Ministério da Saude
Assessoria Especial de Assuntos Parlamentares e Federativos

OFICIO N° 1556/2023/ASPAR/MS
Brasilia, 03 de outubro de 2023.

A Sua Exceléncia o Senhor
Deputado Federal Luciano Bivar
Primeiro-Secretdrio da Camara dos Deputados

Referéncia: Requerimento de Informacao n° 2136/2023

Assunto: Informacdes acerca da implementacgao plena do teste do pezinho a
que se refere 0 § 1° do art. 10 da Lei N° 8.069, de 13 de julho de 1990.

Senhor Primeiro-Secretario,

1. Cumprimentando-o cordialmente, em atencao ao Oficio n® 316/2023,
proveniente da Primeira Secretaria da Céamara dos Deputados, referente
ao Requerimento de Informacao n° 2136/2023, de autoria da Senhora
Deputada Federal Greyce Elias (Avante-MG), por meio do qual
requisita a Senhora Ministra de Estado da Saude, Nisia Trindade Lima,
informacdes acerca da implementacao plena do teste do pezinho a que se refere
0 § 1° do art. 10 da Lei N° 8.069, de 13 de julho de 1990, sirvo-me do presente
para encaminhar as informacdes prestadas pelas areas técnicas da Secretaria de
Atencao Especializada a Saude, por meio da Nota Técnica n.° 60/2023-
CGSH/DAET/SAES/MS (0035752167).

2. Desse modo, no dmbito do Ministério da Saude, essas foram as
informacgdes exaradas pelo corpo técnico sobre o assunto.

3. Sem mais para o momento, este Ministério permanece a disposicado
para eventuais esclarecimentos que se facam necessarios.

Atenciosamente,

NISIA TRINDADE LIMA
Ministra de Estado da Saude
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. Documento assinado eletronicamente por Nisia Veronica Trindade Lima,
: eil _. | Ministra de Estado da Saiude, em 17/10/2023, as 18:46, conforme horario
~%=ks 5] | oficial de Brasilia, com fundamento no § 3°, do art. 4°, do Decreto n°® 10.543,
| cletronica de 13 de novembro de 2020; e art. 8°, da Portaria n® 900 de 31 de Marco de
2017.

=m A autenticidade deste documento pode ser conferida no site

n http://sei.saude.gov.br/sei/controlador externo.php?
1 acao=documento conferir®id orgao acesso externo=0, informando o
codigo verificador 0036473402 e o cédigo CRC 7AF44F5D.

Referéncia: Processo n® 25000.121094/2023-85 SEI n® 0036473402

Assessoria Especial de Assuntos Parlamentares e Federativos - ASPAR
Esplanada dos Ministérios, Bloco G - Bairro Zona Civico-Administrativa, Brasilia/DF, CEP 70058-900
Site - saude.gov.br
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Ministério da Saude
Secretaria de Atencdo Especializada a Saude
Gabinete

DESPACHO

SAES/GAB/SAES/MS
Brasilia, 08 de setembro de 2023.

RESTITUA-SE a Assessoria Especial de Assuntos Parlamentares e
Federativos - ASPAR/MS, para conhecimento e providéncias, informando que
estou de acordo com o conteddo da Nota Técnica n.°© 60/2023-
CGSH/DAET/SAES/MS (0035752167), emitida pela Coordenacao-Geral de Sangue
e Hemoderivados do Departamento de Atencdo Especializada e Tematica -
DAET, desta Secretaria.

HELVECIO MIRANDA MAGALHAES JUNIOR
Secretario de Atencao Especializada a Saude

Documento assinado eletronicamente por Helvécio Miranda Magalhaes
Juanior, Secretario(a) de Atencao Especializada a Saude, em
12/09/2023, as 18:11, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento
no § 39, do art. 49, do Decreto n® 10.543, de 13 de novembro de 2020; e
art. 89, da Portaria n® 900 de 31 de Marco de 2017.
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1¢d.: f: acao=documento_conferir&id orgao_acesso_externo=0, informando o
E=A 31 codigo verificador 0035891982 e o codigo CRC 667CE42F.

