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Abstract Newborn screening programs (NSP)
aim to detect carriers of several congenital diseases
among asymptomatic infants in order to warrant
effective intervention. Specimen collection is the
first step of a process that should be done in an
universal and timely manner. A review of cover-
age and time of collection was done in NSP of sev-
eral countries. The search was made in various
sources, from 1998 to 2008, with “neonatal screen-
ing” and “coverage” as key words. The lack of a
typical study design did not allow to the rigor re-
quired for a systematic review. Data were grouped
in macro-regions. Canada had coverage of 71% in
2006 while the European coverage was of 69% in
2004, with data of 38 countries. In Asia and Pacif-
ic region, there were data of 19 countries. In Mid-
dle East and North Africa, there were data of 4
countries. In Latin America, the coverage was 49%
in 2005, with data of 14 countries. In Brazil, cov-
erage was 80%. Twelve reports had information
about timeliness. The conclusion is that epidemi-
ological transition has contributed to NSP suc-
cess. Developed regions had more universal and
timelier collection. In Brazil, government initia-
tive increased access to the NSP, but late collec-
tions lead to the need of educational actions and
participation of professional organizations in de-
veloping specific guidelines definition.

Key words Neonatal screening, Coverage, Op-
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Resumo Programas de triagem neonatal (PTN)
visam detectar portadores de varias doengas con-
génitas em recém-natos assintomaticos para uma
intervencdo efetiva. A coleta do teste é a primeira
etapa do processo, devendo ser universal e precoce.
Foi feita revisdo sobre cobertura e momento de
coleta em PTN de diversos paises. A busca foi rea-
lizada em fontes diversas, de 1998 e 2008, com des-
critores “triagem neonatal” e “cobertura”. A falta
de desenho de estudo tipico impediu o rigor neces-
sario a uma revisdo sistematica. Os dados foram
agrupados em macrorregifes. O Canada teve co-
bertura de 71% em 2006. A Europa teve cobertura
de 69% em 2004, com dados de 38 paises. Na Asia
e Pacifico, houve dados de dezenove paises. No
Oriente Médio e Norte da Africa, houve dados de
quatro paises. Na América Latina, a cobertura foi
de 49% em 2005, com dados de catorze paises. No
Brasil, a cobertura foi de 80% em 2005. Sobre o
momento da coleta, houve doze relatos. A transi-
¢do epidemioldgica contribuiu para o éxito dos
PTN. Regides mais desenvolvidas tém coberturas e
momento de coleta mais adequados. No Brasil, a
iniciativa do governo ampliou 0 acesso ao teste,
mas coletas tardias indicam a necessidade de agdes
educativas e de organizagdes profissionais na defi-
nicao de diretrizes especificas.

Palavras-chave Triagem neonatal, Cobertura,
Oportunidade, Programas de Satde Publica
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Introducéo

Em salde publica, triar significa identificar, em
uma populagao assintomatica, os individuos que
estdo sob risco de desenvolver determinada do-
enca e que se beneficiariam de investigacéo adici-
onal, acdo preventiva ou terapéutica imediatas®.
O procedimento de triagem deve ser capaz de
alterar a histdria natural da doenca em uma par-
cela significativa da populagéo elegivel*?.

A triagem neonatal (TN) se baseia na realiza-
cdo de testes laboratoriais nos primeiros dias de
vida do recém-nato; esses testes, se feitos no mo-
mento e da forma adequados, permitem que o
inicio do tratamento ocorra dentro de uma jane-
la de tempo em que é possivel evitar sequelas no
desenvolvimento da crianga*.

As doengas alvo dos programas de triagem
neonatal (PTN) ganharam relevancia com as
mudancas seculares no perfil de morbimortali-
dade relacionadas ao desenvolvimento socioeco-
némico e que caracterizam a chamada “transi-
cdo demografica e epidemioldgica™. A medida
que uma sociedade evolui de um perfil compos-
to por familias numerosas, com altas taxas de
morbidade e mortalidade infantis por causas
agudas (desnutri¢do, doencas infecciosas, etc.),
para um padrdo de natalidade reduzida, dimi-
nuicdo da mortalidade infantil, aumento na es-
perancga de vida, com um aumento relativo da
morbimortalidade por doencas crénicas, a TN
passa a assumir importancia crescente®.

Em outras palavras, quando doencas imu-
nopreveniveis passam a ser equacionadas por
medidas preventivas como 0s programas de va-
cinagdo, os sistemas de salide passam a concen-
trar sua atencdo em doengas menos comuns e
mais complexas, porém com efeitos deletérios
prolongados sobre o desenvolvimento infantil.
O sucesso na prevengdo primaria de diversas
doengas, traduzida pela redugéo na prevaléncia
destas através de medidas profilaticas (como é o
caso de doencas infecciosas), permitiu deslocar
esforcos para problemas de salde passiveis de
prevencdo secundaria, ou seja, em que nao ha
como reduzir a prevaléncia de determinadas do-
encas, mas o seu diagndstico e tratamento pre-
coces permitem a reducéo na incidéncia das se-
quelas decorrentes da falta ou atraso nos respec-
tivos tratamentos®.

Segundo dados da Organizagdo Mundial de
Saude, estima-se que, em 2005, tenham nascido
136.476.000 criancas no mundo’, das quais 2%
somente no Brasil®. Para Horovitz et al.%, se, no
Brasil, na década de oitenta, as doengas congéni-

tas ocupavam o quinto lugar como causa de mor-
talidade em criangas menores de um ano, em 2000,
estas passaram a assumir o segundo lugar, refle-
tindo a melhora da qualidade dos cuidados peri-
natais e aproximando o Brasil do perfil de mor-
talidade neonatal dos paises mais desenvolvidos.

O marco introdutdrio dos PTN, na década de
sessenta, foi 0 desenvolvimento da metodologia
para dosagem de fenilalanina em amostras de
sangue seco colhidas em cartdes de papel filtro,
permitindo o diagndstico da fenilcetondria
(PKU)“.

Esta doenga metabdlica, apesar da baixa pre-
valéncia (média mundial em torno de 1:15.000
nascidos vivos), apresenta graves efeitos sobre o
desenvolvimento do sistema nervoso quando ndo
tratada adequadamente e no momento oportu-
no. O acumulo de fenilalanina tem efeitos toxi-
cos sobre o sistema nervoso em formagdo, le-
vando ao retardo mental, que pode ser evitado
com uma dieta precoce especifica com baixos teo-
res deste aminoécido®.

A utilizacdo de cartBes de papel filtro como
veiculo para coleta de amostras de sangue per-
mitiu a ampliacdo do acesso ao teste a grandes
populagdes, facilitando o transporte do material
coletado em localidades remotas via correio pos-
tal até um laboratdrio central.

