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RESUMO

A busca de compreender a importancia da agenda politica e a sua capacidade de interferir e
produzir resultados na triagem neonatal foi o objetivo deste trabalho. Ele foi realizado no
Laboratdrio de Referéncia em Triagem Neonatal do RS e abordou a questdo dos tempos de
coletas da triagem na primeira semana de vida dos recém-nascidos (RN) no municipio de
Porto Alegre. Esta avaliacdo aconteceu sobre os dados dos anos de 2008 a 2012 e levou em
consideracdo a divisdo territorial como forma de organizar a apresentacdo dos dados. Foi
observado um aumento importante nos percentuais dos tempos de coleta na primeira semana
de vida dos RN em todas as Geréncias Distritais do municipio e, que este evento apresentou
certa relacdo com a tomada de decisdo da gestdo de satude do municipio em desencadear aces
relevantes como alteracdo dos fluxos de transporte das coletas das Unidades (US) e
Estratégias de Salde da Familia (ESF) até o LTN/RS, padronizacdo de documentos,
investimento em capacitacdes, a criacdo da CIB 083/2011 cuja funcéo € reforcar as indicacdes
do Plano Nacional de Triagem Neonatal. Para alcancar as metas propostas fez-se
indispensavel o planejamento adequado do sistema e uma estrutura institucional que incluam
profissionais capacitados de diversas categorias profissionais, tanto para o diagndstico como
para o tratamento, além de uma superestrutura que propicie ampla articulacdo entre
instituicdes envolvidas direta ou indiretamente em acdes de Triagem Neonatal. O didlogo
permanente entre a estrutura administrativa do SRTN/RS e a Administracdo Publica de Salude
torna-se relevante para o bom desempenho de todo o conjunto.
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1. INTRODUCAO

A Constituicio de 1988 nos art. 196 a 200 instituiu o Sistema Unico de Satde — SUS.
A regulamentacdo ocorre nas Leis n° 8080/90 (Lei Orgénica da Saude) e n° 8142/90, com a
finalidade de alterar a situacdo de desigualdade na assisténcia a satde da populacéo, tornando
obrigatorio o atendimento publico a qualquer cidaddo. A Universalidade, a Integralidade e a
Equidade sdo os principios que norteiam as praticas de satde no que se refere aos modelos de
atencdo e de gestéo.

A saude publica recebe novos contornos com o Estatuto da Crianca e do Adolescente
em 1990. O Estatuto veio assegurar o direito da crianca, portadora de necessidades especiais
a acessar atendimento no ambito da saude publica. Até aquele momento, 0s servigos que
ofereciam algum atendimento no campo da Genética estavam aos cuidados de Hospitais
Escola em estados como S&o Paulo ou as AssociacOes de Pais e Amigos de Excepcionais
(APAE) espalhados em grandes capitais. A insercdo do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN/MS) criado pela Portaria 822 de 2001 do Ministério da Saude (MS)
estabeleceu marco histérico no campo da promoc¢éo da saude e, a quebra do paradigma da
prevencdo. O objetivo da triagem dos recém-nascidos (RN) é diagnosticar os doentes com 0
fim de prevencdo do desenvolvimento da doenca e promocédo da salde dos portadores destas
doencas.

O termo “triagem neonatal” refere-se a testes que devem ser realizados nas primeiras
horas de vida do RN e que, quando executados no momento preconizado e de forma
adequada, constituem-se em marcadores importantes na promogdo e prevencdo da
morbimortalidade neonatal (Botler, 2010)*. A coleta realizada na primeira semana de vida é
fundamental e direito de todo o recém-nascido, segundo Estatuto da Crianca e do Adolescente
(ECA) no art. 8° inciso 111 (13/07/1990). O critério de selecdo das doencas tem a ver com a
viabilidade de intervencdo precoce e tratamento, que impacte na qualidade de vida dos
portadores. Considerando o objetivo da triagem que é coletar e analisar em tempo habil para
evitar o desenvolvimento de sequelas, ha a orientacdo de que a coleta de sangue em papel
filtro deve ocorrer, prioritariamente, na primeira semana de vida dos RN. Também consta a
indicacdo de que o exame deve ser de facil acesso e realizado por todos os RN em territdrio
brasileiro (BRASIL, 2005).