Referéncia: Processo n® 25000.121094/2023-85 SEI n® 0035891982

In Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.
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Ministério da Saude
Secretaria de Atencdo Especializada a Saude
Departamento de Atencdo Especializada e Tematica
Coordenacao-Geral de Sangue e Hemoderivados

NOTA TECNICA N° 60/2023-CGSH/DAET/SAES/MS

1. ASSUNTO

1. Trata-se do Requerimento de Informacao n° 2.136/2023
(0035509746), da Deputada Federal Sra. Greyce Elias, que solicita a Senhora
Ministra de Estado da Saude informagdes acerca da |mplementagao plena do
teste do pezinho a que se refere 0 § 1° do art. 10 da Lei N° 8.069, de 13 de
julho de 1990, através dos seguintes itens:

1.1. Item 1. O Ministério da Saude, considerando a entrada em vigor da
nova Lei do teste do pezinho, exerce papel ativo de orientacdo dos hospitais
publicos acerca do rastreamento de doencas no recém-nascido?

1.2. Item 2. O Ministério da Saude j& implementou no Sistema Unico de
Saude o novo teste do pezinho a que se refere o § 1° do art. 10 da Lei n°
8.069, de 13 de julho de 1990, com redacao dada pela Lei n°® 14.154/20217

1.3. Item 3. Quais acdes o Ministério da Salde executara para apoiar a
implementacdo do novo teste do pezinho em redes publicas e privadas?

1.4. Item 4. Qual o montante de recursos a ser empenhado pelo
Ministério da Saude para o cumprimento da nova lei do Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) e a ser repassado aos entes subnacionais?

2. ANALISE

2. Item 1. O Ministério da Saude, atende ao Programa Nacional de
Triagem Neonatal - PNTN, instituido pela Portaria GM/MS n© 822/2001,
publicada em 06 de junho de 2001, e, referendada na Portaria de Consolidacgao
no 5, de 28 de setembro de 2017, Art. 142 ao 150, que tem como objetivo geral
identificar disturbios e doencas no recém-nascido em tempo oportuno para
intervencdo adequada, garantindo tratamento e acompanhamento continuo as
pessoas com diagndstico positivo, conforme previsto nas Linhas de Cuidado. O
Programa deve ter cobertura de 100% dos recém-nascidos vivos, com vistas a
reduzir a morbimortalidade e melhorar a qualidade de vida das criangcas com
doencas previstas no programa, com tratamento por toda a vida. Esta Portaria
estabelece que o PNTN seja executado de forma articulada entre Ministério da
Saude e as Secretarias de Estado da Saude e Distrito Federal e secretarias
Municipais, sendo determinado o modelo de organizacao estadual para a
Triagem Neonatal. Assim, este Ministério da Salde trabalha de acordo com as
competéncias descritas na referida normativa.

2.1. Item 2. A Lei incluiu doencas ja em vigéncia no PNTN além de
=eeym I @ iNClusdao de novas doengas a serem investigadas como transcrito
i 0 e comentadas:

LAk Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.
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2.2. Etapa I: fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doenca falciforme
e outras hemoglobinopatias, fibrose cistica, hiperplasia adrenal congénita e
deficiéncia de Biotinidase - doencas que ja fazem parte do PNTN - acrescidas
da toxoplasmose congénita.

