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Secretaria Municipal de Assuntos Institucionais e Comunicagao Sleeial

Belo Horizonte, CY 7 03} ; 902 |

OF. SMAICS/SUAI/N® 13345 7 0210

Prezada Presidente,

Recebemos a Indicagio n® 99/2021, de autoria do Vereador Irlan Melo, sugerindo ao
Executivo a adogio de medidas com o objetivo de estabelecer diretrizes que garantam 4o0s
pacientes diagnosticados com alguma forma de doenca rara, o acesso adequado aos servicos de
saude.
Segue, anexo, resposta da Secretaria Municipal de Savide — SMSA.

Na oportunidade, renovamos nossos votos de estima e elevado aprego.

Atenciosamente,

Adriana Branco Cerqueira
Secretdria Municipallde Assuntos Institucionais e
Comuniicac¢io Social

Exma. Sra. Presidente Vereadora Nely Aquino

Camara Municipal
CAPITAL
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Oficio Rede Ambulatorial Especializada N° 16/ 202t

De: Geréncia de Rede Ambulatorial Especializada

Para: Cimara Municipal de Saude

Assunto: Resposta Ouvidoria 321358 -~ Indicagio 9972021 - Cimara Municipal de Belo
Horizonte,

Belo Horizonte, 23 de junho de 2021,
Prezado Verceador fran AMele,

Segue resposta conpunta, da Coordenacio Itcgeal & Saude dy Crianen cdo Adolescente ¢ g ¢ Y
da Rede Ambulatorial Fspecializada, 4 demands supraciuida;

1) Efetuar um cadastro para pessoas com doengas raras,

Desde 2020 3 Secretaria Municipal de Sagde vem trabalhando com um cadastro de usudrios com
Doencas Raras que utilizam o servico de sadde piblica, Estes usudrios devem ser encaminhados
a0 servico especializado para tratamento de “Deencas Raras” atraves do SISREG que é o sistema
: derando que hoje contamos com 01 Hospital

habilitado Para este atendimento pelo Governo Estadual/Ms, o Hospital Infantif Joso Paulo 1

reclamacges, elogios e diversas Outras necessidades de satide dos municipes através do telefone
156 Ouvidoria do Municipio,

Compreendendo que existem diversos Brupos prioritérios como usyz Hos renais crénicos,
portadores de anemia falciforme, usuarios em tratamento encoidgico, portadores de doencas
raras, dentre outros, nig seria vidvel uma ouvidaria especifica para o atendimento a este grupo

No SUS, o Teste do Pezinho ou Triagem Neonatal & tontemplado pelo Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), criado em 2001 por meio da Portaria GM/MS n.e 822, de 6 de junho
de 2001.

doencas no recém-nascido, em tempo oportuno, Para intervencio adequada, garantindo
tratamento e dcompanhamento continug para reduzir 3 morbimortalidade o melhorar a qualidade
de vida das Pess0as acometidag destas patologias cuja abordagem precoce previne o
desenvolvimento de sequelas irreversiveis. Dessa forma, o PNTN tem por objetivo promover,
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implantar e implementar a triagem neona Fino- i -
integral e equanime, COM foco na prevengdp, na intervencdo precoce & no acompanhamento-
permanente das pessoas com as doencas identificadas e diagnosticadas. O processo de Triagem
Neonatal ¢ complexo e envolve varias etapas como a realizagdo do exame iaboratorial, a busca
ativa dos casos suspeitos, 2 confirmacao diagndstica, 0 tratamento e o acompanhamento
longitudinal e multidisciplinar especializado dos pacientes.

O PNTN estd implantado em todos 0s estados brasileiros, sendo coordenado pelas
secretarias de Estado da Satde e operacionalizado pelas Secretarias Municipais de Saude, sendo
de origem federal o maior montante de recursc de financiamento do programa de origem. No
nivel federal esta inserido nas Redes de Atengdc a Saude - RAS, com destaque para a Rede Cegonha
e a Rede de Cuidado a Pessoa com Deficiéncia. Trata-se de uma politica transversal que prevé
acdes compartilhadas tanto na Atencdo Basica como na Média e Alta Complexidade. Assim, 05
objetivos, diretrizes e estratégias do PNTN exigem responsabilidade das trés esferas de gestdo
Federal, Estadual e Municipal, na busca dos melhores indicadores do programa, alcancando a
melhoria das condigdes de satide desse grupo cle pacientes detectados no PNTN.

