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RESUMO

Introducdo: A Lei Federal n° 14.154/2021 amplia o teste do pezinho (TP), mas sua
implementacao no Brasil é desigual. Objetivo: Apresentar um panorama da expansao
do TP e as barreiras enfrentadas pelo Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
além de refletir sobre a atuacao de médicos e enfermeiros nesse programa. Método:
Foram analisados dados quantitativos relacionados a triagem neonatal obtidos com
base na Pesquisa Nacional de Saide (2013 e 2019). Também foi feito um levantamento
da implementacao da lei em cada unidade federativa, por meio de contatos com
as Secretarias Estaduais de Salde e consultas ao e-SIC. Simultaneamente, foi
realizada revisao integrativa de estudos nas bases de dados: SciELO, LILACS e DOAJ,
via Periddicos Capes. Resultados: Identificaram-se desigualdades regionais na
cobertura da triagem, com maior disponibilidade nas regides Sul (88,5%) e Sudeste
(83,5%); em contraste, a ampliacao do teste ocorre de maneira menos discrepante,
e apenas RO, PB, MG, RJ e DF avancaram além da primeira etapa da ampliacao.
Também foram detectadas falhas na disseminacdo de informacdes sobre o teste,
especialmente no pré-natal, comprometendo o diagnostico e o tratamento precoce.
Por fim, observou-se baixa participacdo médica e maior engajamento de enfermeiros,
0 que pode influenciar a adesao e continuidade do programa. Conclusdes:
Embora o PNTN tenha obtido avancos significativos na ampliacao do TP, persistem
desigualdades regionais e estruturais que comprometem o acesso e a expansao do
programa, demandando politicas publicas baseadas em evidéncias como as sugeridas
nesse estudo.

PALAVRAS-CHAVE: Teste do Pezinho; Salde PUblica; Desigualdades Socioespaciais em Salude

ABSTRACT

Introduction: Federal Law No. 14,154/2021 expands the Newborn Screening Test
(NST), but its implementation in Brazil is uneven. Objective: To present an overview
of the expansion of the NST and the barriers faced by the National Neonatal Screening
Program (NNSP), in addition to reflecting on the roles of physicians and nurses in this
program. Method: Quantitative data related to neonatal screening were analyzed based
on the National Health Survey (2013 and 2019). Additionally, the implementation of
the law in each federative unit was investigated through contacts with State Health
Departments and consultations via the e-SIC platform. Simultaneously, an integrative
literature review was conducted using the SciELO, LILACS, and DOAJ databases through
the CAPES Journals Portal. Results: Regional disparities were identified in screening
coverage, with greater availability in the South (88.5%) and Southeast (83.5%) regions;
in contrast, the test expansion showed less variation, with only RO, PB, MG, RJ, and the
Federal District advancing beyond the first stage. Failures in disseminating information
about the test were also detected, especially during prenatal care, compromising early
diagnosis and treatment. Finally, low physician involvement and greater participation
by nurses were observed, which may influence adherence to and continuity of the
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program. Conclusions: Although the NNSP has made significant progress in expanding newborn screening, regional and structural

inequalities persist, compromising access and program expansion, thus demanding evidence-based public policies such as those

suggested in this study.

KEYWORDS: Newborn Screening; Public Health; Health Status Disparities

INTRODUCAO

0 teste do pezinho (TP) € um conjunto de acdes preventivas respon-
saveis por identificar precocemente individuos com doencas meta-
bolicas, genéticas, enzimaticas e endocrinolégicas, feitas a partir do
sangue coletado do calcanhar do bebé idealmente entre o segundo
e o quinto dia de vida. Esse teste se tornou um programa de saide
publica que faz parte do Programa Nacional de Triagem Neonatal
(PNTN), implantado em 2001 pela Portaria n° 822, de 6 de junho de
2001, do Ministério de Salde, que determina a gratuidade e obrigato-
riedade da realizacdo dos testes para diagnostico neonatal de varias
doencas pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Dessa forma, a triagem
neonatal (TN) constitui uma acao preventiva que emprega este e
outros testes com o objetivo de diagnosticar, o mais precocemente
possivel, diversas doencas congénitas ou infecciosas’2.

A partir disso, busca-se com a TN interferir no curso da doenca,
permitindo o tratamento prematuro especifico e a reducao ou eli-
minacao das sequelas associadas a doencas que geralmente sao
assintomaticas ao nascimento e tem potencial de causar lesdes
irreversiveis ao neonato, como a deficiéncia intelectual. Assim,
além do exame laboratorial por meio da analise de amostras de
sangue coletadas do calcanhar do bebé, também sao feitos: a
confirmagao diagnostica, o tratamento e o acompanhamento dos
pacientes afetados por qualquer uma das doencas triadas ao longo
de toda a vida. O TP é oferecido gratuitamente pelo SUS em todas
as maternidades do pais. Em 2022, estimou-se que fossem reali-
zados 2,4 milhGes de exames por ano na rede publica de saide’*.