2.3. Etapa II: galactosemia, aminoacidopatias, distUrbios do ciclo da
ureia e disturbios da beta oxidacdo dos acidos graxos. Na Etapa II foi incluida
isoladamente a galactosemia e grupos de doencas que sao triadas a partir da
técnica de espectrometria de massas em Tandem (MS/MS) incorporada ao SUS
em com a Portaria SCTIE/MS n© 179, de 26 de dezembro de 2022, e, aguardando
regulamentacao da SAES/MS, que solicitou orcamento para a inclusao do
referido procedimento na LOA de 2024. Neste item estdo incluidos grande
namero de analitos relacionados a triagem de doengas como por exemplo:
leucinose ou doenca do xaropo de bordo (MSUD), tirosinemia, homocistinuria
classica, acidurias organicas e defeitos de acidos graxos como: deficiéncia de
acil-CoA desidrogenase de cadeia média (MCADD) e deficiéncia de acil-CoA
desidrogenase de cadeia muito longa (VLCADD). A definicao de quais dessas
doencas farao parte do escopo do PNTN sera definido pelo Ministério da Salde,
com auxilio de grupo técnico de especialistas da area.

2.4, Etapa III: doencgas lisossdmicas. Nesta etapa a maioria das doencas
que compreendem o grupo das doencas lisossbmicas nao se enquadra em
programas de triagem, por ndo terem bons marcadores bioquimicos, ndo terem
inicio precoce de sintomas ou nao terem tratamento medicamentoso
estabelecido. Assim como no grupo anterior a definicao de quais doencas da
etapa III fardo parte do escopo do PNTN sera definido pelo Ministério da Saulde,
com auxilio de grupo técnico de especialistas da area.

2.5. Etapa IV e Etapa V: imunodeficiéncias primarias e atrofia muscular
espinhal (AME). Estas etapas requerem rastreamento molecular para
identificacdo, que é de dificil implantacdo em todo o Brasil, pois, exige a
preparacdo da estrutura fisica dos laboratérios para a inclusdao da tecnologia,
além de adicionar o passo de extracdo de DNA para o rastreamento e técnicos
especializados na referida tecnologia. As técnicas moleculares ndo sao de
simples manuseio e interpretacao dos resultados. Para a insercao no PNTN das
Imunodeficiéncias primarias, principalmente, o complexo imunodeficiéncia
combinada grave (SCID)/AGAMA, o Programa Nacional de Imunizacao (PNI)
devera promover alteragdes nos esquemas vacinais do recém-nascido, pois,
pacientes com imunodeficiéncias primarias nao podem tomar a vacina BCG,
contra a tuberculose, aplicada nos primeiros dias de vida, além da necessidade
de avancos na politica de transplante, que é a Unica forma de tratamento para
esses pacientes.

2.6. E importante ressaltar que a Lei n° 14.154/2021, que entrou em
vigor em maio de 2022, foi sancionada sem rubrica orcamentdria ou calculo de
impacto financeiro ao SUS para a ampliacao do escopo de doencas do PNTN.
Esta ampliacao do PNTN deve, necessariamente, envolver nao apenas a
incorporacdo de novas tecnologias de rastreamento e confirmatérios, mas
também, e principalmente, a reestruturacdo da rede de triagem neonatal
existente para abarcar as novidades condicionadas a referida Lei, e para
retomar a triagem neonatal com todos os seus indicadores. Estas demandas
vao exigir a incorporagao de novos medicamentos e tratamentos para doencas
triadas, com significativo investimento financeiro nos pontos de assisténcia do

