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4 ouviu falar do Teste do Pezinho? Sabia

que foi ampliado? Sabe para que ele

serve? Infelizmente, nem todas as maes

e pais brasileiros, mesmo com filhos
pequenos ou recém-nascidos, sabem respon-
der com propriedade. Dados do Ministério da
Satide apontam que em 2020, apenas 58% dos
recém-nascidos fizeram o teste. E ndo foi por
causa da pandemia. Em 2019, esse percentual
ficou ao redor de 60%, sendo que em ambos os
anos a base da amostra foi, aproximadamente,
de 2,2 milhoes de recém-nascidos triados.

No Brasil, nasce uma média de trés milhoes
de bebés, anualmente. O Teste do Pezinho,
simples e facil, muitas vezes é feito na prépria
maternidade. Esse teste vai auxiliar no diag-
nostico, precoce, de até 50 doencas raras, pos-
sibilitando o inicio rdpido do tratamento.

Parte do Programa Nacional de Tria-
gem Neonatal(PNTN), o Teste do Pezinho,
idealmente é realizado entre o terceiro e o
quinto dia de vida, mas também pode ser
realizado no primeiro més de vida. Costu-
ma apontar para enfermidades raras que,
se diagnosticadas ainda no inicio da vida,
permitem o tratamento e a prevencao de
sequelas, como o comprometimento fun-
cional e mental causado por hipotireoidis-
mo congénito e a fenilcetonuria.

Até agora, os pontos de coleta do Sistema
Unico de Satide (SUS) estavam equipados para
reconhecer até seis dessas anomalias congéni-
tas. A boa nova € que a rede publica de Saude
terd a expansao do exame, cuja abrangéncia
ird para a identificacdo de até 50 doencas.
Inclusive a atrofia muscular espinhal (AME).

O avanco é consequéncia da Lei
14.154/2021, que fixou o udltimo dia 26 de
maio como inicio da ampliacdo do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), do
Ministério da Satide. Tal expansao serd pro-
cedida em cinco fases, segundo a lei.

Custos imensuraveis

Considerado um marco na medicina por
especialistas, o avan¢o do Teste do Pezinho
deverd trazer beneficios a pacientes. Segundo a
Organizacao para a Cooperacdo e Desenvolvi-
mento Econémico (OCDE), cada dodlar investi-
do em prevencao resulta na economia de qua-
tro dé6lares em despesas com satide ptiblica.

Isso sem falar em outros custos/benefi-
cios imensurdveis. “E o impacto para aquela
familia de um bebé com problemas neuro-
l6gicos, que ndo consegue andar, ndo con-
segue falar, com deficiéncia intelectual gra-
ve; esse custo para a familia é incalculdvel”,
exemplifica Dra. Ténia Bachega, presidente
da Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal
Erros Inatos do Metabolismo (SBTEIM).

A ampliacdo do Teste do Pezinho para a
identificacdo precoce de até 50 enfermida-
des congénitas, ainda na primeira infancia,
devera obedecer o cronograma do Progra-
ma Nacional de Triagem Neonatal (PNTN).
Especialistas como a Dra. Tania Bachega,
endocrinologista, saidam a mudanca. Des-
tacam que as doencas detectadas pelo Teste
do Pezinho sdo, frequentemente, assinto-
maticas. Os sintomas podem surgir nos pri-
meiros meses de vida. Com atraso no diag-
néstico, os danos poderao ser irreversiveis.

E por isso que o publico-alvo é a popu-
lacdo com idade entre o terceiro ao trigé-
simo dia. Essa faixa de idade humana nao
foi uma escolha ao acaso, mas resultado de
pesquisas realizadas nos Estados Unidos, na

TESTE DO PEZINHO
SERA AMPLIADO
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EM BUSCA DOS BEBES PARA O EXAME

A enfermeira Natdlia Silva de Oliveira,
25 anos, figura sempre presente entre as
primeiras visitas, assim que uma mulher
ou mae que acabou de dar a luz, volta para
casa em sua regido. “Como a mae nao con-
segue vir ao Postinho, vou 14 e faco a TN,
porque, quanto mais rapido enviar ao labo-
ratério, mais rdpido também sai o resulta-
do. Se vocé esperar os 30 dias e for detecta-
da alguma doenca rara, ficard mais dificil, o
bebé perderd alguma coisa do tratamento
antecipado.”

