os pediatras e os 
geneticistas, nós temos que trei-
nar os médicos para atenderem 
os pacientes e atender em re-
giões carentes.”

Sancionada em novembro de 
2021, pelo presidente Jair Bolso-
naro (PL), a Lei 14.154 é o resul-
tado da luta de diversos atores 
em prol da ampliação do teste 
de triagem biológico, ou teste do 
pezinho, na linguagem popular. 
O texto estabelece cinco etapas 
de implementação de 44 novas 
doenças que poderão ser identi-
ficadas através do exame no Sis-
tema Único de Saúde (SUS), nos 
primeiros dias de vida.

Abrangência

Para a superintendente-geral 
do Instituto Jô Clemente, o pla-
no deve ser aplicado de maneira 
a abranger todos os estados da 
federação, e evitar que apenas 
os grandes centros urbanos in-
corporem a novidade. A exem-
plo, ela citou o município de São 
Paulo, que já iniciou os testes da 
triagem neonatal biológica com 
50 doenças no final de 2020. 

“Nós temos que organizar to-
do o modelo, estruturar, contri-
buir juntamente com o Minis-
tério da Saúde, justamente pa-
ra que essa triagem seja feita de 
uma forma igualitária, no Brasil 

como um todo, não apenas em 
alguns centros”, disse.

O profissional de saúde de-
sempenha um papel essencial 
na realização do teste do pezi-
nho e na implementação do Pro-
grama Nacional de Triagem Neo-
natal. Isso porque é ele que tem 
uma aproximação maior com as 
mães, acompanhado das gestan-
tes desde o período do pré-natal 
até o final do período puerperal.  

“Além de expandir a triagem, a 
gente precisa pensar em educar 
os profissionais de saúde na gra-
duação”, insistiu Tânia Bachega. 

* Estagiários sob a supervisão de 
Carlos Alexandre de Souza

A vida de Suhellen Oliveira 
deu grandes reviravoltas com a 
chegada da maternidade. Ela é 
mãe de dois filhos diagnostica-
dos com a atrofia muscular es-
pinhal (AME), doença degenera-
tiva rara que pode causar danos 
ao funcionamento do corpo da 
criança — como atrapalhar a res-
piração, deglutição e mobilidade. 

“É um impacto tão grande 
de informações, é um ‘boom’ de 
sentimentos. A gente acaba ten-
do que se reinventar como espo-
sa, como mulher. Algumas mães 
ficam sós, abandonadas pelos 
esposos, que não aguentam a 
pressão”, contou a participante 
do CB.Fórum. 

Embora Lorenzo, de 9 anos, 
e Levi, de 2, tenham a mesma 
doença, o diagnóstico do filho 
caçula de Suhellen foi feito bem 
antes, em comparação com o 
mais velho. Na época em que ge-
rou o primeiro filho, a mãe ain-
da não conseguia identificar os 
sinais de que o bebê poderia es-
tar desenvolvendo quadros mais 
graves de uma doença rara.

“A AME se confundia muito 
com ‘bebê preguiçoso’ (ou bebê 
hipotônico — quando a crian-
ça tem dificuldade de enrijecer 
a musculatura) e antigamente o 
pessoal falava: ‘Não, esse aqui é 
preguiçoso, é mais devagar’, en-
tão o Lorenzo começou a perder 
mesmo o movimento. Ele come-
çou a não conseguir mais levan-
tar os braços.”

Com isso, o tratamento de Lo-
renzo foi o mais trabalhoso. O 

diagnóstico foi realizado tardia-
mente, aos seis meses de vida. Já 
o exame genético, para confir-
mar a doença, foi feito apenas 
um ano depois. Suhellen con-
ta que, nos primeiros dois anos 
do primeiro bebê, cada mês que 
passava era uma vitória para 
quem sabia da possibilidade de 
que o filho pudesse vir a falecer.

“Na época que tive o diagnós-
tico (do Lorenzo), a gente não ti-
nha perspectiva nenhuma. Era 
cuidar para que ele tivesse o má-
ximo de vida possível e esperar 
que, em menos de dois anos, ele 
viesse a morrer”, explicou.

No entanto, o diagnóstico pre-
coce do menino mais novo, ain-
da durante a gravidez, ajudou a 
mãe a se preparar para iniciar o 
tratamento o mais cedo possível. 
Isso impactou positivamente na 
vida de Levi e hoje ele já conse-
gue falar e respirar sem a ajuda 
de aparelhos. 

“Foi uma gestação que eu 
não esperava. A gente teve o 
diagnóstico precoce e pôde 
pensar em estratégias junto 
com a equipe, com os profis-
sionais, do que a gente ia fazer”, 
disse a mãe. “O Levizinho, só de 
ele comer pela boca, só quem 
é mãe sabe. Ter essa oportuni-
dade de respirar sozinho, po-
der conversar, ter voz alta e até 
(com) as birras a gente se emo-
ciona”, revelou.

Mesmo com a demora pa-
ra a implementação da Lei 
14.154/2021, Suhellen come-
mora a ampliação do teste e a 

Reaprendendo a viver

Eu hoje consigo viver 
momentos simples 
como mãe, que com 
o Lorenzo eu não 
tive oportunidade. 
O que a gente está 
fazendo aqui hoje, 
essas discussões, é 
um trabalho que vai 
ser para as futuras 
gerações”

Suhellen Oliveira,  
mãe de Lorenzo e Levi

Temos que organizar todo o modelo, estruturar, contribuir juntamente com o 
Ministério da Saúde, justamente para que essa triagem seja feita de uma forma 
igualitária, no Brasil como um todo, não apenas em alguns centros”

Daniela Mendes, superintendente-geral do instituto Jô Clemente
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possibilidade de que outras 44 
doenças — além das seis já apli-
cadas — possam ser identificadas 
pela simples triagem neonatal. 

“Eu hoje consigo viver mo-
mentos simples como mãe, que 
com o Lorenzo eu não tive opor-
tunidade. Então, o que a gen-
te está fazendo aqui hoje, es-
sas discussões, esse trabalho que 
muita gente tem feito ao longo 
dos anos, é um trabalho que vai 
ser para as futuras gerações”, co-
mentou. (ID e RP)
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