O processo de implementacdao da Lei n® 14.154/2021 esta em

In Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.
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andamento, com a publicacdao da Portaria GM/MS N° 1.369, de 6 de junho de
2022, que incluiu o procedimento pesquisa de IgM anti-Toxoplasma Gondii em
sangue seco (componente do teste do pezinho) na Tabela de Procedimentos,
Medicamentos, Orteses, Proteses e Materiais Especiais (OPM) do Sistema Unico
de Saude (SUS) e estabeleceu recurso do Bloco de Manutencao das Acodes e
Servicos Publicos de Saude - Grupo de Atengdo Especializada, a ser incorporado
ao limite financeiro de Média e Alta Complexidade (MAC) de Estados, o
Ministério da Saude passou a cumprir a etapa I prevista na referida Lei. Junto
com a Portaria de inclusao do procedimento foi elaborada Nota Técnica Conjunta
n® 36/2022 sobre o fluxo de triagem, diagndstico confirmatdério e
acompanhamento dos recém-nascidos detectados com toxoplasmose congénita
no PNTN para nortear os estados na implantagdao. Foram realizadas
Webconferéncias regionais, com os atores envolvidos na triagem neonatal para
toxoplasmose congénita, com o objetivo de apresentar e discutir as
recomendacbes de fluxos de diagndstico (triagem e confirmacdo),
acompanhamento na atencdao primadria e especializada, acesso ao tratamento
medicamentoso e notificacdo, construidos pelo Ministério da Saude sobre a
insercdo da toxoplasmose congénita na triagem neonatal. Essas atividades sdo
desenvolvidas com a parceria entre as Secretarias de Atencdo Especializada a
Saude, de Atencdo Primdria a Saude, de Vigildncia em Saude, de Ciéncia e
Tecnologia e Insumos Estratégicos, e, especial de Saude Indigena.

2.8. Item 3. Desde a sancao da Lei 14.154/2021, o Ministério da Saude
vem trabalhando as principais questdes do aperfeicoamento do Programa
Nacional de Triagem Neonatal (PNTN): definicao de quais doencas, dentro dos
grupos estabelecidos na Lei, serdao priorizadas nessa primeira revisao do escopo
do PNTN; insercao da tecnologia de espectrometria de massas em tandem para
a triagem neonatal; reestruturacao da rede com foco na eficiéncia e otimizacao
de custos; insercdo de novos medicamentos/férmulas alimentares para as
doencas que serdo inseridas, assim como formulacdo de Protocolos Clinicos e
Diretrizes Terapéuticas para essas doencas; atualizacdo do marco normativo do
PNTN para abarcar todas as modificagcdes técnicas necessarias para
regulamentar a referida Lei. Por causa das modificacdes na normativa vigente
do PNTN, o programa estd passando pelo processo de construcao da Analise de
Impacto Regulatério (AIR), atendendo ao Decreto n© 10.411, de 30 de junho de
2020

2.9. Para além das atividades destacadas, a atual gestdo do Ministério
da Saude realizou a analise critica do cendrio do PNTN e identificou problemas
graves em alguns programas Estaduais. Entre eles: realizacao de coleta sem
realizacdao dos exames, durante meses, por falta de insumos laboratoriais,
dificuldades relacionadas a logistica de transporte de amostras do teste do
pezinho dos postos de coleta para o laboratério especializado, relatos de
atrasos e auséncia na entrega de resultados aos responsaveis pelos recém-
nascidos, existéncia de vazios assistenciais em determinadas regides, para as
doencas diagnosticadas no Programa, auséncia de pactuacdao nas instancias
gestoras para garantia de continuidade e realizacao da triagem neonatal nos
Estados, assim como valores defasados para os procedimentos de triagem
neonatal que estao inseridos na Tabela de Medicamento, Procedimentos e OPM
do SUS. As prdoximas acdes estdo voltadas ao mapeamento da capacidade
instalada da rede de triagem neonatal para que a reestruturacdao do PNTN nos
Estados e DF possa acontecer de forma organizada, a fim de alcancar os
obJetlvos do PNTN.