Na década de setenta, Dussault (Canada) de-
senvolveu metodologia para dosagem de tiroxi-
na (T4) e tireotrofina (TSH) no mesmo tipo de
amostra*’. O hipotireoidismo congénito — doen-
ca caracterizada pela deficiéncia na producdo do
hormdnio tireoidiano — tem prevaléncia média
mundial em torno de 1:3.500 nascidos vivos e
também pode levar ao retardo mental se ndo tra-
tado da forma e no momento adequados'?. A
Academia Americana de Pediatria (AAP) e a As-
sociagdo Americana de Tiredide afirmam que o
tratamento instituido até quinze dias de vida é
capaz de garantir o desenvolvimento neurolégi-
co normal mesmo nos casos mais graves®s.

Nas quatro décadas de sua existéncia, a TN se
revelou um programa de sadde publica funda-
mental, capaz de evitar a morte e o retardo men-
tal'14, Ela evoluiu de um teste laboratorial para
uma Unica doenga - PKU — para um conjunto de
acOes de controle bem mais abrangentes e com-
plexos®. Ao longo desta trajetdria, houve gran-
des avangos tecnologicos, com a introducédo de
novas técnicas laboratoriais, que ampliaram de
forma exponencial as possibilidades diagnosticas.

Com 0s avancos nessa area, surgiu a necessi-
dade de definicdo de critérios para sele¢do de do-
encas para que estes esforcos se traduzissem em



programas de saude de fato efetivos. Em 1967, a
Organiza¢do Mundial de Satde criou uma forga-
tarefa que definiu os critérios de Wilson e Jungner
para que uma doenga fosse candidata a fazer par-
te de PTN no nivel da satde publica. Quarenta
anos apos a sua publicacéo, estes critérios ainda
sdo considerados “padrdo ouro” na selecdo de
doencas, a saber: a doenca triada deve ser consi-
derada como um importante problema de satde
publica; deve existir tratamento disponivel para
0s casos detectados; deve haver infraestrutura para
confirmacdo diagndstica e tratamento especificos;
deve haver um periodo de tempo, antes do inicio
dos sintomas, em que a intervencdo melhore o
desfecho; deve haver um teste de triagem adequa-
do e confiavel; a histdria natural da doenca deve
ser bem conhecida (incluindo o periodo entre a
doenca latente e declarada); deve haver um pro-
tocolo que deixe claro quem deve ser tratado como
paciente; o programa deve ser custo-efetivo; e a
busca de casos deve ser um processo continuo.

Segundo documento da Secretaria de Vigilan-
ciaem Saude (SVS) do Ministério da Saude brasi-
leiro, uma condigéo representa um problema de
saude publica quando tem algumas caracteristi-
cas, dentre as quais: magnitude (doencgas com ele-
vada frequéncia, que afetam grandes populagoes,
com altas taxas de incidéncia, prevaléncia, morta-
lidade e anos potenciais de vida perdidos); trans-
cendéncia (caracteristicas que conferem relevan-
cia especial a doenca — como severidade — poten-
cial de letalidade, hospitalizagdo e sequelas; rele-
vancia social — valor imputado pela sociedade,
como medo, repulsa ou indignagéo; e relevancia
econdmica — capacidade de causar prejuizos,
como restricGes comerciais, reducéo na forca de
trabalho, absenteismo escolar e laboral, custos
assistenciais e previdenciarios); e vulnerabilidade
(medida pela disponibilidade de instrumentos
especificos de prevencdo e controle da doenga,
propiciando a atuagdo efetiva dos servigos de sal-
de sobre os individuos e coletividades)"'.

As doengas mais comumente diagnosticadas
pelos PTN apresentam uma magnitude relativa-
mente pequena, porém de elevada transcendén-
cia (em todos os seus aspectos) e vulnerabilida-
de. Este grupo de doengas apresenta frequéncias
bastante varidveis, porém com potencial morbi-
do, incapacitante e causador de sequelas de tal
ordem que tornam sua severidade, relevancia
social e econdmica indiscutiveis.

No Brasil, o Ministério da Satde criou, em
2001, o Programa Nacional de Triagem Neona-
tal (PNTN)* com meta de cobertura universal
em territério brasileiro e a garantia de realizagdo

de todas as etapas que vao da coleta até o trata-
mento e acompanhamento dos casos detecta-
dos. Para tanto, foi previsto o custeio de todas as
etapas pelo Sistema Unico de Satde.

A heterogeneidade demogréfica, econémica,
politica, cultural, logistica e de diversas outras
naturezas de um pais como o Brasil faz com que
todas as etapas deste amplo processo represen-
tem um grande desafio. A coleta dos testes é ape-
nas o primeiro passo nesta sequéncia e € afetada
por toda a sorte de dificuldades.

Para efeito de sele¢do do painel de doencas, 0
PNTN foi organizado em trés fases de implanta-
¢do, para as quais cada estado foi credenciado
com base na cobertura e infraestrutura preexis-
tentes: fase | — hipotireoidismo congénito e PKU;
fase Il — hipotireoidismo congénito, PKU e he-
moglobinopatias; fase 111 - hipotireoidismo con-
génito, PKU, hemoglobinopatias e fibrose cistica.

Os PTN, se estruturados de forma adequa-
da, comportam-se como ferramentas que per-
mitem uma intervencéo efetiva sobre os indivi-
duos afetados, permitindo que 0s mesmos pos-
sam ter um desenvolvimento pleno. O impacto
social se reflete na reducéo dos custos de manu-
tencdo de individuos incapacitados e das perdas
laborativas®®.

Este tipo de programa compreende estrutu-
ras bastante complexas que envolvem uma am-
pla rede de unidades de coletas, laboratdrio es-
pecializado, um sistema de busca ativa, e estru-
tura para confirmacdo diagnéstica, tratamento
multidisciplinar e acompanhamento no longo
prazo®. Estas atividades sdo desempenhadas por
diversas categorias profissionais de satide, em
locais distintos, e costumam estar subordinadas
a diferentes gestores. Ainda assim, devem estar
bem articuladas de forma a garantir que o pro-
grama alcance pleno éxito em seus objetivos?.

O carater assintomatico dessas doencas na sua
fase inicial e a inexisténcia de um grupo conside-
rado de alto risco tornam essencial a busca pelo
acesso universal ao teste para todos os recém-
natos vivos de uma determinada localidade.

Entre as diversas dimensdes de acesso desen-
volvidas por Pechansky e Thomas®, os PTN se
defrontam com trés: disponibilidade (relagéo
entre o volume e tipo de servigos e recursos exis-
tentes e 0 volume e tipo de necessidades dos usua-
rios); acessibilidade (relagéo entre a localizagéo
do servico e a localizagdo dos usuarios, levando-
Se em conta 0S recursos necessarios para que o
usuario entre em contato com os servicos dispo-
niveis); adequagcdo (relagdo entre como os recur-
sos oferecidos sdo organizados para admitir os
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usuarios e a habilidade dos usuarios de se ajus-
tarem a forma como estes sdo oferecidos).