A Lei Federal n° 14.154, que foi sancionada em 26 de maio de 2021,
determina a expansao das possibilidades diagnosticas do TP realizado
no SUS, aumentando o nimero de doengas rastreadas de seis para 53
doencas. Essa ampliacdo do TP representou um grande avanco para
o PNTN, pois permite o tratamento em tempo habil de muitas das
patologias que nao eram diagnosticadas na versao anterior®¢. Toda-
via, também passou a exigir maior complexidade laboratorial, capa-
citacdo profissional e investimento em infraestrutura tecnoldgica.

Segundo essa lei, a expansao deve ocorrer em cinco etapas, de forma
escalonada, sem prazo determinado para implementacao de cada
uma delas, de acordo com a seguinte ordem de progressao: Etapa
| - fenilcetonlria e outras hiperfenilalaninemias; hipotireoidismo
congénito; doenca falciforme e outras hemoglobinopatias; fibrose
cistica; hiperplasia adrenal congénita; deficiéncia de biotinidase e
toxoplasmose congénita; Etapa Il - galactosemias; aminoacidopatias;
distarbios do ciclo da ureia e disturbios da beta-oxidacéo dos acidos
graxos; Etapa Ill - doencas lisossomicas; Etapa IV - imunodeficiéncias
primarias; Etapa V - atrofia muscularespinhal (AME).

A ampliacdo do teste ja ocorre no pais, mas ndo de maneira
uniforme. Cada estado estad sujeito as suas limitacoes
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socioecondmicas e de infraestrutura em relacdo ao PNTN. Soma-
dos a isso, existem outros entraves que devem ser suplantados
para que esse programa seja pleno no pais, como: a capacitacdo
de profissionais da saide no manejo e na orientacao relativa ao
TP, a promoc&o de conhecimento a populagao leiga para que o
teste seja valorizado, demandado e realizado em tempo habil e
a disparidade tecnolégica para testagem em cada estado.

Portanto, busca-se responder a seguinte questdo norteadora: quao
efetiva tem sido a ampliacao do TP no SUS? A partir dessa indaga-
¢ao, os objetivos do presente trabalho foram: apresentar um pano-
rama referente a implementacao da expanséo do TP no Brasil, dis-
correr sobre as principais barreiras enfrentadas pelo PNTN no pais,
refletir sobre a atuacdo de médicos e enfermeiros nesse campo e
expor percepcdes acerca do cenario vigente do PNTN. Por fim, ao
considerar esse tema, esta pesquisa também busca observar sobre
seus impactos gerais na salide publica, como: a promocao da equi-
dade no acesso ao diagnostico precoce, a reducao da morbimortali-
dade infantil e o fortalecimento das acdes de vigilancia em saude.

METODO

Os dados quantitativos relacionados a TN foram obtidos por meio
da analise da Pesquisa Nacional de Saude (PNS), que é um inqué-
rito de salde de base domiciliar, representativo do Brasil e outras
abrangéncias geograficas, realizado pelo Ministério da Salde
em parceria com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE) nos anos de 2013 e 2019. Nesta pesquisa, existem infor-
macoes tangentes ao TP levantadas sobre as criancas com mais
de dois anos que ja o realizaram na primeira semana de vida, em
2013, e até o quinto dia, em 2019. Esses dados sdo divididos por
regido, renda em salarios minimos, area urbana e rural.

Além disso, realizou-se um levantamento sobre a etapa da lei
federal n° 14.154 em que cada unidade federativa se encontra,
mediante contato com suas respectivas Secretarias Estaduais de
Saude, por meio do envio de e-mails institucionais direcionados
aos gabinetes e setores responsaveis, e portal da transparéncia
(e-SIC), durante o primeiro semestre de 2024.

Simultaneamente, foi realizada revisao integrativa de estudos
que abrangeu os trabalhos que foram publicados em: artigos,
notas de atualizacdo, dados do Ministério da Salde e bases de
dados do Periddico da Coordenacao de Aperfeicoamento de Pes-
soal de Nivel Superior (CAPES) de 2001 até 2024, incluindo as
seguintes bases de dados: Scientific Electronic Library Online
(SciELO), LILACS e Directory of Open Access Journals (DOAJ).