Com relagdo ao funcionamento do PNTN no Estado de Minas Gerais esclarecemos que 0
Programa de Triagem Neonatal segue todas as diretrizes nacionais e esta sob a gestdo da
Secretaria de Estado de SaGde de Minas Gerais (SES-MG), sendo sua execugdo técnica realizada
pelo Nicleo de Acdes e Pesquisa em Apoio Diagnéstico da Faculdade de Medicina da UFMG
(NUPAD) em parceria com as 853 Secretarias Municipais de Satde do Estado, inclusive a de Belo
Horizonte.

£ importante esclarecer que antes mesmo da criagdo do PNTN, em 1992, o SUS, por meio
da Portaria GM/MS n.2 22, de 15 de janeiro de 1992, j3 havia incorporado a triagem de duas
patologias (Fenilcetonuiria, Hipotireoidismo Congénito} e, loge ap0s a criagdo do PNTN, houve
ampliacio passando a realizar as triagens de Fenilcetondria, Hipotireoidismo Congénito, Doenca
Ealciforme e outras Hemoglobinopatias e Fiorose Cistica. Posteriormente, em 2013, foram
introduzidas as triagens da Deficiéncia de bigtiridase e hiperplasia adrenal congénita.

Recentemente, em 28 de mato de 2021, foi sancionada pela Presidéncia da Republica a Lei n?
14.154 que entra em vigor ap6s decorridos 365 {trezentos e sesseta € cinco} dias de sua
publicacdo oficial e que amplia para 50 o nimero de doencas rastreadas pelo Teste do Pezinho
oferecido pelo Sistema Unico de Satde {SUS). A ampliagado, que abrangera 14 grupos de doengas,
ocorrera de forma escalonada e caberd ao Ministério da Saude estabelecer 0s prazos para
implementacdo de cada etapa do processo. Na primeira etapa da ampliagao do teste esta prevista
a inclus3o de doencas relacionatas ao excesso de fenilalanina, patologias relacionadas a
hemoglobina e toxoplasmose congénita. Na segunda etapa, ser3o detectados nivel elevado de
galactose no sangue, aminoacidopatias, distirbio do ciclo de ureia, e distirbios de beta-oxidagdo
de acidos graxos. Na terceira etapa, serio incluidas no Teste do Pezinho oferecido pelo SUS

doencas que afetamo funcionamento celular, e, na quarta etapa, pmbmﬁgmﬁee&no%tema
imunologico. A partir da quinta etapas E : : iam spinhal.

4) Estabelecer obrigatoriedade do “Teste da Bochechinha”,

O Teste da Bochechinha é um teste muito recentemente desenvolvido, pelo Laboratorio
Mendelics, especializado em analises genéticas.
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Trata-se de um exame genético que investiga doengas raras que podem se manifestar na
infancia, com uma técnica nova de analise do DNA, chamada de Sequenciamento de Nova
Geragio, que rastreia simultaneamente varias regides do genoma para identificar mais de 320
doencas. O material para andlise ¢é a saliva, cuja amostra pode ser colhida no primeiro dia de vida,
por meio de um cotonete (swab) passado na parte interna da bochecha, sendo o resultado
liberado com 28 dias ou mais.

Est3 disponive! em Belo Horizonte em poucos servigos da rede privada e ndo é coberto por
planos de satde.

Até 0 momento nio existe nenhuma discussdo em ambito Federa! ou Estadual, tanto sobre
a necessidade de realizacio do “Teste da Bochechina”, de forma universal, quanto sobre a
viabilidade técnica e financeira de sua execugdo.

ANtenciosamente,

Geréncin da Rede Ambulatorial Especializada
tarnande Libanio Coulinho - BM 084405-9
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