O PNTN orienta que sejam estabelecidas redes de acesso universal e descentralizado
aos RN, com a capacidade resolutiva para atender a todos os nascidos triados portadores das
doencas previstas no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal local (SRTN). As diretrizes
do PNTN propdem que os sistemas de Triagem Neonatais estaduais ou municipais devem ter
a conformacdo baseada em seis elementos: capacitacdo, triagem, busca ativa, confirmacao
diagnéstica, tratamento, acompanhamento e avaliacdo (BRASIL, 2005)°.

Estabeleceu-se que o PNTN sera executado de forma articulada pelo Ministério da
Saude e pelas Secretarias de Saude dos Estados e Distrito Federal através da criagdo de uma
Rede Estadual de Triagem Neonatal, tendo como unidade central os SRTN. Aos SRTN séo
destinados a operacionalizacdo, execucdo e controle do PNTN, na sua area de abrangéncia
(Art. 1° § 3° Portaria 822/01/MS).

! BOTLER, Judy et al. Avaliagdo de Desempenho do Programa de Triagem Neonatal do Estado do Rio de
Janeiro.Rio de Janeiro: s.n., 2010, 239f. Ciénc. Saude Coletiva [online], v.15, n. 2, p. 493-508, 2010.

> BRASIL. Ministério da Satde. Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do
Programa Nacional de Triagem Neonatal, SAS. Editor. 2005.
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A Portaria 822/MS com base na gestdo compartilhada, descentralizada e respeitando
as diversidades constitutivas presentes no Brasil entende que, em virtude dos diferentes niveis
de organizacdo das redes assistenciais existentes nos estados, da variacdo percentual de
cobertura dos nascidos—vivos da triagem que vinha sendo realizada no pais e da diversidade
das caracteristicas populacionais, faz-se necessaria a implantacdo do Programa Nacional de
Triagem Neonatal em fases: (BOTLER et AL CAMACHO; CRUZ, 2008)* Fase | -
Fenilcetonuria e Hipotireoidismo Congénito; Fase Il — Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
Congénito, Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias; Fase Il - Fenilcetonuria,
Hipotireoidismo Congénito, Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias e Fibrose
Cistica; Fase IV - Todas doencas da Fase Ill mais Deficiéncia de Biotinidase e Hiperplasia
Adrenal Congénita (Art. 1°8 2° Portaria 822/01/MS).

Para dar suporte de financiamento a todas essas atividades e viabilizar
economicamente sua realizacdo, o Ministério da Saude incluiu em tabela do SUS (Portaria
SAS n.° 223, de 22 de junho de 2001) todos os procedimentos necessarios e sua respectiva
remuneracdo (BRASIL, 2005)°. A partir de entdo, todos os Estados, sob a orientacdo do
Ministério da Saude, devem aderir ao PNTN, através da criacdo de Servicos de Referéncia em
Triagem Neonatal (SRTN), devendo contar com estrutura de diagndstico, busca ativa,
tratamento e acompanhamento das doencas triadas, pagas com recursos do SUS destinados
para este fim (BRASIL, 2005)°. Atualmente, no Brasil 62,11% das criancas tém acessado aos
servicos de salde para coleta do "teste do pezinho" no periodo ideal (até sete dias de
nascimento) (PORTAL DA SAUDE, 2013), e ¢ de responsabilidade dos SRTN a organizacéo
dos fluxos de envio rapido das amostras coletadas para o laboratério de referéncia. Nos EUA
e Reino Unido, as diretrizes orientam que 0s envios das amostras devem ocorrer no mesmo
dia ou no maximo no dia seguinte a coleta. O PNTN recomenda que este periodo ndo seja
superior a cinco dias (BRASIL, 2005)’.