0 refinamento das referéncias foi feito a partir da combinacao
dos seguintes descritores: teste do pezinho, TN, desigualdade
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regional, enfermeiros e pediatras. Foram excluidos: a) docu-
mentos que estavam em duplicidade na base citada, b) aqueles
cujo tema ndo contemplava o objetivo proposto neste estudo,
c) os nao revisados por pares, d) os que nao estavam disponiveis
digitalmente. A selecdo dos estudos ocorreu em trés etapas:
leitura de titulos, resumos e, por fim, leitura na integra. O
processo completo de inclusdo e exclusao esta representado no
fluxograma (Figura 1), conforme o modelo PRISMA 2020. Apo6s
a selecdo, os estudos foram submetidos a uma leitura critica
e avaliativa, seguida da elaboragdao de uma sintese integra-
tiva dos principais achados e sua relacao com os dados obtidos
neste trabalho.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Panorama da implementacéo da Lei Federal n°® 14.154/2021 no pais

No levantamento realizado com as Secretarias Estaduais de
Salde no primeiro semestre de 2024 via seus gabinetes e e-SIC

Silva WA & Pereira CA Teste do pezinho: ampliacao, barreiras e panorama atual

com dados de 23 estados e Distrito Federal (DF), constatou-se
que a ampliacédo do TP ocorre de maneira pouco discrepante
entre os estados, salvo algumas excecdes como o DF, que ja fina-
lizou o processo de ampliacdo. Por outro lado, a realizacao da
triagem em tempo habil (entre o segundo e quinto dia de vida)
revela variacoes entre os estados.

Depreende-se que essa uniformidade se deve ao sucesso da
implementacao da primeira etapa em quase todo o territorio
nacional. Isso pode ter sido influenciado pela praticidade dessa
primeira ampliacao, visto que a toxoplasmose congénita é triada
por meio de sorologia IgM realizada com o mesmo papel filtro dos
outros exames da primeira etapa, o que elimina a necessidade
de grandes adequacdes tecnologicas ou modificacdes na coleta’.
Junto a isso, o apoio financeiro do Governo Federal, mediante a
Portaria GM/MS n° 1.369, de 6 de junho de 2022, pode ser deter-
minante para a efetivacdo da ampliacdo. Essa portaria estabe-
lece recursos a serem repassados para os estados e municipios,
fator que se mostrou de extrema importancia, ja que, a primeira

Identificagcdo dos estudos através de bases de dados e registros

Publicacdes identificadas
através de: teste do pezinho,

Publicacées selecionadas para
triagem por combinagao

de descritores:

Filtro “teste do pezinho +
triagem neonatal” (n = 3)
Filtro “teste do pezinho +

triagem neonatal
Periodicos CAPES (n = 1.075)

o

ug

O
(o]

&
E=

E=}

=

[T}
=

Publicacdes restantes
para triagem

enfermeiro” (n = 14)

Filtro “teste do pezinho +
pediatra” (n = 3)

Filtro “triagem neonatal +
desigualdade regional” (n = 4)

Publicagoes excluidas*
Duplicados (n = 5)

(n = 24)

Publicagées que
permanecem

Nao revisado por pares (n = 1)
Texto indisponivel (n = 1)

Publicacoes retiradas

Triagem

(n=17)

Publicacdes avaliadas

(n=0)

Publicagoes excluidas:
Tema nao condizente com

para elegibilidade
(n=17)

Total de publicacoes
incluidas na revisao
(n = 15)

a questao norteadora
(n=2)

*Incluiram-se estudos publicados entre 2001 e 2024, nos idiomas portugués ou inglés, disponiveis em texto completo e relacionados a triagem neonatal

pelo Teste do Pezinho, com revisao por pares.

Fonte: Fluxograma da selecao dos estudos adaptado do Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses (PRISMA 2020).

Figura 1. Fluxograma da selecdo dos estudos.
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foi a Unica etapa até o momento com apoio de custo pelo governo
federal e a mais exitosa. Dessa forma, percebe-se no Quadro que
a maior parte dos estados - 18 mais o DF - ja esta com a primeira
etapa completa. As excegdes entre os estados foram: Ceara (CE),
Acre (AC), Pernambuco (PE), Roraima (RR) e Sao Paulo (SP), que
ainda estavam em fase de implementacao. Especificamente no
caso de Sao Paulo, segundo informado pela Secretaria Estadual
de Saude via e-SIC, essa etapa ainda nao pode ser considerada
plena em seu estado pela falta da medicacao pirimetamina em
posologia infantil no SUS, considerada chave no tratamento da
toxoplasmose congénita.