Item 4. Conforme descrito anteriormente, a referida Lei foi aprovada

Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.
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sem rubrica orcamentaria. Assim, o Ministério da Saude ira solicitar recursos
financeiros conforme os procedimentos e medicamentos referentes as
tecnologias em salde para triagem neonatal forem sendo incorporados ao SUS,
como aconteceu com a tecnologia de espectrometria de massas em tandem
(MS/MS) para a deteccao de MCADD e homocistinuria classica (HCU), que estdo
em fase de regulamentacdo pela Secretaria de Atencao Especializada a Salde,
para a qual, foi solicitado orcamento de R$ 216.000.000,00 (duzentos e
dezesseis milhdes de reais) na Lei Orcamentaria Anual (LOA), referente ao
exercicio de 2024, com objetivo de incluir a espectrometria de massas e os
procedimentos confirmatdrios para MCADD e HCU na Tabela de Medicamento,
Procedimentos e OPM do SUS. Ressalta-se ainda que os critérios de avaliacao
para a inclusao de novas tecnologias e doencas sao definidos tecnicamente e
sdo variados. Portanto, ndao ha como definir custos antes de saber quais
doencas serao incorporadas ao escopo do PNTN, pois, cada uma requer
diferentes métodos confirmatérios, rede de atencdo especializada e
medicamentos/férmulas alimentares para o tratamento.

3. CONCLUSAO

3.1. O PNTN é um programa de triagem de doengas, em sua maioria de
origem genética, podendo ser enddcrinas ou hematoldgicas e infecciosas. O
programa visa triar, fazer busca ativa dos casos suspeitos, e acompanhar e
tratar adequadamente cada recém-nascido. Os critérios seguidos para a
insercdo de doencas em seu escopo é o estabelecido pela OMS, que sao:
a histéria natural da doenca deve ser bem conhecida; ser possivel a
identificacdo da doenca antes do inicio das manifestagdes clinicas;
a possibilidade de tratamento em estagio precoce deve trazer maiores
beneficios, comparado ao tratamento apds manifestacao clinica da doenca;
existéncia de um teste adequado para o diagndstico em estagio precoce,
passivel de incorporacdao nas rotinas para diagndstico de outras doencas ja
incorporadas em testes de triagem neonatal; a incidéncia da doenga deve ser
alta na populacdo; o custo-beneficio da triagem populacional deve ser
considerado bem como sua efetividade; e, deve existir ampla aceitacao por
parte da populagao.

3.2. Ressaltando que o formato utilizado para a coleta permite milhares
de possibilidades de diagndsticos, mas, nem todos vao trazer custo-beneficio
adequado para populacao triada, principalmente se o fluxo da triagem - coleta,
logistica de amostras, rastreamento laboratorial, busca ativa dos positivos,
encaminhamento para primeira consulta, acompanhamento e tratamento - nao
estiver em funcionamento pleno. Portanto, todas as inclusdes necessitam de
extensa avaliacao por parte dos gestores, técnicos e especialista, para que o
programa consiga atingir seus objetivos, que sdo triar doencas de rapida
intervencdo clinica, inclusive com fornecimento de medicamentos ou insumos
terapéuticos pelo Sistema Unico de Saude - SUS, ndao se limitando ao
diagndstico laboratorial, mas promovendo o acesso a atencdo integral dos
pacientes na rede SUS, com fluxos bem definidos e respeitando seus preceitos.

3.3. Outro ponto importante é que o Legislativo mantenha contato com a
area técnica do Ministério da Saude, para que haja o entendimento do que é
triagem neonatal bioldgica e sobre as necessidades do Programa Nacional de
Triagem Neonatal.

JOICE ARAGAO DE JESUS

il_;J; Autenticado eletronicamente, apds conferéncia com original.
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Coordenadora-Geral de Sangue e Hemoderivados - CGSH
Departamento de Atencao Especializada e Tematica - DAET
Secretaria de Atencdo Especializada a Saude - SAES
Ministério da Saude

Ciente. De acordo. Encaminhe-se ao GAB/SAES para conhecimento e posterior
encaminhamento a ASPAR.

SUZANA RIBEIRO
Diretora
Departamento de Atencao Especializada e Tematica - DAET
Secretaria de Atencdo Especializada a Saude - SAES
Documento assinado eletronicamente por Joice Aragao de Jesus,
Coordenador(a)-Geral de Sangue e Hemoderivados, em 04/09/2023, as
15:20, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento no § 39, do art.