O SRTN/RS responde pela triagem publica de aproximadamente 10.000 (dez mil)
RN/més, perfazendo o percentual de 75% de nascidos vivos no estado do RS (BRASIL,
2013). Atualmente 0 RS estd na Fase IV do PNTN triando e acompanhando as doencas
fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, hemoglobinopatias, fibrose cistica, deficiéncia de
biotinidase e hiperplasia adrenal congénita. A forma de organizacdo da rede no RS esta
baseada na coleta de sangue realizada na area do calcanhar do RN, devendo ser executada na
unidade de satde mais proxima do domicilio, entre 0 3° e 0 5° dia de vida do RN, ou em
ambiente hospitalar (se o0 RN permanecer internado por tempo superior a cinco dias).
Estratégias simples como esta, oportunizam o tratamento igualitario e precoce da doenca que,
por sua vez, impacta na diminuicdo das morbimortalidades e, por consequéncia, promove a
qualidade de vida das criancas portadoras de doencas.

O tema deste trabalho foi avaliar o desempenho dos tempos de coleta, através da
analise da idade dos RN no momento da coleta, no municipio de Porto Alegre entre 0s anos
de 2008 e 2012. A politica publica envolve, para além de constar na Agenda Politica do
Gestor, diversas acOes estrategicamente selecionadas para gerar eficiéncia e eficacia a partir
das decisdes tomadas. Desta forma, pretendeu-se avaliar e descrever o processo ativo da

* BOTLER, Judy; CAMACHO, Luiz Antdnio Bastos; CRUZ, Marly Marques. Anélise do desempenho
do Programa de Triagem Neonatal do Estado do Rio de Janeiro, Brasil, de 2005 a 2007. Caderno
de Saude Publica, Rio de Janeiro, v. 27, n. 12, p.2419-2428, 2008.
® BRASIL. Ministério da Satde. Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do
Programa Nacional de Triagem Neonatal, SAS. Editor. 2005.
6 .

Ibidem.
" Ibidem.



vontade politica em tornar efetiva a Triagem Neonatal no municipio de Porto Alegre, através
da anélise dos tempos envolvidos na triagem.

2. METODO

Foi realizado um estudo retrospectivo de 2008 a 2012, através da coleta de informacdes do
banco de dados do SRTN-RS (VEGA TRIAGEM - sistema de informacdo utilizado no
Laboratorio de Triagem Neonatal (LTN/RS)). Selecionamos os dados referentes as idades dos
RN no momento das coletas realizadas no municipio de Porto Alegre e, deste universo
classificamos as coletas com base nos tempos de coletas: do 3° ao 7° dia; do 8° ao 30° dia e
mais de 30° dias de vida. Para respeitar a organiza¢do administrativa do Municipio de Porto
Alegre os dados foram levantados, considerando o territorio — Geréncia Distrital.

Os dados de nascidos vivos foram retirados do Sistema de Informagéo de Nascidos Vivos
(SINASC) e a utilizacdo de indicadores de desempenho focado no tempo da idade na coleta
(Webster e Santos & Costa).

Os dados coletados foram processados em planilha de Excel 2010. O projeto teve 0s
custos financeiros custeados pela pesquisadora.

3. RESULTADOS

Foram analisados os dados de 70.712 RN triados pelo SRTN-RS referentes ao periodo
de 2008 a 2012, conforme apresentado na Tabela 1. Os dados foram coletados pela Instituicdo
e permitido o acesso, somente aos dados oficiais existentes em relatérios. Os anos analisados
demonstraram crescente aumento na proporcdo de coletas realizadas na primeira semana de
vida, alcancando a média de 70% entre 0 3° e 0 7° dia de vida no ano de 2012 no municipio de
Porto Alegre.



Tabela I — Percentual de nascidos vivos/ano triados na rede Publica de Porto Alegre entre
2008 a 2012.

ANO SINASC RECEM- | COBERTURA
NASCIDOS O
(N) TRIADOS (N) &
2008 18.558 14.170 76,4%
2009 18.668 13.905 74,5%
2010 18.321 13.711 74.8%
2011 18.919 14.184 75,0%
2012 18.000(*) 14.742 81,9%
Total 92.466 70.712 76,5%

Fonte: MS/SVS/DASIS - Sistema de Informag6es sobre Nascidos Vivos — SINASC

*Valor estimado

O Gréfico 1 apresenta a evolucdo do percentual de coletas na primeira semana de vida do RN
no municipio de Porto Alegre entre 2008 a 2012. No primeiro quadrimestre de 2008 somente
32% dos bebés coletavam o teste no periodo ideal, e no terceiro quadrimestre de 2012 este
valor alcangou 78%.
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Gréfico 1: Percentual de coletas da triagem neonatal na primeira semana de vida do RN entre
2008 e 2012 na rede publica do municipio de Porto Alegre.

