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Programa de Triagem Neonatal de

Hemoglobinopatias — uma reflexiao
Neonatal Hemoglobin Screening Program —
considerations

Claudia R. Bonini-Domingos

A triagem neonatal é uma agdo preventiva que permite
fazer o diagnoéstico de diversas doencas congénitas ou infec-
ciosas, assintomaticas no periodo neonatal, a tempo de se
interferir no curso da doenga, permitindo, desta forma, a
instituicdo do tratamento precoce especifico e a diminuig¢do
ou eliminagdo das sequelas associadas a cada doenca. A Lei
n°® 8069 de 13/07/1990, que dispde sobre o Estatuto da Crianga
¢ do Adolescente em seu artigo 10° diz: "Os hospitais e demais
estabelecimentos de atencdo a satde de gestantes, publicos
e particulares, sdo obrigados a proceder a exames visando ao
diagnostico e a terapéutica de anormalidades no metabolismo
do recém-nascido, bem como prestar orientagdo aos pais".
Com base nessas consideragdes e visando a detecgdo pre-
coce, o diagnoéstico definitivo, o acompanhamento clinico e
o tratamento com uma relagdo custo-beneficio economica-
mente viavel e socialmente aceitavel, foi instituido, no 4mbito
do Sistema Unico de Saude, o Programa Nacional de Triagem
Neonatal - PNTN (Portaria GM/MS n° 822/GM).!

A implantagdo do programa em fases, segundo as carac-
teristicas regionais e condi¢des de suprir a populagdo com a
atencd@o global a cada uma das condigdes rastreadas, permitiu
tragar, no Pais, um panorama nunca antes realizado para as
hemoglobinopatias. Segundo Ramalho et al.,* essa medida
restaurou um dos principios fundamentais da Etica Médica,
que ¢ o da igualdade, garantindo acesso igualitario aos testes
de triagem a todos os recém-nascidos brasileiros, indepen-
dentemente da origem geografica, raga e classe socioeco-
némica. Além disso, tal portaria também corrigiu uma antiga
distor¢@o ao adequar a triagem neonatal de distirbios meta-
bolicos as caracteristicas étnicas da populacdo brasileira.

Com o passar dos anos e adaptagdo as diversas reali-
dades, profissionais e sociais, reflexdes sao naturais e salu-
tares e muitos autores reportam suas realidades.>*> O artigo
dessa edicdo intitulado "Programa de Triagem Neonatal de
Hemoglobinopatias em Dourados-MS — uma analise", mostra
a realidade de uma regido do Brasil em termos de frequéncia de
casos, em especial evidenciando que, em cinco anos de triagem
(de 2000 a 2005), foram encontrados 242 casos de heterozigoses
e nenhum de homozigose, com uma cobertura de 81,4% dos
nascidos vivos.® Autoavaliagdes como essa sdo benéficas e
importantes para as diretrizes de politica publica de sautde,
considerando o impacto da doenga para os servigos e no custo
dos municipios, mostrando a maturidade do programa implan-
tado. A preocupagdo levantada pelos autores quanto a orien-
tagdo de pais e portadores mostra a necessidade de que a
Triagem Neonatal seja inserida na atengdo basica do municipio,
utilizando-se a Estratégia de Satde da Familia (ESF) para que
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o agente comunitario tenha a formagdo profissional e educa-
¢do continuada adequadas para a agdo nos casos identificados.
Essas ac¢des permitem uma melhor abordagem as familias
portadoras e reforcam um dos principios do Programa Nacional
de Triagem Neonatal no Brasil, que ¢ a constante capacitagdo
profissional como parte do processo educacional, respeitadas
as diferencas regionais e socioculturais de nosso pais.

Reflexdes sobre a efetividade de amplos programas de
diagnostico e orientagdo sobre hemoglobinopatias, com
sugestdes de estratégias que sejam adaptadas as diferencas
regionais, ndo sdo exclusivas de um pais como o Brasil.
Encontramos, na literatura indexada, artigos que remetem a
autoavaliagdes de seus programas de diagnostico neonatal
regionais ou nacionais.” Sugestdes de ampliagdo de agdes e
de novas formas de diagnéstico sdo amplamente discutidas,
trazendo sempre a preocupagdo quanto a qualidade de vida
das pessoas que vivem com doenga falciforme. Para o Brasil,
fica evidente que falar sobre nossas realidades tdo distintas
s6 nos fara amadurecer quanto aos programas atualmente
em agdo e criar alternativas adaptadas as nossas diferengas,
respeitando cada uma das interfaces.
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