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Secretaria Municipal de Assuntos Institucionais e Comunicagao Social

OF. SMAICS/SUAI/N' JayS / aDD_J BeloHorizonte, Dq / O + / <?DQ J

Prezada Presidente,

Recebemos a Indicagao n'’ 99/2021, de autoria do Vereador Irlan Melo, sugcrindo ao

Executivo a adogao de medidas com o obj(:tivo de estabelecer diretrizes que garantam aos

pacientes diagnosticados com alguma forma de doenga rara, o acesso adequado aos servigos de

saade.

Segue, anexo, resposta da Secretariir Municipal de Saa(ie – SMSA

Na oportunidade, renovamos nosso$ votos de estima e elevado aprego. ;a
.:d

!{
I
::+

l

Atenciosamente,
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B;Exma. Sra. Presidente Vereadora Nely Aquino
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Oficio Rcde Ambulatorial Espccializada N' 16 /2021
Dc: Ger6ncia de Re(Ie Ambulatorial Especializada
Para: Cima&t Municipal de Sadde
Assunto: Resposta Ouvid(>ria 321358 - Inclit:agao
Hotizontc.

99/2021 - cam IIra Mulricip irl dc BeI(I

Bclo Horizontc, 23 dc ju11h(3 dc 202 1.
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1) Efetuar um cadastro para pessoas com doengas raras.

Desde 2020 a Secretaria Municipal de SaCIde vern trabathando com um cadastro de usu6rios com
Doengas Raras que utilizam o servigo de saCide pablica. Estes usu6rios devem ser encaminhados
ao servigo especializado para tratamento de “Dc.engas Raras” atrav6s do SISREG que 6 o sistema
de regulagio ambutatorial do municipio considerando que hoje contamos com 01 Hospital
habilitado para este atendimento pelo Govern(> Estadual/MS, o Hospital Infanti! Joao Paulo II
(CGP)

2) Cri3r uma ouvidoria espec{fica para as p€!ssoas com doengas raras e suas familias.

A Prefeitura de Beto Horizonte recebe demandas dos cidadios para atendimento de dQvidas,
reclamag6es, elogios e diversas outras necessidades de saCde dos municipes atrav6s do telefone
156 Ouvidoria do Municipio,
Compreendendo que existem diversos grupos priorit6rios como usu6rios renais cr6nicos,
portadores de anemia falciforme, usu6rios em tratamento onco16gico, portadores de doengas
raras, dentre outros, nao seria vigvet uma ouvid.3ria especifica para o atendimento a este grupo

de usuirios. Atrav6s da ouvidora do municipio, assim que recebidas, as demandas sao
encaminhadas para os diversos pontos da rede SUS/BH para tratamento da dernanda, garantindo
assim, especificidade e ceteridade nas respostas. Compreendemos que este mecanismo garante a
equidade do atendimento aos portadores de doengas raras e a todos os cidadios de neto
Horizonte,

3) Obrigatoriedade do teste do pezinho ampiiado.

No SUS, o Teste do Pezinho ou Triagem Neonatal 6 conternplado pelo Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN}, criado em 200:1 por lneio da Portaria GM/MS n.g 822, de 6 de junho
de 2001

O PNTN 6 responsivel pelo rastreamento populacional com objetivo de identificar distdrbios e
doengas no rec6m-nascido, em tempo opoNuno, para interveng30 adequada, garantindo
tratamento e acompanhamento contfnuo para re'iuzir a morbimoaalidade e melhorar a qualidade
de vida das pessoas acometidas destas palologias cuja abordagem precoce previne o
desenvolvimento de sequelas irreversiveis. DesI;a forma, o PNTN tem por objetivo promover,
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integral e equanlme, com foco na preveng30. na intervengio precoce e no acompanhamento
permanente das pessoas com as doengas identificadas e diagnosticadas. O processo de Triagem
Neonatal 6 complexo e envolve virias etapas como a realizagao do exarne labQratorial, a busca
ativa dos casos suspeitos, a confirmagio diagn6stica, o tratamento e o acompanhamento
longitudinal e multidisciplinar especializado dos pacientes.