Em relacdo a segunda etapa, a quantidade de estados que ja a
iniciaram ou a completaram é bem reduzida, pois necessita da
utilizacao da espectrometria de massa em tandem (MS/MS), um
exame que demanda aquisicdo tecnologica de espectrometro de
massa, usado para dosagem de moléculas biologicas como enzi-
mas, por exemplo. Esta etapa abrange a testagem para varios
grupos de distUrbios: galactosemias, aminoacidopatias, distar-
bios do ciclo da ureia e disturbios da beta oxidagao dos acidos
graxos®'°, Assim sendo, os estados Rio de Janeiro (RJ) e o DF ja
tém essa etapa completa, consequentemente, triam todos esses
grupos, enquanto Paraiba (PB), Minas Gerais (MG) e RR triam
apenas parte das doencas abrangidas nesta etapa.

A terceira etapa € realizada somente pelo DF e consiste na
triagem de doencas lisossomicas. Essas precisam da avaliacdo

Silva WA & Pereira CA Teste do pezinho: ampliacao, barreiras e panorama atual

laboratorial de ensaios enzimaticos especificos a cada afeccao,
também com a MS/MS para seus diagnosticos'!, logo apresentam
limitagoes semelhantes as discorridas para a segunda etapa.

Em relacdo a quarta e a quinta etapas, ambas ja estdo em execu-
cdo no DF e em MG. Para a quarta etapa é necessario o exame de
reacao em cadeia da polimerase (PCR), por meio de um termoci-
clador, para deteccao e quantificacao de T-Cel Receptor Excision
Circles (TREC) e Kappa-Deleting Recombination Excision Circles
(KREC), marcadores moleculares relacionados a atividade timica
e mutacbes nas células B, respectivamente'™. Dessa forma,
para implementacao dessa etapa, existe demanda de adequa-
¢ao tecnoldgica com equipamentos de alto custo e capacitacao
profissional para realizacdo e interpretacao dos exames. Ja na
quinta etapa para o diagnostico da AME é também necessaria a
execucdo da PCR para andlise quantitativa de genes de sobrevi-
véncia do neurdnio motor, SMN1 e SMN2"3, com isso essa etapa
passa por embargos e caréncia de investimentos similares a

quarta etapa.

Desigualdades socioeconémica e tecnoldgica entre regides do pais

A realidade nacional revela importantes desigualdades regionais
na realizacdo da TN, que se relacionam com a esfera publica e
a privada mediante, por exemplo, a posse de planos de saude
e diferencas de renda. Essas desigualdades persistem desde a

Quadro. Implementacao da Lei Federal n° 14.154/2021 no primeiro semestre de 2024.

Fonte: Elaborado pelos autores, 2024.
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primeira ampliagao da cobertura dos testes de TN, no inicio dos
anos 2000 no Brasil™.

Nesse sentido, no estudo nacional “Nascer no Brasil”, realizado
por Domingues et al.", foram observadas disparidades socioeco-
nomicas relativas a coleta e ao recebimento dos resultados: as
mulheres que possuiam plano de salude apresentavam o dobro
de recebimento do resultado no prazo ideal, em comparacao
as que nao possuiam. Ainda segundo esse estudo, apenas um
quinto dos recém-nascidos tinha consulta de puericultura rea-
lizada na primeira semana de vida, apesar da procura para a
realizacdo da consulta do recém-nascido ter sido elevada (supe-
rior a 90%). Além disso, no grupo analisado foi constatado que
somente um terco dos recém-nascidos receberam o resultado
do TP no primeiro més de idade, fator considerado impactante
para o tratamento eficaz das doencas identificadas e a preven-
cao de complicacoes e sequelas’™. Assim, entende-se que existe
informac&o as gestantes sobre a necessidade da busca, mas que,
provavelmente ao mesmo tempo, existem barreiras ao acesso e
a realizacao desse servico que comprometem a sua efetividade.

Esses dados sdo sustentados pela analise de Mallmann et al.™, ao
relatarem que, apesar de a cobertura do TP ser igual ou superior
a 80% desde 2005, a coleta na data adequada era entre 45% e
62% dos testes realizados no periodo 2004-2017. N&ao surpreen-
dentemente, mesmo antes da ampliacao, os piores indicadores
de coberturas mais baixas e nado satisfatorias sao encontrados
naqueles locais que mais dependem dos servicos de atencao
basica. Isso inclui consultas e realizagdo de exames, principal-
mente em areas menos urbanizadas e com populacdes caren-
tes. Essas areas passam por multiplas privacbes e tém menor

[ 2013 (2° ao 7° dia)
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probabilidade de receber tratamento em tempo oportuno, prin-
cipalmente por déficits de acesso'*'>. Processo exemplificado por
Lacerda et al.®, ao comparar o acesso aos exames do PNTN no
Amapa, que nédo abrangia nem a metade dos municipios, e em
Minas Gerais, onde ocorre a cobertura de todo o estado'.