40, do Decreto n° 10.543, de 13 de novembro de 2020; e art. 8°, da Portaria
n° 900 de 31 de Marco de 2017.
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Documento assinado eletronicamente por Suzana Cristina Silva Ribeiro,
Diretor(a) do Departamento de Atencao Especializada e Tematica, em
07/09/2023, as 14:05, conforme horario oficial de Brasilia, com fundamento
no § 39, do art. 49, do Decreto n® 10.543, de 13 de novembro de 2020; e
art. 89, da Portaria n°® 900 de 31 de Marco de 2017.
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CAMARA DOS DEPUTADOS
Primeira-Secretaria

Oficio 12Sec/RI/E/n° 316 Brasilia, 12 de setembro de 2023.

A Sua Exceléncia a Senhora
NiZIA TRINDADE
Ministra de Estado da Saude

Assunto: Requerimento de Informagao

Senhora Ministra,
Nos termos do art. 50, § 2°, da Constituicdo Federal, encaminho a
Vossa Exceléncia copia(s) do(s) seguinte(s) Requerimento(s) de Informagao:

PROPOSICAO AUTOR

Requerimento de Informagéo n® 2.064/2023 | Comissao de Seguranca Publica e
Combate ao Crime Organizado

Requerimento de Informagao n® 2.069/2023 | Deputado Capitdo Alberto Neto
Requerimento de Informagao n® 2.079/2023 | Deputado Capitdo Alberto Neto
Requerimento de Informagao n® 2.083/2023 | Deputada Chris Tonietto
Requerimento de Informagao n°® 2.100/2023 | Deputado Roberto Monteiro
Requerimento de Informagao n® 2.121/2023 | Deputado Amom Mandel
Requerimento de Informagao n® 2.123/2023 | Deputado Amom Mandel
Requerimento de Informagao n® 2.126/2023 | Deputado Luiz Carlos Hauly
Requerimento de Informagao n® 2.136/2023 | Deputada Greyce Elias

Por oportuno, solicito, na eventualidade de a informacéo requerida
ser de natureza sigilosa, seja enviada também copia da decisao de classificagdo proferida
pela autoridade competente, ou termo equivalente, contendo todos os elementos elencados
no art. 28 da Lei n° 12.527/2011 (Lei de Acesso a Informagao), ou, caso se trate de outras
hipoteses legais de sigilo, seja mencionado expressamente o dispositivo legal que
fundamenta o sigilo. Em qualquer caso, solicito ainda que os documentos sigilosos estejam
acondicionados em invélucro lacrado e rubricado, com indicagcdo ostensiva do grau ou
espécie de sigilo.

Atenciosamente,

Deputado LUCIANO BIVAR
Primeiro-Secretario

- NOTA: os Requerimentos de Informacéao, quando de autorias diferentes, devem ser

respondidos separadamente.
/DFO
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REQUERIMENTO DE INFORMACAO N° , DE 2023

(Da Sra. Greyce Elias)

RICn.2136/2023

Requer, a Ministra da Saude, informacfes

Apresentacdo: 21/08/2023 11:28:16.343 - MESA

acerca da implementacéo plena do teste do
pezinho a que se refere o § 1° do art. 10 da
Lei N° 8.069, de 13 de julho de 1990.

Senhor Presidente,

Requeiro, a V.Ex?, com fulcro no art. 50, 8 2° da nossa Constituicdo Federal,
c/c os arts. 115 e 116 do Regimento Interno da Camara dos Deputados, que sejam

solicitadas ao Ministério da Saude as seguintes informacoes:

1) O Ministério da Saude, considerando a entrada em vigor da nova Lei do
teste do pezinho, exerce papel ativo de orientacdo dos hospitais publicos
acerca do rastreamento de doencgas no recém-nascido?