A realizacdo da coleta, primeira de uma sequ-
éncia de etapas fundamentais do processo de tri-
agem, passa a ser critica, tendo-se em vistaa grande
variedade de problemas que podem incidir sobre
a mesma. Além do acesso universal, 0 momento
adequado da coleta (oportunidade) também é
fundamental para 0 bom desempenho do siste-
ma de TN. Como o teste inclui o diagnoéstico de
doencas metabdlicas, sua coleta deve ser feitacom
tempo suficiente para que ocorra acimulo do
metabolito analisado no sangue (tempo minimo
de 48 horas de alimenta¢do), mas sem ultrapas-
sar o tempo maximo em que é possivel se evitar
as complicacBes decorrentes do inicio tardio do
tratamento. A AAP estabelece que as coletas de-
vam ser realizadas entre o terceiro e quinto dias
de vida, jamais ultrapassando o sétimo?.

O sucesso desta etapa depende de envolvi-
mento de autoridades sanitarias, campanhas
educativas incluindo profissionais de salde e
populacdo, investimentos financeiros, e uma
ampla rede de estruturas organizacionais com
caracteristicas proprias®.

Dada a importancia da cobertura da coleta
dos testes para 0 bom desempenho de todo o
processo da TN, neste trabalho, pretende-se fa-
zer uma busca mais abrangente possivel sobre a
situacéo da cobertura dos PTN em diversas regi-
0es no mundo, assim como questdes relativas
ao momento da coleta, buscando tracar um pa-
ralelo entre a situagdo do programa brasileiro e
seus equivalentes em outros paises. Os achados
foram organizados de forma a, ao final, se tentar
uma visdo mais ampla do “estado da arte” sobre
a questdo da abrangéncia e grau de oportunida-
de das coletas, com um olhar especial sobre a
situacéo do programa brasileiro. As etapas sub-
sequentes a triagem ndo fardo parte do escopo
desta reviséo.

Material e métodos

Os estudos que abordam as questdes relativas a
cobertura e 0 momento das coletas geralmente
se apresentam na forma narrativa, sem um pa-
drdo metodoldgico que permita sistematiza-los
de acordo com determinado desenho de pesqui-
sa. Elaborados em formatos bastante diversos,
ndo permitem O rigor necessario a uma reviséo
sistematica.

Foram utilizados, como fontes de informa-
cdo, ferramentas de busca na Internet (Bibliote-

ca Cochrane, Pubmed, Medcarib, Wholis, Lilacs
e SCIELO), artigos em periddicos, jornais especi-
alizados, livros, documentos oficiais de alguns
paises e anais de eventos nacionais e internacio-
nais relacionados & TN. Os descritores utilizados
foram os termos triagem neonatal e cobertura,
assim como seus congéneres em inglés (neonatal
screening e coverage) e espanhol (tamisaje neona-
tal e cobertura).

A estratégia de busca incluiu trabalhos que
mencionavam dados de cobertura; questdes re-
lativas ao acesso ao teste; momento da coleta ou
qualidade da amostra colhida; novas propostas
para se alcancar a cobertura efetiva; e dificulda-
des para implantacdo de PTN; no periodo entre
1998 e 2008, priorizando-se sempre o dado mais
recente de cada localidade.

Foram excluidos da sele¢do: avangos tecno-
16gicos na area de TN e confirmagdo diagndsti-
ca; discussdes sobre inclusdo de novas doencas
nos painéis de TN; questBes éticas; aspectos ge-
néticos, clinicos e evolutivos relativos as doencas
triadas; tratamentos; trabalhos sobre doencas
diferentes daquelas que fazem parte do painel do
programa brasileiro; TN auditiva, de distdrbios
oculares e de outras malformagdes congénitas.

Para melhor compreensdo e visualizagdo, 0s
dados foram compilados, conforme apresenta-
dos nos resultados, em figuras e tabelas segundo
as regides correspondentes no mundo: Figura 1
- Europa, Figura 2 - Asia e regido do Pacifico;
Figura 3 - América Latina.

Como a maioria das figuras foi elaborada a
partir de dados obtidos em trabalhos publica-
dos que abordavam de forma global as respecti-
vas regides, a autoria e ano de publica¢do foram
mencionados como referéncia no titulo das ta-
belas, exceto para dados isolados que, por serem
mais recentes, mereceram uma citagdo a parte.

No caso da América do Norte, Norte da Afri-
ca e Oriente Médio, as informagdes foram des-
critas na forma narrativa. O Brasil recebeu trata-
mento diferenciado e na apresentacdo de seus
resultados, como serd visto a seguir, é possivel
observar as coberturas parciais relativas aos di-
versos estados da federagéo segundo as respecti-
vas fases de implantagédo em que foram creden-
ciados para o PNTN.

Cabe mencionar que a questdo do momento
da coleta foi abordada a parte em virtude da di-
versidade nas formas de apresentacdo destes da-
dos. Estes foram descritos na maneira como séo
citados nos respectivos textos.



Resultados

Os resultados obtidos na literatura foram ex-
postos de forma agrupada por continente e, aque-
les relativos ao Brasil, apresentados de forma des-
tacada, para que tornasse possivel a compara-
cdo entre a situagdo do programa brasileiro e os
seus semelhantes em outras regides do mundo.

Para efeito desta publicacdo, a América do
Norte? foi representada pelos Estados Unidos e
0 Canada. Em ambos os paises analisados, nao
ha politicas nacionais para a TN. Por isso, a evo-
lucéo dos PTN se deu de forma bastante hetero-
génea entre os respectivos estados, provincias e
territérios.

Os estados norte-americanos tém leis estadu-
ais que torna a TN obrigatoria e uma responsa-
bilidade de saide publica. Naquele pais, o sistema
de satde é custeado de diferentes maneiras, sendo
aproximadamente cinquenta por cento com re-
cursos privados (seguros de saide). O governo
financia algumas atividades para os mais pobres
e idosos e tem uma participacéo variavel nos di-
versos estados quanto ao custeio dos PTN?.

A AAP recomenda que a coleta seja feita no
momento da alta hospitalar®. A alta hospitalar
precoce passa a representar um problema, ja que
induz as coletas em prazo inferior a vinte e quatro
horas de vida. Por isso, nove estados norte-ame-
ricanos tornaram uma segunda coleta obrigato-
ria para todos os recém-natos, a ser realizada
quando estes alcangam a idade de uma ou duas
semanas de vida. Ndo ha informagao sobre a co-
bertura global dos Estados Unidos para a primei-
ra coleta. Aproximadamente 25% dos recém-na-
tos sdo submetidos a uma segunda coleta.