Dessa maneira, as divergéncias supracitadas estdao muitas vezes
relacionadas a disparidade financeira presente nas diferentes
regides do pais para a estruturacdo e a manutencao do PNTN.
Esse fator se torna ainda mais proeminente agora, quando o pro-
grama passa por outra expansao, que envolve gastos com: tecno-
logias, transporte, capacitagao profissional, educagao em saude,
descentralizacao de servicos, entre outros. A partir do exposto,
observa-se uma relacao direta entre o desenvolvimento socioe-
condmico e a qualidade da TN. Nessa esfera, é realizada a PNS,
que é o padrao ouro dos inquéritos de saude brasileiros, por ser
a maior, mais completa e abrangente pesquisa de satde do pais.

Tanto em 2013, quanto em 2019 foi observada maior cobertura
da TN nas regides Sul e Sudeste e menor no Norte e Nordeste,
além de aumentar de acordo com a renda das familias e em resi-
dentes de areas urbanas, demonstrando intrinseca relacdo entre
as variaveis socioeconémicas regionais e o PNTN, como exibido
nos graficos das Figuras 2, 3 e 4. Concomitantemente, pode-se
perceber que, de forma geral, houve aumento na realizacdo do
TP. No entanto, nao ocorreram grandes avancos relativos a dis-
paridade regional e socioecondmica de 2013 a 2019 nos aspectos
dessa pesquisa que se relacionam com o TP'417:18,

Contudo, é importante ressaltar que, mesmo nos casos de algumas
doencas em que foram suplantadas essas barreiras e progrediram

[ 2019 (2° ao 5° dia)

84,7 83,5
78,5

Sudeste Centro-Oeste

Regiao geografica

Fonte: Elaborada pelos autores a partir da PNS 2013 e 2019.

Figura 2. Realizacao do teste do pezinho por regiao geografica.
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Fonte: Elaborada pelos autores a partir da PNS 2019.
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W 2019

Rural

Area geografica

Figura 3. Realizacao do teste do pezinho por area geografica.

W Sem rendimento até 1/4 do salario minimo [0 Mais de 1/4 a 1/2 do salario minimo
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W Mais de 5 salarios minimos

120 —
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Brasil Norte Nordeste

Fonte: Elaborada pelos autores a partir da PNS 2019.

W Mais de 1/2 a 1 salario minimo

O Mais de 3 a 5 salarios minimos

Sudeste Sul Centro-Oeste

Regiao geografica

Figura 4. Realizacao do teste do pezinho por regido geografica e renda familiar.

para serem triadas de forma exitosa, essa implementacao tam-
bém néo ocorreu de maneira uniforme no passado € nem sempre
foi efetiva na saude dos acometidos. De acordo com Cordovil et
al.”, a testagem de anemia falciforme em 2013 alcancou o acesso
universal ao rastreamento em todas as regides do pais, embora
0 acesso aos testes fosse desigual. SP, MG e RJ foram os primei-
ros estados a universalizar o diagndstico da doenca falciforme,

http://www.visaemdebate.incqgs.fiocruz.br/

ja os estados do Norte e Nordeste foram os Ultimos, coincidindo
com a maior taxa de mortalidade por doenca falciforme nesses
locais®. Além do mais, estudos internacionais observaram uma
tendéncia de reducao da mortalidade por doenca falciforme asso-
ciada a ampla disponibilizacdo do rastreamento, principalmente
em criancas menores de cinco anos; entretanto, essa tendéncia
nao se evidenciou no Brasil, onde a triagem nao foi acompanhada
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por melhorias no acesso a tratamentos e na qualidade do atendi-
mento™. Essa experiéncia permite a percepcao de que a triagem
tem aspecto essencial, mas para a real prevencao de sequelas e
obitos é necessaria uma abordagem integral. Por isso, de forma
conjunta ao rastreamento, é preciso que sejam disponibilizadas
terapéuticas e acompanhamento dos acometidos, como é preco-
nizado pelo PNTN.

Necessidade de informagcao em saude

Para que o PNTN funcione de forma ideal, é essencial que haja a
integracao entre os servicos de salide, com intuito de garantir a
continuidade do cuidado no pos-parto e, assim, contribuir para
a reducao das desigualdades no acesso aos servicos e uma maior
efetividade da assisténcia a salde das mulheres e recém-nasci-
dos. Isso por meio do fornecimento de informacoes relativas a
esse programa no pré-natal e na maternidade, para serem reali-
zados os cuidados pos-natais.