2) O Ministério da Saude ja implementou no Sistema Unico de Salide o novo
teste do pezinho a que se refere o § 1° do art. 10 da Lei N° 8.069, de 13
de julho de 1990, com redacéo dada pela Lei N° 14.154/20217?

3) Quais acbBes o0 Ministério da Saude executara para apoiar a
implementacéo do novo teste do pezinho em redes publicas e privadas?

4) Qual o montante de recursos a ser empenhado pelo Ministério da Saude
para 0 cumprimento da nova lei do Programa Nacional de Triagem

Neonatal (PNTN) e a ser repassado aos entes subnacionais?

JUSTIFICACAO

231218721100 %

O teste do pezinho € uma das mais louvaveis politicas publicas de saude no Z===
Brasil. A triagem neonatal detecta de maneira precoce alteracdes no sangue do Eﬁj
nascituro que indicam doencas graves de nascenca, sendo algumas destas fatais. m

Certas doencas séo cronicas, genéticas e incuraveis. Sua implementacao inicial veio

; oot Autesitiedal elelectnisainane net(apdsrc Gnegeé fitis com original.
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ao Brasil na década de 70. Contudo, em 1992, o teste se tornou obrigatério e

oferecido gratuitamente pelo SUS.

Infelizmente, a rede publica ndo acompanhou a evolucdo do teste do pezinho
verificada na iniciativa privada, que identifica até 53 condicfes, face 6 detectadas
pelo teste basico do sistema Unico de saude. Assim, a Lei N° 14.154/2021, ofereceu
a obrigacdo legislativa ao Poder Publico, no ambito do Programa Nacional de
Triagem Neonatal, de executar testes para rastreamento de doencas no recém
nascido, de acordo com ordem de progressao disposta na prépria lei, a fim de se

assemelhar a triagem executada na rede privada.

Notério que a lei visa efetivar o direito constitucional a saude, que, de acordo
com a Lei Maior, deve ser implementado por meio de politicas econémicas e sociais

que o viabilizem. Contudo, do lado do Ministério da Saude, ndo se observa o

cumprimento da lei ou a execucdo de aclGes de apoio gerencial ou
orcamentario da nova triagem neonatal no SUS.

A lei _ndo é em nada efetiva, demonstrando, assim, carater

eminentemente simbdlico. Quer dizer, os profissionais sdo capacitados para a

nova triagem neonatal? Possuem equipamentos apropriados para a detecgcdo do
novo rol de doencas? Contratacdes de equipamentos séo realizadas? A principio,
nos canais oficiais e publicos de informacdo, ndo se observa qualquer acdo concreta

para se efetivar a politica publica aprovada.

Pelo contrario, 0 _que se verifica s8o acdes judiciais contra 0os entes
publicos por perda do material a ser empregado na triagem, extravio do exame
ou do resultado do teste do pezinho, envelhecimento da amostra de sangue ou

mera demora na coleta e disponibilizacdo do resultado. Na gigantesca maioria
dos casos, o ente publico é condenado e sentenciado a indenizar a familia por

danos morais, cominando-se, ainda, multa diaria para a efetivagdo do exame.

Hé& casos drasticos em que o nascituro nem realiza o exame, descobrindo-se,
depois, que é acometido de doenca gravissima, a qual poderia ter sido detectada
com o teste do pezinho. Em que pese seja hipotese inequivoca de responsabilidade

extracontratual do Estado decorrente de falha na prestagdo do servigo publico de
saude, ndo ha nada que repare as humilhac8es. frustracdes, vexames e
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constrangimentos decorrentes da necessidade de se incorporar terceiros para
realizacdo de atos rotineiros daguele gue deveria ter realizado o teste do
ezinho.

Por essas razfes, sem prejuizo do aprimoramento da politica publica da
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triagem neonatal, solicita-se as correntes informacdes ao Ministério da Saude.
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