Aliado a este protocolo, os esforgos do go-
verno norte-americano e de organizagdes meédi-
cas no sentido de promover o compartilhamen-
to e integragdo entre os sistemas de dados de satde
neonatal e os de TN levam a supor que a cober-
tura deste programa seja universal em todos os
estados da federagdo e que o momento da coleta
seja inferior ao preconizado pela maioria dos
programas ao redor do mundo (entre o terceiro
e 0 sétimo dia de vida); porém, este fato é corrigi-
do pela segunda coleta®.

No Canadd, apenas uma provincia (Saska-
tchewan) tem lei que obriga a TN paraa PKU e o
hipotireoidismo congénito. As demais provincias
e territérios “confiam nos padrdes da boa pratica
médica como encorajamento para a TN adequa-
da” O governo ndo tem qualquer participagdo nos
PTN, nem existe qualquer estratégia nacional, pa-
drdes ou diretrizes que orientem os seus desempe-

nhos. Nenhuma organizagao profissional de sau-
de canadense assumiu qualquer posi¢do publica
relativaa TN nos ultimos anos. Em marco de 2006,
aproximadamente 71% dos recém-natos cana-
denses tiveram acesso aos testes, com distribuicdo
bastante heterogénea pelas provincias?.

O governo financia praticamente todo o sis-
tema de satde. Todos os cidaddos e imigrantes
tém direito ao seguro de satde publico, que limi-
ta 0 acesso para alguns hospitais e médicos. A
participacéo privada no financiamento da satde
fica em torno de 30%2.

Diante deste quadro, cada estado, provincia
ou territdrio, norte-americano ou canadense, rea-
liza TN para um ndmero bastante variavel de do-
engas. Os servigos de busca ativa, tratamento e
acompanhamento em ambos 0s paises sdo pa-
trocinados pelo setor publico, privado ou uma
combinagdo de ambos. Aparentemente, a maior
preocupacdo em ambos 0s paises é com a incor-
poracdo de tecnologia para inclusdo de novas do-
encas. A discussdo sobre estratégias para criagao
de programas bem articulados, que visem todas
as etapas que vao até o tratamento e acompanha-
mento dos casos, e 0s problemas gerados neste
tipo de sistema, parece ocorrer em segundo plano.

No que se refere & Europa®, o desenvolvi-
mento da TN na Europa tem sido lento e hetero-
géneo — mais rapido nos paises ocidentais e mais
lento no Leste Europeu. O Conselho Europeu
consiste de quarenta e cinco paises-membros,
com uma populacdo de recém-natos estimada
em 8,8 milhdes, em 2004. Estima-se que a cober-
tura global da TN em toda a Europa, naquele
ano, tenha sido em torno de 69%?%. Este dado
pode estar subestimado, visto que, no levanta-
mento realizado por Loeber?, ndo hé informa-
¢Oes de alguns paises como Albania, Arménia,
Azerbaijdo, Georgia, Hungria, Macedonia, Tur-
quia e Moldavia.

A informacéo parcial sobre o Reino Unido
obtida por Loeber foi complementada neste tra-
balho com os dados fornecidos pelo relatério
oficial do UK Newborn Screening Programme Cen-
tre; entretanto, este dado se refere ao ano de 2007.
Todos os paises que compdem o Reino Unido
(Inglaterra, Escocia, Irlanda do Norte e Pais de
Gales) alcangaram a cobertura universal®.

Na Figura 1, sdo observadas as coberturas
parciais dos programas existentes na Europa. O
grupo de colunas situado na parte superior do
gréfico, que vdo da Roménia a Estonia, se refere
aos paises do Leste Europeu. O grupo subsequen-
te inclui paises da Europa Ocidental.
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Cobertura global estimada 69%
BOsnia-Herzegovina s 19%
Roménia 33%
Sérvia 46%
Ucrania 69%
Bielo-Russia 81%
Pol6nia 86%
Eslovaquia 91%
Bulgaria 92%
Croécia 94%
Lituania 95%
LetOnia 98%
Russia 100%
Eslovénia 102%
Republica Tcheca 105%
Estonia 106%
Chipre 86%
Bélgica 87%
Portugal 5%
Finlandia 6%
Malta 97%
Inglaterra* 98%
Escécia 98%
Irlanda do Norte* 100%
Luxemburgo 101%
Pais de Gales 102%
Grécia 103%
Suica 104%
Suécia 104%
Alemanha 104%
Noruega 105%
Holanda 105%
Islandia 106%
Dinamarca 107%
Irlanda 108%
Austria 109%
Itlia 110%
Franca 110%
Espanha 111%
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*Reino Unido (Inglaterrae Irlanda do Norte) foram obtidos de um relatério bianual publicado pelo governo britanico em 2008
(relativo ao biénio 2006-1007)%.

** Pajses como Albania; Arménia; Azerbaijdo; Geo6rgia; Hungria; Maceddnia; e Turquia ndo foram citados por ndo haver
informagdes disponiveis sobre os respectivos PTN.

*** Os recém-natos de Liechtenstein e Montenegro sdo triados na Suica e Sérvia, respectivamente.

**** Moldavia e Ucrania ndo tém programas nacionais.

Figura 1. Cobertura da triagem neonatal na Europa em 2004 (modificado de Loeber?).



Se uma cobertura igual ou superior a 95%
dos nascidos vivos for considerada satisfatoria,
é possivel notar que, com exce¢do de Chipre e
Bélgica, todos os paises da Europa Ocidental ja
alcangaram a cobertura universal. Alguns paises
apresentam, no levantamento de Loeber, cober-
turas superiores a 100%, o que pode ser explica-
do por imprecisdes nas bases de dados de nasci-
dos vivos e/ou dos PTN?. Em particular, a co-
bertura de 104% na Suiga pode ser parcialmente
explicada pelo fato daquele pais incorporara TN
dos recém-natos de Lichstenstein.

Nos paises ocidentais, a preocupagéo se con-
centra em identificar nichos populacionais em
que hé risco de omisséo na coleta (como crian-
cas de origem africana ou migrantes)? e ativida-
des que tornem a coleta mais precoce, como um
sistema de cruzamento entre as bases de dados
de nascimentos e as dos PTNZ.

A incorporagéo de novas tecnologias e intro-
ducéo de novas doencas nos respectivos progra-
mas é feita de maneira bastante cautelosa. No Rei-
no Unido, o PTN é uma iniciativa administrada e
custeada pelo governo e se encontra bem articula-
do para garantir todas as etapas envolvidas até o
tratamento. Desta forma, a deciséo pela incluséo
de novas doengas leva em conta os critérios de Wil-
son e Jungner'®?® e estudos sobre a relacdo custo-
efetividade para cada uma das doencas®.