No Brasil, o TP é obrigatorio por lei e deve ser realizado em todos
os recém-nascidos. A coleta da amostra ocorre, preferencial-
mente, a partir de 48 h até o quinto dia de vida do bebé e é
realizada em unidades de salde e maternidades de todo o pais,
idealmente tendo ocorrido a ingestao do leite materno anterior-
mente®. E priorizada a realizacdo do teste nesse periodo, objeti-
vando o diagnostico e a intervencao precoce para que se evitem
lesdes irreversiveis e danos ao sistema nervoso. O teste € a Unica
maneira de se triar esses pacientes, pois, na maioria das vezes,
as criancas portadoras das doencas abrangidas nascem sem alte-
racoes e se desenvolvem normalmente até o quarto ou quinto més
de vida, apesar da existéncia de potenciais sequelas instauradas
antes mesmo da crianca completar um més'22!, Logo, é funda-
mental que, ap6s completar dois dias de nascimento, a familia
busque a unidade de salde para realizacdo de teste se ele néo
tiver sido realizado na maternidade apos dois dias de internacéo.

Tendo isso em vista, quando existe a desinformacao acerca do peri-
odo de coleta e da gravidade de progressao das deficiéncias rastre-
adas, tem-se o comprometimento da realizacdo do teste no periodo
ideal, consequentemente do diagnostico precoce, do inicio do tra-
tamento e de sua continuidade’?. Portanto, a instrucao das gravi-
das durante o pré-natal e apos o nascimento é um fator que pode
aumentar a probabilidade de os pais compreenderem a importancia
da TN e levarem seus filhos para realizar o TP no tempo adequado.

Visando atender essa demanda, a educacdo em saide tem como
finalidade a disseminacao de saberes e praticas relativos a salde
individual e coletiva que objetivam prevencao de doencas e pro-
mocdo de salde. Sendo assim, segundo Fardin et al.??, devem
ser realizadas agdes educativas acerca do TP durante todo peri-
odo gravidico e puerperal com foco na importancia desse ras-
treamento e os cuidados que devem ser tomados?. Esse tipo de
acao é bem exemplificado no Projeto de Lei n° 949/2022, que
pretende a promocao da campanha “Junho Lilas”, a ser execu-
tada anualmente. De acordo com ele, nesta data, devem ser
realizadas atividades para informar a populacdo sobre os obje-
tivos do PNTN, como: palestras, eventos e materiais educativos
para populagao geral, profissionais e gestores da area da salde,
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além de iluminacdo ou decoracédo de espacos com a cor lilas. O
projeto, que ainda se encontra em tramitacdo, em novembro
de 2023 chegou ao senado?. No entanto, apesar de existirem
iniciativas como essas, elas ainda sao incipientes. A ténue divul-
gacdo do PNTN nas midias fisicas e virtuais somada as falhas
na comunicacdo entre profissionais da salde e pacientes geram
desconhecimento pelo usuario dos seus direitos e deveres como
cidadao e dificuldades para se acreditar e se efetivar a preven-
cao e o rastreamento neonatal?. Isso posto, observa-se que essas
medidas precisam ser implementadas com urgéncia para uma
maior visibilidade desse tema que, em Ultima instancia, é de
extrema importancia para um desfecho favoravel em relacao a
saude fisica e intelectual do neonato.

Estudantes de graduacao

O primeiro passo para disseminacao e producao de informacoes
relevantes sobre o TP comeca na formagdo académica dos cursos
de graduacao na area da salde. Nesse momento, esses estudan-
tes precisam entender o TN como o conjunto de variaveis que ele
abrange, por exemplo: a finalidade dos testes, as doencas incluidas
e as questdes éticas, cientificas, sociais e politicas envolvidas na
sua realizacao®. Nessa classe se destacam os estudantes de enfer-
magem, que serao os futuros profissionais que ficarao na vanguarda
da preparacdo da familia e na coleta do TP. Dessa forma, necessi-
tam de atencao redobrada no seu processo educacional, com, por
exemplo: realizacdo de oficinas de capacitacdo técnica, para as
coletas serem feitas de maneira efetiva e humanizada, e capaci-
tac&o teodrica, para que saibam promover educacdo em salde refe-
rente ao tema com seus pacientes. Isso deve ser feito levando em
consideracao que a futura atuacao dos enfermeiros nos servicos de
saude sera reflexo da formacao que tiveram na academia?'2.