Nos dois anos em que serve por meio
do SUS, aos cerca de dois mil habitantes do
povoado de Olhos D’dgua em Goids, a 120 km
de Goiania, Natdlia ja fez 20 Testes do Pezi-
nho. Sempre com 0 mesmo procedimento: o
mais célere possivel, antes do fim do tempo
mdximo de 30 dias, e sem esperar pela visita
da mde com o recém-nascido ao posto de
satide. Como auxilia 0 médico no acompa-
nhamento pré-natal, sabe “a data certinha”
em que cada bebé nascera nas redondezas.

Entdo, ela vai até a casa do recém-nas-
cido, seja na drea urbana ou rural, para
colher o Teste do Pezinho. “Explico de novo,
pra mae, como esse teste € crucial para
saber de doencas raras, e aproveito para
dar outras orientacdes sobre maternidade”,
continua. O processamento laboratorial,
feito a 90 km, em Andpolis, leva de 15 a 20
dias para indicar um possivel diagndstico.

“Do tempo em que estou aqui, de todos
os que colhi, nenhum veio com diagnosti-
co positivo para alguma doenca rara’, diz a

década de 1950, sobre prevencao de doencas
mentais em recém-nascidos. Foi estrutura-
da entdo a Triagem Neonatal, cuja evolucdo
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enfermeira. Ela afirma ser “importantissi-
ma” a ampliacdo do Teste do Pezinho para
o diagnéstico de maior nimero de doen-
cas raras. “Porque estava restrito. E, agora, a
gente vai ter outras possibilidades de diag-
nosticos que ndo sao vistos pela ultrasso-
nografia morfoldgica’, feita antes do parto.

Natdlia também recomendaria que os
brasileiros sejam mais esclarecidos sobre a
importancia do Teste do Pezinho. “Em rela-
cdo a populacdo ter ciéncia, isso nao tem,
ndo. Outras pessoas, fora do grupo de maes,
nao sabem da importancia desse teste.”

inclui novas patologias e métodos capazes
de identificar enfermidades metabdlicas,
hematolégicas, infecciosas e genéticas.

Parte da Triagem Neonatal (TN),
0 exame € realizado no
primeiro més de vida do
recém-nascido para apontar
enfermidades raras

De seis para 50

No Brasil, o Teste do Pezinho foi intro-
duzido na década de 1970, primeiro com a
identificacdo de duas anomalias congénitas:
a fenilcetontria e o hipotireoidismo congé-
nito. Ambas podem comprometer o desen-
volvimento neuropsicomotor, levando a
crianca a deficiéncia mental, se ndo houver
a identificacao pela TN. Mas os especialistas
da drea médica afirmam que essas duas enfer-
midades, entre outras, podem ter seus danos
reduzidos, desde que os pacientes recebam
tratamento e acompanhamento adequados, a
partir dos primeiros meses de vida.

Embora obrigatério desde 1992, o Teste
do Pezinho ganhou amplitude na rede ptbli-
ca a partir de 2001, com a criacdo do PNTN e
credenciamento de algumas dezenas de uni-
dades de diagndstico. As anomalias congéni-
tas detectadas pelo exame passaram para seis:
fenilcetonuria; hipotireoidismo congénito;
doenca falciforme e outras hemoglobinopa-
tias; fibrose cistica; hiperplasia adrenal congé-
nita e deficiéncia de biotinidase.

O avango da ciéncia jé permite a laboraté-
rios privados fazer a triagem em torno de 30
doencas, antes da manifestacdo dos sintomas.
Agora, a extensao do alcance do exame vai
dominar a rede ptblica de satide no pais, com
a promessa de revisdo periddica pelas autori-
dades, de forma gradativa. Em cinco etapas.
Na primeira, por exemplo serd adicionado o
diagndstico da toxoplasmose congénita.

A segunda etapa prevé a inclusao das enfer-
midades galactosemias; aminoacidopatias; dis-
tirbios do ciclo da ureia e disttirbios da beta
oxidacdo dos 4cidos graxos. Depois, nas fases
de trés a cinco, acrescidas as doencas lisosso-
micas, imunodeficiéncias primdrias e atrofia
muscular espinhal (AME).

AME: doenca neurodegenerativa

A AME é uma doenca rara, neurodegene-
rativa, transmitida de pais para filhos, inter-
ferindo na capacidade do corpo de produzir
uma proteina crucial para a sobrevivéncia
dos neurénios motores. Aqueles que nos
permitem respirar, engolir, e etc .