Nos paises do Leste Europeu, o grau de de-
senvolvimento dos programas é bastante diver-
sificado e as respectivas coberturas podem variar
de 19% (B6snia-Herzegovina) a 106% (Estonia).
Nestes paises, questdes de natureza politica, lo-
gistica, cultural e econémica contribuem para a
heterogeneidade da implementagdo dos PTN.
Ainda assim, seis dos quinze paises alcancam a
cobertura universal — Lituania, Letdnia, RUssia,
Eslovénia, Republica Tcheca e EstOnia. Paises
como Bosnia-Herzegovina, Roménia, Sérvia,
Ucrénia, Bielo-Russia, Poldnia, Eslovaquia, Bul-
garia, Crodcia e Lituania ainda apresentam pro-
blemas de acesso ao teste traduzidos em cober-
turas insuficientes.

Segundo dado da UNICEF, das 134 milhdes
de criangas que nasceram em 2007 no mundo,
aproximadamente metade nasceu na Asia e pai-
ses do Oceano Pacifico®. Destas, 80% nasceram
em apenas cinco paises — China, Indonésia, Ban-
gladesh, india e Paquistdo. Em paises desta re-
gido em que a taxa de mortalidade infantil é me-
nor do que 10/1.000 nascidos-vivos, 0s PTN tém
alcancado coberturas superiores a 90%. Entre os
demais paises, com mortalidade infantil superi-
or, a Tailandia (taxa de mortalidade infantil de

13/1.000 nascidos-vivos) foi o Unico a alcangar
uma boa cobertura de TN (~97%).

Nos paises em que a cobertura tem sido in-
suficiente, aimplementacéo dos PTN vem se de-
parando com diversos obstaculos, que incluem
economias pobres, educacdo em sadde insufici-
ente, falta de apoio governamental, alta hospita-
lar precoce e elevado nimero de partos domicili-
ares. Na maioria dos paises em desenvolvimento
na regido do Pacifico, aproximadamente 80% dos
nascimentos ocorre fora do ambiente hospita-
lar®0. Somam-se a estas questdes, diferencas de
idioma e cultura, além de grandes variacoes geo-
gréficas (paises muito extensos, um nimero ex-
pressivo de pequenas ilhas e muitas regides mon-
tanhosas) e governos instaveis.

Segundo Padilla®, para que os PTN da regido
alcancem toda a populagéo, ha necessidade de pri-
orizacdo dos mesmos pelos governos; financia-
mento governamental (total ou parcial); educa-
¢éo e aceitagdo por parte do publico; maior en-
volvimento dos profissionais de saude e partici-
pacdo do governo na institucionaliza¢do dos sis-
temas de TN. O que se observa é que existem dife-
rencas substanciais nas legislacdes dos paises com
relacdo & TN. Se, por um lado, as leis chinesas s&o
permissivas com relagdo ao desenvolvimento gra-
dual do seu sistema de TN, por outro, nas Filipi-
nas, as leis sdo mais assertivas sobre os profissio-
nais que atendem o recém-nato na hora do parto
quanto a obrigatoriedade da coleta dos testes.

Com todas essas dificuldades, os PTN vém
se desenvolvendo desde a década de sessenta de
forma bastante heterogénea. Os programas mais
evoluidos sdo observados nas regiGes economi-
camente mais desenvolvidas. A Nova Zelandia
foi o primeiro pais da regido a ter um programa
nacional de TN. O Japéo foi o primeiro a desen-
volver um programa de controle de qualidade
laboratorial para este tipo de programa. A Aus-
trélia foi um dos primeiros paises no mundo a
utilizar a tecnologia da espectrometria de massa.

Na Figura 2, sdo expostas as coberturas esti-
madas para a maioria dos paises da regido. Fica
patente a heterogeneidade nas coberturas, fican-
do as coberturas plenas restritas aos paises com
intensa atividade econdmica. Nesse contexto, cabe
destacar a situagdo da China que, embora apre-
sente coberturas parciais entre 80 e 90% nas regi-
Oes de Shanghai, Beijing, Tianjin e Guagnzhou,
tem cobertura global de apenas a 25%, deixando
evidente a grande dificuldade de acesso aos servi-
¢os de saude®.

Os paises do Oriente Médio e Norte da Afri-
ca sdo classificados como “em desenvolvimen-
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to” A maioria destes pertence a Liga Arabe e 0
idioma predominante é o arabe. Com excegdo da
Argélia, territorios palestinos e Israel, todos sdo
membros do Eastern Mediterranean Regional
Office (EMRO) da Organiza¢do Mundial da Sau-
de. A Argélia pertence ao Regional Office for Afri-
ca e 0s territorios palestinos e Israel, ao Regional
Office for Europe.

O grupo de paises ligado ao EMRO inclui:
Marrocos, Tunisia, Libia, Egito, Suddo, Somalia,
Djibuti, Jordania, Libano, Siria, Ardbia Saudita,
Bahrain, Qatar, Emirados Arabes, Kuwait, Ira-
que, 1émen, Om§, Ird, Afeganistdo e Paquistéo.
Quinze por cento das criancas que morrem até o
primeiro ano de vida no mundo nascem em sete

paises desta regido — o que equivale a 1,5 milhdes
de 6bitos a cada ano. Aproximadamente metade
destas morre no periodo neonatal por asfixia,
prematuridade ou quadros infecciosos graves.
Nos demais paises em que tem havido declinio
na mortalidade infantil, as autoridades de satde
vém adquirindo maior conscientizagdo materia-
lizada em politicas direcionadas para as doengas
genéticas e malformac6es congénitas. Nestes pa-
ises, 20 a 50% dos casamentos s&o consanguine-
0s, as familias s&o0 numerosas, a idade dos pais
costuma ser elevada. Estes fatos favorecem a ele-
vada incidéncia de distdrbios metabolicos gené-
ticos, hematoldgicos, além de outros defeitos
congeénitos.

Vietnam 0,5%
Sri Lanka 0,5%
Paquistao 0,5%
Myanmar 0,5%
Mongélia 0,5%
Indonésia 0,5%
india 0,5%
Bangladesh 0,5%
Filipinas 16%
China 25%
Coréia do Sul 94%
Malésia 95%
Tailandia 97%
Hong Kong 99%
Taiwan 100%
Singapura 100%
Nova Zelandia 100%
Japéo 100%
Austrélia 100%
0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

* N&o ha informagdes sobre a triagem neonatal no Cambodja, Coréia do Norte, Laos e Nepal.
** Palau recentemente fez um acordo para realizagéo dos testes de triagem neonatal em uma parceria com as Filipinas.

Figura 2. Cobertura dos PTN na Asia e regido do Pacifico em 2006 — modificado de Padilla®.



A “Declaragdo de Marrakech”, de 2006, defi-
niu a TN para doencgas congénitas como uma
prioridade para os programas de satide publica
desta regido. Paises como Bahrein, Egito, 1rd%,
Jordania, Kuwait e Arabia Saudita iniciaram es-
tudos-piloto para TN de algumas doengas como
hemoglobinopatias, deficiéncia de glicose-6-fos-
fato dehidrogenase, hipotireoidismo congénito,
hiperplasia adrenal congénita, fibrose cistica, PKU
e outras doencgas metabdlicas.