Enfermeiros

Como dito acima, os enfermeiros sao a classe que tem mais desta-
que na realizacdo do TP. A assisténcia de enfermagem ao recém-
-nascido e a gestante se inicia ainda no pré-natal, atravessa toda
a gestacao, parto, periodo puerperal e puericultura. Essa longa
trajetoria demanda responsabilidade do enfermeiro na educacao,
promocéao e protecao da salide, como fatores que contribuem para
a prevencdo de doencas. Assim, esses profissionais tém a opor-
tunidade de proporcionar a educacgao das familias sobre o PNTN
durante todo o pré-natal até a alta na maternidade, onde as infor-
macoes nao deveriam mais ser novidades para os pais, mas apenas
reforcadas?®?252, O estudo qualitativo realizado por Carvalho e
De Marqui* reforcou esse papel imprescindivel dos enfermeiros
no pré-natal, operando como simplificadores e pluralizadores de
conhecimento, garantindo, assim, mais seguranca para obtencao
de um desfecho saudavel na triagem®.

Nesse sentido, cabe a esse profissional se manter informado e
atualizado para que possa disseminar seus conhecimentos de
maneira correta. Também lhe cabe ressaltar o carater obriga-
torio, gratuito e essencial do TP. Além disso, indicar o local de
coleta na sua regiao, seja na alta hospitalar ou nas unidades
basicas de salde e orientar a respeito do periodo de realizacéo e
da necessidade de o bebé ja ter sido submetido a amamentacao.
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Também prestar orientacdo sobre as doencas triadas e o benefi-
cio da triagem para o recém-nascido e sua familia. Tudo isso deve
ser feito com seguranca e clareza, ressaltando a necessidade
de apos a realizacdo do teste efetuar a coleta dos resultados
em tempo habil, de realizar outro teste em caso de resultados
positivos e iniciar o acompanhamento do recém-nascido?>?’. Por
fim, o enfermeiro deve promover todo amparo psicolégico aos
pais do bebé no momento da coleta do sangue e tranquiliza-los,
reforcando a importancia da acao®.

Obstetras e pediatras

Em relacdo aos profissionais médicos em contato direto com as
gravidas e recém-nascidos, os obstetras e pediatras, Da Silva,
Bittencourt e Lacerda® relataram que, muitas vezes, percebe-se
pouco interesse e atualizacao desses profissionais sobre o tema®.
Isso também é reiterado por Ledo e Aguiar?, ao referirem que,
apos a adocéo da triagem ampliada por MS/MS nos Estados Uni-
dos, pesquisas feitas com pediatras e médicos da familia indica-
ram que, mesmo havendo interesse, esses profissionais tinham
conhecimento pequeno sobre as patologias triadas e nao estavam
preparados para um resultado positivo?. Ainda segundo os auto-
res, isso resulta em uma deficiéncia na orientagdo, no manejo e
encaminhamento que o paciente triado pode necessitar?®?.

Além disso, esses fatores também podem comprometer a adesao
da gestante, ja que se faz necessario que todos os profissionais que
atuam juntos a essas pacientes se sintam corresponsaveis na dis-
seminacao de informacoes sobre o TP e no incentivo do PNTN?2:28,

Gestantes

No que se refere as gestantes, varias pesquisas brasileiras rea-
lizadas junto ao PNTN apontam desconhecimentos de maes e
familiares sobre o TP. A desinformacao dos pais pode influenciar
direta ou indiretamente na realizacao do TP em tempo habil, por
consequéncia, na qualidade de vida das criancas e suas familias'.

0 periodo pds-parto é critico para as mulheres, pois elas expe-
rimentam, simultaneamente, mudancas hormonais e a expan-
sdo de seu papel e responsabilidades na familia, com intensa
dedicacédo requerida pelo recém-nascido para um crescimento
e desenvolvimento®™. Tendo isso em vista, 0 momento em que
as mulheres sdo orientadas em relacdo aos cuidados poés-natais
pode influenciar no seu aprendizado. Logo, é recomendado evi-
tar reservar somente o momento da alta hospitalar para orien-
tacao da mae sobre os cuidados com seu filho, uma vez que a
educacao para a saude pode ser realizada ao longo do tempo do
pré-natal e de sua internacao hospitalar??2.

Em estudo realizado por Mendes et al." verificou-se que 100% das
maes entrevistadas ja haviam ouvido falar do TP e 70% sabiam
que, ao sairem da maternidade, teriam um agendamento para a
realizacao do teste em seus filhos. Apesar de as maes entrevista-
das saberem que os filhos tém direito a realizacao do TP, somente
11% referiram que este teste € um procedimento de prevencao
e somente 2% demonstraram conhecimento acerca das doencas
que podem ser prevenidas'. Esses dados sao corroborados pelo
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estudo de Salles e Dos Santos?, que mostra que, ao serem ques-
tionadas sobre quais doencas o TP detecta, 80% das mulheres
entrevistadas nao sabiam responder, 10% sabiam pelo menos uma
patologia e as 10% restantes referiram doencas erradas?. Adicio-
nalmente, Carvalho e De Marqui* concluiram que o conhecimento
das puérperas sobre o TP é superficial. Segundo os autores, isso
pode ser reflexo da atuacdo da equipe de saude que gerou baixa
compreensao acerca do teste pelas gestantes, por caréncia na
orientacdo sobre o assunto no pré-natal®.