O Gréfico 2 apresenta a distribuicdo dos percentuais de coletas da triagem neonatal na
primeira semana de vida, entre 2008 e 2012, estratificado pelas Geréncias Distritais do
municipio de Porto Alegre. Os dados demonstraram que houve um aumento importante nos
percentuais de coleta, variando de 25% em algumas geréncias no periodo inicial e
ultrapassando 70% em todas as geréncias analisadas no ano de 2012.
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Grafico 2 - Série histdrica dos percentuais de coletas de triagem neonatal na primeira
semana de vida de 2008 a 2012 no Municipio de Porto Alegre, estratificado por Geréncia
Distrital.

Os Hospitais Pablicos do Municipio de Porto Alegre, historicamente, delegavam aos Postos
de Salde toda a atencdo preventiva. A insercdo da Triagem Neonatal como direito da crianca
e obrigacdo do Estado recebeu 0 mesmo tratamento. O Grafico 3 demonstra 0 aumento dos
percentuais de coleta na primeira semana de vida, dos RN que permaneceram internados nos
hospitais, por mais de 5 dias, principalmente a partir do segundo quadrimestre de 2010.
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Gréfico 3 - A distribuicdo das coletas da triagem neonatal na primeira semana de vida dos RN
internados nos Hospitais Publicos do Municipio de Porto Alegre de 2008 a 2012.

4, DISCUSSAO

O PNTN preconiza o acesso universal de todos os RN. E fundamental a participaco
institucional com o objetivo de melhorar a cobertura das criancas triadas e, por consequéncia,
atender com agilidade a todo RN que apresentar diagnostico positivo para alguma das
doencas. Vérios sdo os fatores envolvidos para o programa atingir seu objetivo final que é o
diagnostico precoce. A complexidade envolve desde estabelecer vinculo com a gestante junto
a estrutura de Atencdo Baésica, 0 nascimento, a coleta no tempo ideal (entre o 3° ao 7° dia),
qualidade da amostra, tempos de transporte dos materiais coletados, fluxos laboratoriais,
emissdo de laudos e acompanhamento no Ambulatério de Especialidades dos casos suspeitos.
Diversos sdo os atores, com diferentes interesses para efetivarmos a triagem neonatal no
municipio de Porto Alegre. Entender a importancia e estabelecer a meta de 70% de amostras



coletas na primeira semana de vida foi um grande desafio para a Gestdo do SUS em Porto
Alegre em seu Plano Municipal de Saide 2010-2013.

Porto Alegre representa, segundo dados do Observatério de Porto Alegre -
OBSERVAPOA?® — 13,4% da populagdo do RS e 0,8% da populacdo do Brasil. A densidade
demografica (2008) é de 2.896hab/km (FEE, 2010)°. Segundo dados do indice de
Desenvolvimento Humano Municipal (IDHM), onde incidem dados sobre a taxa de
alfabetizacdo, longevidade e renda, Porto Alegre é considera a cidade com melhor qualidade
de vida do pais. No entanto, a partir do levantamento apresentado no Atlas de
Desenvolvimento Humano de Porto Alegre (2008) a realidade € outra, ja que estdo presentes
as desigualdades loco regionais, inclusive dentro de uma mesma regiéo distrital.

Estes fatores favorecem a perpetuacdo de vulnerabilidades sociais que produzem
impacto direto na capacidade de tornar conhecido, entendido e com exceléncia na sua
efetivacdo varia servicos, entre eles o Servico de Referéncia em Triagem Neonatal
(SRTN/RS).