A medicina ndo tem bons registros sobre
expectativa de vida para casos de AME tipo
1: sem acompanhamento e tratamento ade-
quado, 68% dos pacientes ndo sobrevivem
até os dois anos de idade; e pode chegar até
a 84% até os quatro anos de idade.

A medicina explica como a auséncia da
proteina SMN, que estd associada com a per-
da da funcao dos neur6énios motores, é cau-
sada por alteracdo genética. O diagndstico
da AME € confirmado através do teste gené-
tico molecular. O médico que acompanha
0 bebé, assim como seu cuidador, ambos
podem observar comprometimento nos
marcos motores do bebé, logo cedo. Em caso
de AME tipo 1, o bebé apresentaria dificul-
dades de fixar a cabeca, sentar, alimentar-se
e respirar. No caso de AME tipo 2, os marcos
motores, como se andar, ndo acontecem ou
apresentam muitas limitacdes.

“0O diagnéstico precoce, depende, acima
de tudo, da coleta precoce da amostra do
teste do pezinho. O exame tem que ser feito
rdpido para dar tempo de tratar o bebé e evi-
tar as complicacdes, ou seja, 0s pais preci-
sam ter conhecimento da importancia deste
exame, e que levem seus bebés para a coleta
da amostra’, enfatiza a Dra. Tania Bachega.

“Algumas maies tém medo de levar o
bebé ao posto de Saude, porque vai furar
o pezinho. Outras ndo sabem, nao levam
ou levam tarde, depois do quinto dia, por-
que nao sabem a importancia do exame”,
comenta a especialista.

MUITO TRABALHO PARA AVANGAR

Nao serd uma tarefa simples. De grande
importancia, o avanco do rastreio para 50
doencas raras pelo Teste do Pezinho deman-
dard todo um processo e muito trabalho,
como qualificacdo de mao de obra. E, prin-
cipalmente, exige uma avaliacdo de como
se comporta o Programa Nacional de Tria-
gem Neonatal (PNTN) em todo o pais, pois
regides mais carentes como Norte e Nordes-
te mostram defasagens.

A avaliacdo é da Dra. Tania Bachega, presi-
dente da Sociedade Brasileira de Triagem Neo-
natal Erros Inatos do Metabolismo (SBTEIM).
Autoridade no assunto, Dra. Tania é endocri-

nologista, professora da Faculdade de Medici-
na da Universidade de Sao Paulo (USP). Tra-
balha hd muito tempo com uma doenca rara,
a hiperplasia adrenal congénita, que pode
matar bebés com um més de vida.

“A lei coloca um avanco no teste do pezi-
nho e tem que ser posta em pratica. S6 que
isso envolve maquindrio de alto custo, trei-
namento de pessoal, porque sdo exames de
alta complexidade. Para que isso funcione,
todos os profissionais de satde, de cada pas-
so, precisam ser treinados. A lei propde essa
expansdo em grupos de doencas, em fases,
para absorcdo das novas metodologias. E tem

que haver os remédios necessarios”, explica.
“O teste do pezinho positivo € um exame
suspeito. Nao quer dizer que o bebé este-
ja, verdadeiramente, afetado. Tem que ser
submetido a teste mais especifico, que vai
corroborar ou nao. O programa do SUS faz
o segundo teste, se necessdrio encaminha o
bebé para consulta, fornece medicamento e
segue acompanhando até a vida adulta. Ou
seja, o PNTN foi muito bem desenhado, é um
programa completo, além do teste diagnds-
tico. Mas, nesse momento em que a lei traz
avancos, é preciso dar uma olhada em como
anda o programa no pais’, aponta a médica.
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Segundo ela, no Sul e Sudeste o progra-
ma vai bem. Mas no Norte e Nordeste, “passa
por enormes dificuldades”. Assegura que “no
maximo, 80% dos bebés estdo sendo testa-
dos”. Nos 20% restantes, “a coleta, nas regioes
carentes, estd sendo tardia”, alerta. Por isso,
sugere um levantamento da aplicagdo do
PNTN no pafs, antes de expandir.

Fundadora da SBTEIM, a médica diz que a
entidade facilita a transferéncia de informacao
entre os interessados, tendo como elo condutor a
educacao. “E preciso fazer um trabalho de educa-
¢ao para que as maes, ja no pré-natal, saibam da
importancia do teste do pezinho”, afirma.
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