O PNTN esti implantado em todos os estados brasileiros, sendo coordenado pelas
Secretarias de Estado da Saade e operacionalizado pelas Secretarias Mlunicipais de Sa8de, sendo
de origem federal o maior montante de recurso de financiamento do programa de origem. No
nivel federal esti inserido nas Redes de Atengic a Saade - RAS, com destaque para a Rede Cegonha
e a Rede de Cuidado a Pessoa com De$ci6ncia. Trata-se de uma potitica transversal que prev6
ag6es compartilhadas tanto na Atengio Bgsica como na M6dia e Alta Complexidade. Assim, os
objetivos, diretrizes e estrat6gias do PNTN exigem responsabilidade das tr6s esferas de gestio
Federal, Estadual e Municipal, na busca dos rnelhores indicadares do programa, alcangando a
melhoria das condig6es de saCIde desse grupo de pacientes detectadas no PNTN.

Com relagao ao funcionamento do PNTN no Estado de Minas Gerais esclarecemos que o

Programa de Triagem Neonatal segue todas as diretrizes nacionais e esti sob a gestio da
Secretaria de Estado de Sa6de de Minas Gerai5 (SES-MG), sendo sua execug50 t6cnica realizada
peio NGcleo de Ag6es e Pesquisa em Apoio Diagn6stico da Faculdade de Medicina da UFMG
{NUPAD) em parceria com as 853 Secretarias hlunicipais de Saade do Estado, inclusive a de Bela
Horizonte.

Eimportante esclarecer que antes mesrno da criagio do PNTN, em 1992, o SUS, por meio
da Portaria GM/MS n.g 22, de 15 de janeiro de 1992, ja havia incorporado a triagem de duas
patologias (Fenilcetonaria, Hipodnoidismo Congenito) e, logo aptSs a criagao do PNTN/ houve
ampliagao passando a realizar as triagens de Fenilceton6ria, Hipotireoidismo Cong6nito, Doenga
Falt.'.iforme e outras Hemoglobinopatias e Fi3rose Cistica. Posteriormente, em 2013, foram
introduzidas as triagens da Defici6ncia de biotiridase e hiperptasia adrenal cong6nita.

Recentementer em 28 de maio de 2021, foi sancionada pela Presid6ncia da Repablica a Lei ng
14.154 que entra em vigor ap6s decorridos 365 (trezentos e sessenta e cinco) dias de sua
publicag30 oficial e que amplia para 50 o n6m9ro de doengas rastreadas pelo Teste do Pezinho
oferecido pelo Sistema Onico de Saade (SUS). A ampliagao, que abrangeri 14 grUPOS de doengasl
ocorrer6 de forma es(.,a}onada e caber6 ao Minist6rio da Saade estabelecer os prazos para
implementagao de cada etapa do processo. Na primeira etapa da ampliagao do teste esti prevista
a inrlusao de doengas relacionadas ao excesso de fenilalanina, patologias relacionadas i
hemoglobina e toxoplasmose cong6nita. Na segunda etapa, serao detectados nivel elevado de
galactose no sanguef aminoacidopatias, distOrt>io do cic lo de ureia, e distarbios de beta-oxidagao
de6cNcngraxos_waVc€ilaqapar serio inctuidas no Teste do Pezinho oferecido pelo SUS

®engas que afetam o funcionamento &iITai,]m]&ar[avap&problemasgen6tieosnosistema
inda qulnta e apa ’ ' - inhal'

4) l:stabclcccr obrigatoriedade do "Tcste da Bochechinha-.

o Teste da Bochechinha 6 um teste muito recentemente desenvolvido, pelo Laborat6rio

Mendelics, especializado em anilises gen6ticas.
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Trata-se de um exame gen6tico que investiga doengas raras que podem se manifestar na
infancia, com uma t6cnica nova de an6iise do DNA, chamada de Sequenciamento de Nova
Geragio, que rastreia simultaneamente virias I'egi6es do genoala para identificar mais de 320
doengas. O material para anilise d 3 saliva, cuja amostra pocIe ser colhida no primeiro dia de vida,
por mdc de um cotonete (swab) passado na parte interna da bochecha, sendo o resultado
liberado com 28 dias ou mais.

Esti disponivet em Belo Horizonte em poucos sewigos da rede privada e nao d coberto por
pIanos de saClde.

At6 o momento nao existe nenhuma discuss30 em imbito Federal au Estadual, tanto sobre

a necessidade de realizagio do “Teste da Bochechina”, de forma universal, quanto sobre a
viabilidade t6cnica e financeira de sua execugao.
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