A Rede de Atencao Baésica é a porta principal de entrada no SUS. Tem a funcéo social
de atender de forma universal, propiciando o acesso, a formagdo de vinculo, a abordagem
integral dos usuarios afetados pela responsabilidade sanitaria de forma humanizada e
equanime. Deve criar condicdes para a efetivacdo da participacdo ativa dos usuérios na
construcdo da satde que a comunidade deseja. Podemos afirmar que a unidade de salde, por
ser a principal responsavel pela coleta do teste, é a porta de entrada e tem um papel
fundamental no resultado final do programa de triagem neonatal. O incremento de novas
Estratégias de Saude da Familia (ESF) através do Programa Expansdo e Consolidacdo de
Salde da Familia (Proesf), ao permitir a conversdo de rede ambulatorial basica para modelo
de Satde da Familia (PORTO ALEGRE, 2010)° pode ter sido um dos fatores que propiciou 0
comeco da mudanca dos tempos de coletas no Municipio de Porto Alegre, por oportunizar a
aproximacdo do servico de salde com a comunidade, através do trabalho do agente
comunitario, no estabelecimento de vinculo e facilitador no fomento por a¢gdes em salde.

Importante e oportuno é referir o Plano Plurianual 2010/2013 (PPA) do Municipio de
Porto Alegre onde constam as metas de investimento no ambito da Saude sob o lema - A
RECEITA E SAUDE. A proposta é o aprimoramento do gerenciamento da rede basica e
especializada, bem como as politicas de promocédo a Saude através das melhorias do acesso
aos servicos basicos e especializados, com ampliacdo e qualificacdo da rede de atendimento
fortalecendo ac¢des de protecdo e promocao a Salde.

O aumento da cobertura do atendimento basico pelas equipes da Estratégia da Saude e
Unidades Basicas de Saude - unidades coletoras de teste do pezinho de maior expressdo
tendem a permitir o aumento percentual da populacdo recebendo esta acdo em salde com
tempos melhorados. Metas como ampliacdo do nimero de equipes, aumento da cobertura e
qualificacdo do pré-natal, reducdo da mortalidade infantil, acompanhamento do RN na
primeira semana de vida, aumento da realizacdo dos testes de triagem neonatal também na
primeira semana programas impactam diretamente na melhoria do PNTN.

Observando o Grafico 2 que apresenta a série histérica 2008/2012 fica evidente a
progressiva mudanca dos tempos da coleta na primeira semana de vida no municipio de Porto

® OBSERVAPOA, Observatério da Cidade de Porto Alegre, RS. Disponivel em
http://www.observapoa.palegre.com.br/, acessado em 2013.
o FEE, Fundacéo de Economia e Estatistica 2010. Disponivel em
http://www.fee.tche.br/sitefee/pt/content/capa/index.php, acessado em 2013.
1 PORTO ALEGRE. Secretaria Municipal de Satde. Secretaria Municipal de Satde de Porto
Alegre: breve relato histérico. 2010.
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Alegre. A aposta que a Gestdo da Salde propds em estabelecer metas para a Triagem
Neonatal no municipio precisou de investimentos em recursos humanos qualificados e, em
constante processo de aprendizado. Mas, também se fez necessario o investimento financeiro
em tecnologias ligadas ao transporte das amostras, capacitacdo da Rede de Atencdo Basica,
melhoria da relacédo entre os hospitais publicos e a Triagem Neonatal.

A partir de um diagnostico situacional, iniciou-se um entendimento da importancia da
triagem neonatal e varias agcdes foram desencadeadas pelos gestores, entre elas: O SRTN é um
servico de referéncia estadual, sendo necessario o envolvimento de diferentes atores, entre
gestores e servidores de todos os municipios do estado do RS. Reunides periddicas para
estabelecer fluxos e metas foram e sdo necessérias. A segunda decisdo passou por estabelecer
metas para 0 SRTN/RS em ambito municipal e, para tanto, envolveu os varios atores que
atravessam todo o processo, através de capacitacdes, divulgacdo em midia, participacdo em
eventos onde o tema referia-se a triagem neonatal. Passou-se a discutir o tema junto as gestoes
publico/privada dos hospitais de Porto Alegre com o fim de propiciar a melhora nos tempos
de coleta dos RN internados o que impactou numa melhora significativa, conforme mostra o
grafico Ill, a partir do final de 2010.