Apenas cinco paises desta regido tém PTN
nacionais: Egito, Oma4, Qatar, Arabia Saudita e
Emirados Arabes. O programa egipcio teve co-
bertura estimada em torno de 75% em 2003. Na
Aréabia Saudita, em 2006, estima-se que a cober-
tura tenha alcancado 25%?%. Os Emirados Ara-
bes alcangaram uma cobertura de 65%, em 2000,
com distribuicdo heterogénea®. Nao ha infor-
mac0es sobre a situagdo da TN na Argélia e Isra-
el. Entretanto, entre os territorios palestinos, ha
registro de um programa na Faixa de Gaza para
triagem de PKU, com cobertura estimada em 35%
em 20003,

A América Latina é uma regido composta por
vinte paises: México, Costa Rica, El Salvador,
Guatemala, Honduras, Nicaragua, Panama,
Cuba, Republica Dominicana, Haiti, Argentina,
Bolivia, Brasil, Chile, Coldmbia, Equador, Para-
guai, Peru, Uruguai e Venezuela. Anualmente,
nascem aproximadamente 11,2 milhGes de cri-
ancas na América Latina e, em 2005, 49% destas
foram submetidas a TN. Estes paises se caracte-
rizam por enorme diversidade geografica, demo-
grafica, étnica, econdmica e de sistemas sociais e
de saiide. Com excecéo do Brasil e Haiti, o espa-
nhol é o idioma dominante. Estas diversidades
encontram paralelo nos principais indicadores
sociais e de satde dos paises da regido®.

O Brasil compreende 43% da extensdo geo-
grafica e 34% da populacdo de toda a América
Latina. Por esta razéo e para efeito da revisdo re-
alizada, foi dado maior destaque para o progra-
ma brasileiro, que acabou recebendo tratamento
diferenciado em outra se¢éo deste trabalho.

A TN na América Latina teve inicio na década
de setenta, a partir de iniciativas isoladas, no Mé-
xico (Veldzquez) e Brasil (Schmidt), com a detec-
cdo da PKU. A expansdo da TN como programa
nacional para os demais paises encontrou mui-
tas dificuldades de ordem financeira, politica, cul-
tural e logistica®.

Para Borrajo®, os paises da América Latina
podem ser agrupados em seis categorias, con-
forme o grau de implementacéo e cobertura dos
respectivos PTN: Grupo | (Cuba, Costa Rica,

Chile e Uruguai) — paises com os programas mais
organizados. As coberturas estdo em torno de
100% e todas as etapas da TN até o tratamento e
acompanhamento estdo a cargo dos respectivos
governos; Grupo Il (Brasil, México e Argentina)
— paises com sistemas de saude bastante comple-
X0s. Por muitos anos, o setor privado foi 0 mai-
or responsavel pela execucao e financiamento das
atividades de TN, alcancando coberturas entre
60 e 80% em 2005. O Brasil se destacou em rela-
¢80 aos demais apds a criacdo do seu PNTN (em
2001), quando o governo passou a assumir o
controle da TN no nivel nacional; Grupo 111 (Co-
I6mbia, Paraguai e Venezuela) — a implementa-
¢do de programas no nivel nacional é bem mais
recente (comegando em 1999), com coberturas
inferiores as observadas nos grupos I e 11; Grupo
IV (Nicardgua e Peru) — os PTN s6 comegaram a
se organizar nos Ultimos dois anos e suas cober-
turas estdo entre 4% e 6%; Grupo V (Guatemala,
Republica Dominicana, Bolivia, Panamé e Equa-
dor) — ndo existe qualquer iniciativa no nivel na-
cional. As atividades de TN sdo minimas, reali-
zadas primordialmente pelo setor privado, com
coberturas inferiores a 1%; Grupo VI (El Salva-
dor, Honduras e Haiti) — as atividades de TN sdo
praticamente inexistentes.

Na Figura 3, sdo apresentadas as coberturas
dos PTN dos paises dos grupos I a IV. Os demais
ndo foram incluidos por suas atividades serem
pouco expressivas ou inexistentes.

No Brasil, a TN foi iniciada a partir de 1976
com agdes isoladas, sem qualquer orienta¢éo go-
vernamental. De acordo com dados do Ministé-
rio da Saude, em 2000, a cobertura no pais era
em torno de 55% dos nascidos vivos, distribui-
dos de forma desigual. O governo, por sua vez,
financiava apenas os testes de triagem e nédo ha-
via qualquer comprometimento com o trata-
mento e acompanhamento dos casos afetados®.

A criacdo do PNTN pelo Ministério da Sau-
de, em 2001, definiu como objetivos a cobertura
universal e a garantia de acesso ao tratamento e
acompanhamento qualificados. Todas estas eta-
pas passaram a ser financiadas pelo governo e
foi definida uma hierarquia de responsabilida-
des e competéncias nas esferas federal, estadual e
municipal.

Os estados foram credenciados em uma de
trés fases de acordo com as doengas contempla-
das, tendo como fatores condicionantes a cober-
tura e infraestrutura preexistentes. Assim, foram
credenciados treze estados para a fase I, que in-
cluiaa PKU e o hipotireoidismo congénito; nove
estados para a fase Il, que, além das doengas ja
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citadas na fase I, incluia as hemoglobinopatias; e
trés estados na fase I11, que também incluia a
fibrose cistica.

A criacdo de servigos de referéncia em tria-
gem neonatal estaduais, articulados a amplas
redes de coleta e servigos diagnosticos e assisten-
ciais, elevou a cobertura global estimada para
aproximadamente 80% em 2005*, porém de for-
ma bastante heterogénea (Figura 4).

Na Figura 4, procurou-se apresentar o dado
de cobertura mais recente para cada estado. A
maior parte dos dados foi publicada por Carva-
Iho®. As excecdes couberam aos estados do Mato
Grosso do Sul®, Rio Grande do Sul*’, Minas Ge-
rais*, Santa Catarina*, Sergipe*? e Rio de Janeiro
(dados informados diretamente pela Secretaria

de Estado de Saude e Defesa Civil do Rio de Ja-
neiro referentes ao ano de 2006). Os estados de
Alagoas, Distrito Federal e Pernambuco ndo for-
neceram o0s respectivos resultados.

As estimativas de cobertura de Carvalho et
al.*” tiveram como numerador os totais de testes
realizados por cada estado em 2005 e como de-
nominador os totais de nascidos vivos de cada
estado em 2004 (dado disponivel no Sistema de
Nascidos Vivos do DATASUS na época). Talvez
isso explique algumas imprecisdes nos dados
apresentados, como ¢ o caso do Parand, que apre-
senta cobertura de 112%.

