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Triagem Neonatal no Brasil

 Ministério da Saude em 6/6/2001, através da Secretaria de Assisténcia a
Saude, publicou a portaria ministerial GM/MS n2 822, criando o
Programa Nacional de Triagem Neonatal

* Inicialmente eram triadas: fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito,
doenca falciforme/hemoglobinopatias e fibrose cistica



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Ampliacao em 2012:

 Hiperplasia Adrenal Congénita

e Deficiéncia da Biotinidase



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Um programa de saude - Difere grandemente da triagem privada

Pacientes em seguimento em 2019:

* Fenilcetonuria 1.923
* Hipotireoidismo Congénito 15.176
 Doenca Falciforme 13.937
* Fibrose Cistica 1.661
* Hiperplasia Adrenal Congénita 949

e Deficiéncia da Biotinidase 1.152



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Onde Estamos?

Programa Nacional de

= Triagem
Neonatal




Programa Nacional de Triagem Neonatal: indice de Cobertura %

Estado NV/ano 2017 2018 2019
Acre ~16.000 82,8 86,1 86,6
Amazonas ~51.700 68,6 74,4 66,6
Amapa ~15.000 : : :

Ceara ~127.000 79,7 84,2 80,5
Pernambuco  7135.900 71,5 74,6 73,6
Alagoas ~49.700 89,1 94,1 90,8
Piaui ~48.550 79,7 82,4 81,9
Para ~138.000 74,7 77,9 -

RondoOnia ~27.023 93,1 92,4 93,4
Roraima ~14.338 70,5 62,1 64,5
Tocantins ~24.433 31,1 34,1 33,1

Fonte: Ministério da Saude



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Percentual de Coletas entre 3° e 5° Dia de Vida

Estado

Acre
Amazonas
Amapa
Ceara
Pernambuco
Alagoas
Piaui

Para

2017
50,6
65,5
46,2
22,9
42,1
3,2
0

2018
53,2
69,9
48
23
46,3
62,2
22,5

2019
51
62,8
48,5
24,2
40,7
24,7
AD

Fonte: Ministério da Saude



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Mediana da Idade na Primeira Consulta para HAC

Estado 2017
Acre 0
Amazonas 4
Amapa -
Ceara 76
Pernambuco 27
Alagoas 72
Piaui 60
Para 0
Maranhao 35
Paraiba 0

2018

0
15
43
59
53
60

0
35
97

2019

0
60
46
69

49,5
45
45
75

Fonte: Ministério da Saude



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Casos Novos de Fenilcetonuria/Ano

Estado NV/ano 2017 2018 2019
Acre ~16.000 0 0 0
Amazonas ~51.700 0 - 0
Amapa ~15.000 - - -
Bahia 20.000 4 5 6
Ceara ~127.000 6 5 3
Pernambuco  7135.900 2 2 2
Alagoas ~49.700 0 2 4
Piaui ~48.550 2 3 2
Para ~138.000 AD 6 AD

Fonte: Ministério da Saude



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Estados sem Casos Novos de HAC

Acre: 2018 e 2019

Amapa: 2017, 2018, 2019
Para: nao informado
Roraima: 2017, 2018, 2019
Tocantins: 2019

Fonte: Ministério da Saude



Programa Nacional de Triagem Neonatal
Dificuldades Atuais

Muitos Estados da Regiao Norte, Nordeste e MT precisam se organizar no
fluxo da triagem atual:

* Regidoes com cobertura abaixo do desejado

* |dade tardia na coleta

* Tempo de transporte da amostra

* Acondicionamento inadequado da amostra no transporte e/ou no SRTN
* |[dade tardia na primeira consulta



Triagem Neonatal
Coleta na Maternidade com 24 hs de vida: melhoraria a maioria dos
indicadores inadequados
Necessidade de padronizacao de novos valores de referéncia

Poderia aumentar alguns resultados falso-positivos/negativos: seriam
compensados pelo aumento da cobertura?



Programa Nacional de Triagem Neonatal
Dificuldades Atuais

Indicadores revelam problemas no fluxo continuo da triagem

Necessaria educacao em triagem neonatal dos gestores

Projeto de lei que garanta responsabilizacao dos gestores

Revisao do marco normativo da triagem, espacialmente quanto ao repasse da verba

Dificuldades na alimentacao do SISNEO, nao permite a observacao da performance dos
Estados pela sociedade civil

Sustentabilidade financeira dos SRTNs, custo aproximado da triagem atual RS
55,00/amostra, valor repassado pelo MS é de RS 39,90



Programa Nacional de Triagem Neonatal

Faltam dados de seguimento de longo prazo dos pacientes com as diversas
patologias

Seguimento das acoes da triagem neonatal privada
Notificacao de casos com resultado falso-negativo

Hidrocortisona, fludrocortisona e biotina nao estao igualmente disponiveis
nos diferentes Estados: discutir formulacoes pelo governo federal

Sao frequentes as interrupcoes da distribuicao de formulas para PKU:
necessidade do levantamento dos fatores envolvidos por Estado



Programa Nacional de Triagem Neonatal
Outras Acoes

Campanhas de educacao da populacao

Os objetivos da triagem so serao alcancados com
a formacao dos profissionais de saude envolvidos

Informar o pediatra: um exame alterado em bebé
assintomatico requer investigacao imediata

Cursos com presenca obrigatoria

Insercao da triagem neonatal na grade dos cursos
de medicina e profissionais da saude



EXPANSAO DA TRIAGEM NEONATAL



Triagem Neonatal Expandida

* Sociedade Americana de Genética Médica em 2006 recomenda a incorporacao
da metodologia de espectometria de massas na triagem neonatal

e Desde 2009, aproximadamente 29 doencas sao triadas nos EUA

* A maioria dos Estados das regidoes Centro-Oeste, Sudeste e Sul possuem

condicoes de ampliar o numero atual de doencas triadas

* Distrito Federal, municipio de Sao Paulo, Curitiba e RGS ja iniciaram a

ampliacao, podendo ser modelos de referéncia

e S3o0 Paulo 600.000 nascimentos/ano, semelhante aos do Reino Unido



Triagem Neonatal Expandida
Sancionamento da lei 14.154 propondo a inclusao simultanea de 53 doencas no PNTN
Criacao dos PCDTs em trabalho conjunto do MS, SRTNs e Universidades
Necessidade de sustentabilidade financeira, criacao de infraestrutura e de
seguimento especializado multidisciplinar para os pacientes, com fornecimento das

medicacoes/férmulas

Parceria dos SRTNs com as Universidades Publicas tem permitido o seguimento
adequado dos pacientes

Antecipacao da idade da primeira consulta

Necessidade de educacao a distancia dos pediatras das regidoes em desenvolvimento e
criacao de servico de teleconsulta



Consideracoes Finais

* Muitos Estados do Brasil ja expandiram seus programas, a populacao tem
direito a melhores condicoes de saude

* Certamente a recente aprovacao da lei da expansao da triagem neonatal
demandara muitos esforcos na padronizacao de metodologias e
seguimento dos pacientes

e S30 urgentes adocao de medidas para melhorar a triagem neonatal nas
regioes em desenvovimento do Brasil
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