Portanto, a desinformacdo referente a importancia do teste
impacta significativamente e provoca 6nus no PNTN e na salde
publica de forma geral. De acordo com Fardin et al.?, mesmo
maes que conhecem o TP, em alguns casos nao o realizam, pois
o associam a doencas inespecificas e a um procedimento dolo-
roso, negligenciando ou postergando a triagem por medo e/ou do
da coleta do sangue?. Em outros casos, familias que tém menor
conhecimento sobre o TP podem confundi-lo com a impressao
plantar; caso isso ocorra, elas podem acreditar erroneamente
que o teste foi coletado, privando seus bebés dessa triagem?.
Todos esses fatores sao plenamente modificaveis com o forneci-
mento de orientagdes quanto as doencas triadas e ao teste, isso
mediante énfase na necessidade de sua realizagdo precoce para
prevencao de agravos, e com a adesao de medidas de conforto no
colo materno durante a coleta da amostra que contribuem para
diminuir a ansiedade dos pais e aumentarem a adesao a TN222.25,

Outro fator a ser considerado sao os pais que nao retornam para
buscar os resultados do exame, que nao recordam o seu laudo
ou que nao retornam apos apresentar testes positivos. Por mais
que o PNTN determine a busca ativa de pacientes com resultados
positivos, podem ocorrer falhas na comunicagao que impecam a
profilaxia em tempo habil. Assim permitir a instalacdo de seque-
las no recém-nascido?22.

Em suma, a maneira e o periodo em que o profissional repassa as
informacodes referentes ao TP para as familias influenciam na sua
compreensao e adesao ao PNTN. A persisténcia da desinforma-
cao pode perpetuar estigmas, como o de que o teste causa dor
desnecessaria ao bebé. Dado isso, os resultados desta revisao
evidenciam a necessidade de politicas publicas que priorizem
a educacdo em salde perinatal, com protocolos de orientacdo
eficazes desde o pré-natal, capacitacdo sistematica de profis-
sionais - especialmente médicos e enfermeiros - e campanhas
de comunicacao acessiveis. Tais achados podem subsidiar a for-
mulacado de estratégias direcionadas que ampliem a efetividade
do PNTN, promovendo equidade no acesso e na qualidade da TN.
O objetivo é que essas medidas possam empoderar gestantes e
seus parceiros(as), tornando-os protagonistas no cuidado infantil
e nao apenas receptores passivos de orientacgoes.

CONCLUSOES

A ampliagao do TP promoveu impactos na satde pUblica do Brasil
e, por isso, fazem-se relevantes levantamentos visando elucidar
esses impactos. Assim, foram estabelecidas perspectivas relati-
vas as particularidades da expansdo do TP em cada estado da
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federacéao, as principais barreiras enfrentadas pelo PNTN no pais
e a atuacgao dos enfermeiros e médicos nesse campo.

Dessa forma, os dados coletados a partir dos portais de trans-
paréncia governamentais e da revisdo integrativa de artigos
permitiram a percepcdo de que o SUS esta sendo exitoso, até
o presente momento, na implementacao da Lei Federal n°
14.154/2021. Antes da vigente lei, ndao havia como estabelecer o
quanto as novas doencas triadas eram subdiagnosticadas, ques-
tao que tende a ser solucionada em cada etapa da consolidacao
dessa norma. Contudo, os dados coletados revelaram que alguns
estados estdo mais avancados em relacéo a TN. E o caso de MG
que ja atende trés das etapas e o DF que é uma referéncia nacio-
nal, tendo as cinco etapas concluidas. Essas unidades federativas
podem servir como exemplo para as outras, por meio do compar-
tilhamento de técnicas, modelos organizacionais, estimativas de
custo e impacto social do programa.

Ainda que essa expansao tenha apresentado resultados satisfa-
torios, esse fator ndo ameniza as limitacoes presentes no PNTN.
A disparidade financeira entre os diferentes estados, camadas
sociais e areas urbanas e rurais reflete a caréncia de equipa-
mentos, profissionais especializados, dificuldades de acesso
geografico e informacional. Nesse ambito, a falta de conheci-
mento sobre o teste lesa tanto o Estado quanto as familias, pois
impede o tratamento precoce e prevencao de sequelas, que
geram estresse familiar prevenivel e 6nus aos cofres publicos
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