As maiores coberturas se encontram nos esta-
dos credenciados para a fase 111 e o inverso se da
com aqueles credenciados para a fase I. Cabe res-

Republica Dominicana 1%
Guatemala 1%
Peru 4%
Nicaragua 6%
Venezuela 15%
Paraguai 17%
Coldémbia
Argentina
México
Brasil
Costa Rica
Uruguai
Cuba

Chile

36%

64%

70%

80%

98%

100%

100%

100%

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

* Bolivia, Panama, Equador, El Salvador, Honduras e Haiti ndo foram incluidos porque as atividades de triagem neonatal nestes

paises s&éo minimas ou inexistem.

**Em 2005, estima-se que a cobertura global da triagem neonatal na América Latina tenha sido em torno de 49%.

Figura 3. Cobertura dos PTN na América Latina, em 2005 (modificado de Borrajo®).



Santa Catarina 96%

Minas Gerais 96%

Fase 111
€

Parana 112%

Maranhao 71%
Bahia 74%

Espirito Santo 87%
Goiés 91%

Rondonia 92%

Fase |1

Sdo Paulo 88%

Rio Grande do Sul 76%

Rio de Janeiro 84%

Mato Grosso do Sul 99%
Piauf 47%
Rio Grande do Norte 52%

Ceara 55%

Amazonas 54%

Acre 66%

Fase |

Tocantins 73%
A%
1%
Mato Grosso 93%
Sergipe 76%

Para

~

Paraiba

~

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

* O célculo apresentado por Carvalho representa uma estimativa, ja que os totais de testes de cada estado se
referem ao ano de 2005 e o denominador de nascidos vivos se refere ao ano de 2004.

** Os dados relativos aos estados do Mato Grosso do Sul®, Rio Grande do Sul*®, Minas Gerais*, Santa Catarina*
e Sergipe* foram obtidos de publicagdes isoladas mais recentes que o levantamento feito por Carvalho.

*** Os estados de Alagoas, Distrito Federal (Fase 1) e Pernambuco (Fase 1) ndo forneceram dados sobre sua
cobertura.

**** A cobertura do estado do Rio de Janeiro se refere ao ano de 2006 e os dados de triagem neonatal e nascidos
vivos foram obtidos diretamente da Secretaria de Estado de Salde e Defesa Civil daquele estado e Coordenagédo
Estadual do PNTN.

Figura 4. Cobertura estimada dos PTN nos diversos estados brasileiros, organizados pela fase de implantacéo
em que foram credenciados para 0 PNTN em 2005 (modificado de Carvalho®*).

saltar que os estados do Mato Grosso (fase 1) e ambos sdo estados fronteiricos com paises vizi-
Mato Grosso do Sul (fase I1) apresentam cobertu-  nhos, como a Bolivia (que ndo tem um progra-
ras muito discrepantes em relacdo aos demais es-  ma nacional organizado), é de se supor que mi-
tados que se encontram nas mesmas fases. Como  gragdes possam interferir nesta estimativa.
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De uma forma geral, hd uma expressiva hete-
rogeneidade na distribuicdo das coberturas, que
provavelmente tem relagdo com a situagdo dos in-
dicadores de desenvolvimento econdmico, social,
politico, cultural e de saide dos respectivos esta-
dos. Os estados em melhor situagdo sdo o0s que
tém melhor cobertura e o inverso se da nos esta-
dos onde estes indicadores tém pior desempenho.

Oportunidade da coleta

Para efeito de comparagdo, sera considerada
como referéncia a diretriz estabelecida pela AAP?,
que estabelece que as coletas ndo devem superar
0 sétimo dia de vida do recém-nato.

Os dados dos trabalhos obtidos se encon-
tram na Tabela 1 e sdo apresentados de forma
bastante diversificada. Por isso, 0s mesmos se-
rdo apenas comentados, tendo em vista a im-
possibilidade de comparéa-los.

Dos doze trabalhos em que se observa esta
informagdo, nove se referem aos estados brasi-
leiros. Entre os trés restantes, ha o de Coppinger
(Reino Unido)?, de 2007, mostrando que, além
da 6tima cobertura (98%), mais de 90% das co-
letas se deu entre cinco e oito dias de vida. Nos
Emirados Arabes, em 2003%, apesar da baixa
cobertura (65%), 98% das coletas se deram antes
dos dez dias de vida. Na Faixa de Gaza*, além da
cobertura baixa (35%), a maioria das coletas se
deu em momento inoportuno (61% das coletas
entre onze e dezessete dias).

No Brasil, apenas nove estados publicaram
seus calculos de tempo para coleta do teste:
Bahia®, Sergipe*?, Paraiba*, Cearad®, Minas Ge-
rais*®®, Espirito Santo*, Santa Catarina*, Para-
na* e Rio Grande do Sul*. Apesar das dispari-
dades na forma de apresentacéo, é possivel ob-
servar que, nos estados onde a cobertura se en-
contra mais longe da meta (Figura 4), as coletas
sdo feitas mais tardiamente (Ceara, Paraiba,
Bahia, Sergipe, Rio Grande do Sul e Espirito San-
to). O oposto se observa nos estados com me-
Ihor cobertura (Minas Gerais, Santa Catarina e
Parand).

Talvez ndo por acaso, 0s estados em que a
cobertura universal é acompanhada de menor
tempo de coleta sdo aqueles que se encontram na
fase 111 do PNTN. Isso talvez revele uma melhor
organizagdo no acesso ao teste e, possivelmente,
na estruturacdo dos respectivos programas. Os
estados com menor cobertura e tempos mais lon-
gos para a coleta se encontram nas fases | e I1, e
estes dados sugerem a necessidade de maior in-
vestimento em medidas locais que facilitem o
acesso ao teste para que as coberturas se tornem
de fato universais e as coletas oportunas.