Em 2011, iniciaram-se discussdes e investimentos financeiros para melhorias dos
tempos de transporte das amostras. Foi estabelecido um primeiro projeto com os Correios e
Telégrafos, onde o carteiro recolhia os testes diretamente dentro das unidades de salde. Dado
0 numero de Unidades e a complexidade do servico da EBCT esta forma de envio recebeu
nova roupagem. Aproveitando o contrato existente entre Prefeitura Municipal de Porto Alegre
e EBCT aumentou-se de uma para trés vezes por semana o numero de malotes entre as
unidades e a secretaria municipal de saude. Esta estratégia refletiu diretamente nos tempos de
retencdo na US/ESF. Mas, também impulsionou os trabalhadores em efetivar a realizacdo da
coleta na primeira semana de vida.

No segundo semestre de 2011 foram realizadas varias capacitacGes de todas as
unidades de saude, sobre triagem neonatal. Estas capacitagdes tinham como populagdes alvo
os profissionais da atencdo basica, envolvidos nos processos de pré-natal e coleta das
amostras.

Outro fato importante partiu do gestor estadual, com a criacdo da Resolugdo N° 083/11
— CIB/RS, orientando e normatizando todos os servicos de salde a coletar o teste do pezinho
no 5° dia de vida do RN. Esta resolucdo veio reforcar as recomendacgdes presentes no
PNTN/MS em ambito estadual e junto as Coordenadorias. Inclusive, este instrumento tem
servido como disparador para negocia¢des com os Secretarios Municipais em todo o RS.

Para alcancar as metas propostas faz-se indispensavel o planejamento adequado do
sistema e uma estrutura institucional que incluam profissionais capacitados de diversas
categorias profissionais, tanto para o diagnostico como para o tratamento, além de uma
superestrutura que propicie ampla articulacdo entre instituicbes envolvidas direta ou
indiretamente em acdes de Triagem Neonatal. O didlogo permanente entre a estrutura
administrativa do SRTN/RS e a Administracdo Publica de Salde torna-se relevante para o
bom desempenho de todo o conjunto.

Organizacdo do servico quanto a distribuicdo de materiais, padronizacdes de
documentos e envelopes com logotipos da triagem neonatal, capacitacbes das equipes de
salde impactam diretamente no programa. As equipes passam a reconhecer, entender e se
sentem corresponsaveis pelos diferentes processos.

Compreender que pensar agdes preventivas e promotoras no universo da genética vem
exigindo cada vez mais recursos humanos qualificados, financiamento em pesquisas,
prioridade na agenda politica, proposta de constantes processos de capacitacdo dos
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profissionais de saude do SUS e, fundamentalmente, a aproximacdo do conhecimento basico
das doencas genéticas com maior ocorréncia para a populacdo a fim de instrumentalizar a
tomada de consciéncia e a participacdo popular por meio do controle social nas producdes e
pratic?f de saude voltada para a populacdo afetada por esta desordem genética (BRASIL,
2006)".

O trabalho pretendeu discutir uma parte da avaliacdo do teste do pezinho, uma vez que
a avaliacdo periddica de todas as etapas e componentes do sistema do Laboratério de Triagem
Neonatal como validagdo dos testes utilizados, verificacdo da eficiéncia da busca ativa e
intervencdo, verificacdo do beneficio para o paciente, a familia e a sociedade € parte
integrante do PNTN/MS. A etapa referente a avaliacdo critica do sistema deve ser constante.
Nesta etapa, verificam-se as coberturas populacionais, os tempos consumidos em cada etapa,
detectando obstaculos a realizacdo precoce do diagndstico e tratamento. Deve-se também
avaliar a eficacia do tratamento e as dificuldades encontradas para sua efetivacdo e
manutencdo, bem como, observar o impacto dos diagndsticos sobre as familias e os efeitos da
triagem na populacao.

A parceria entre gestdo, trabalhadores e a participacdo da comunidade constitui-se
conjunto eficaz na obtencdo do proposito de atingir 100% dos nascidos vivos atendidos pelo
SUS com coletas na primeira semana de vida. Por esta evidente e plural diversidade de atores
parece razoavel a dificuldade em atingir a pleno os recém-nascidos dentro da primeira semana
de vida.

! BRASIL. Ministério da Satde. Politica Nacional de Atencdo Basica. Portaria n°® 648/GM de 28 de
marcgo de 2006. Disponivel em:
<http://bvsms.saude.gov.br/bvs/publica¢cbes/politica_nacional_atencdo_basica_2006.pdf>. Acesso
em: 11 jan. 2013.
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