Discussdo e comentarios finais

Conforme o exposto, a literatura mostra que, nas
suas quatro décadas de existéncia, a TN se disse-
minou pelo mundo de forma bastante desigual.
As transicdes epidemioldgica e demogréfica se

Tabela 1. Programas que apresentaram estimativa de intervalo de tempo entre nascimento e a coleta dos testes para triagem

neonatal.
Autor Ano Pais/Estado Localidade Tempo entre
nascimento e coleta

Coppinger® 2007  Reino Unido Global Exceto Manchester, todas as regies tiveram
> 90% das coletas entre 5 e 8 dias

Al-Hosani et al.** 2003 Emirados Arabes Global 98% das coletas < 10 dias

Shahla et al.* 2004  Territérios Palestinos Faixa de Gaza 61% das coletas entre 11 e 17 dias

Almeida et al.*® 2003 Bahia/Brasil Global 85% das coletas > 7 dias

Ramalho et al.*? 2007  Sergipe/Brasil Global Média de 10 + 9 dias

Ramos et al.* 2003 Paraiba/Brasil Campina Grande  Meédia de 18 + 12 dias

Ribeiro et al.*® 2005 Cearé/Brasil Global Maioria > 60 dias

Chagas* 2003  Minas Gerais/Brasil Global Mediana de 7 dias

Hegner et al . 2005  Espirito Santo/Brasil Global Mediana de 15 dias

Nascimento* 2002 Santa Catarina/Brasil Global 49% até 7 dias

Carvalho et al.*’ 2005 Parana/Brasil Maringa 92% das coletas < 5 dias

Pinto et al.®® 2005 Rio Grande do Sul/Brasil Global Média de 11 dias




mostraram fatores determinantes para o avango
dos PTN. Nas localidades onde o padréo de fa-
milias numerosas com altas taxas de mortalidade
infantil foi substituido por familias menores com
indicadores de satde neonatal melhores, pode-se
observar um aumento expressivo na cobertura
desses programas. A relacdo entre os dois fené-
menos é possivelmente indireta, j& que ambos
dependem de nivel socioeconémico.

O impacto das deficiéncias em PTN néo é
facil de ser avaliado, considerando que as doen-
cas alvo ndo sdo de notificagdo compulséria em
muitos paises. A frequéncia de sequelas e com-
plicacbes destas doencas pode ser considerada
como parametro para avaliagdo do programa
como um todo, incluindo a triagem e acompa-
nhamento das criangas, cuja eficicia ja € bem
conhecida.

No Leste Europeu, algumas regides da Asia e
América Latina estas diferencas sdo bem acentu-
adas. No Brasil, 0 mesmo efeito pode ser notado
através das diferencas entre os programas do
Norte e Nordeste do pais quando comparados
aos estados do Sul e Sudeste.

O envolvimento dos governos locais e das
sociedades profissionais tem se mostrado critico
ndo apenas com relacdo & cobertura, mas tam-
bém com relagdo ao grau de oportunidade das
coletas.

E curioso observar a situacio da América do
Norte, ber¢o dos PTN, onde a participagdo go-
vernamental praticamente inexiste. Embora exista
grande preocupagdo com incorporacdo de novas
tecnologias, tanto nos Estados Unidos quanto no
Canada, ainda é possivel se observar uma cober-
tura insuficiente no Canada.

Nos Estados Unidos, a AAP cumpre um pa-
pel orientador com diretrizes que salientam aim-
portancia da coleta dos testes ainda no ambiente
hospitalar, levando a supor que, dessa forma, a
cobertura seja de fato universal e a coleta dos
testes, oportuna.

Na Europa Ocidental, onde os programas
tém intensa participacéo do governo, as cober-
turas alcancam a totalidade dos nascidos vivos,
as coletas sdo oportunas e todos os demais pro-
cessos, bem articulados, garantindo o pleno éxi-
to em todas as etapas dos respectivos progra-
mas. Nestes paises, hd um grande cuidado na
selecdo das doencas triadas, ja que o financia-
mento dos programas € integralmente coberto
pelos respectivos governos?®#.

No Leste Europeu, ha grande heterogeneida-
de em todos os aspectos da TN. Ainda existem
paises como Bdsnia-Herzegovina, Roménia, Sér-

via e Ucréniaem que a cobertura dos respectivos
programas se mostra muito aquém do ideal.

Na Asia e paises do Pacifico, sdo observados
0s grandes contrastes de cobertura e organiza-
¢éo dos PTN. De um lado, encontramos paises
como Australia, Nova Zelandia e Japdo, onde ndo
apenas a cobertura é universal e as coletas opor-
tunas, como ainda ha a preocupacdo com a iden-
tificacdo de grupos de risco para omisséo na co-
leta (como € o caso da populagdo aborigene)*.
De outro lado, vemos paises como Filipinas e
China enfrentando toda sorte de problemas para
a implementacdo dos respectivos programas. A
China, apesar do intenso crescimento econdmi-
co, demonstra claramente os problemas ineren-
tes aum pais de grande extensdo territorial e gran-
de iniquidade no acesso aos servigos de saude.
Nos grandes centros econdmicos, a cobertura é
plena, porém a cobertura global ndo passa dos
vinte e cinco por cento da populagdo neonatal.

O Norte da Africa e Oriente Médio, aparente-
mente, pelos dados disponiveis, encontram-se no
inicio das discussGes sobre implementagdo da TN.

A América Latina, por sua vez, apresenta o
mesmo padréo de heterogeneidade de cobertura
visto na Asia, enfrentando problemas bastante
semelhantes para a implementagdo de seus pro-
gramas.

No Brasil, a criagdo do PNTN® foi funda-
mental para o avango da cobertura. Mesmo as-
sim, 0 acesso ao teste ainda é muito heterogéneo,
com cobertura menor em estados com menor
envolvimento governamental, e maior nos esta-
dos onde os respectivos 6rgdos administrativos
tém uma atuacdo mais participativa. Quadro se-
melhante se da com relacdo ao grau de oportu-
nidade das coletas. Em que pese a participacdo
de instituicBes que ndo compdem a rede publica
de servicos de saude, a sua articulagdo com a rede
publica torna-se fundamental para o pleno éxito
dos respectivos programas. Em alguns estados,
este tem sido um fator complicador para o bom
desempenho destes sistemas, enquanto em ou-
tros, este desafio ja parece ter sido ultrapassado.

A participacéo das sociedades profissionais
no programa brasileiro ficou restrita & Socieda-
de Brasileira de Endocrinologia e Metabologia,
que criou um grupo de trabalho para discutir o
problema*. A Sociedade Brasileira de Pediatria
se limitou apenas a incluir a legislagdo criada pelo
Ministério da Satde no seu website, sem emitir
qualquer orientacédo especifica aos pediatras.

Apesar da existéncia do PNTN, ainda persis-
tem questdes geograficas, politicas econdmicas,
sociais, culturais e educacionais (da populagéo e
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dos profissionais de satde) que podem contri-
buir para as grandes dificuldades de acesso ao
teste®C.

Para finalizar, é importante salientar que a
coleta do teste é a primeira de uma série de etapas
que fazem parte do processo de TN. Portanto,
vale a pena ressaltar o artigo publicado por
Wang®, mostrando a experiéncia da provincia
de Shandong (China), onde a cobertura é de se-
tenta por cento, as coletas sao feitas por partei-
ras no terceiro dia de vida; entretanto, as amos-
tras de sangue podem levar até quatro semanas
para chegar ao laboratorio. Assim fica demons-
trado que o processo de TN requer uma estrutu-
raampla e complexa, em que a coleta é apenas o
primeiro passo. Sem uma articulacdo adequada
com as demais etapas, 0s programas se tornam
ineficazes em sua proposta de tratamento preco-
ce e prevencdo de sequelas para o desenvolvi-
mento infantil.
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