ESTADO DE SANTA CATARINA

SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE

SUPERINTENDENCIA DE ATENCAO A SAUDE

DIRETORIA DE ATENCAO PRIMARIA A SAUDE

GERENCIA DE ATENCAO, PROMOCAO E PREVENGCAO A SAUDE

INFORMACAO N° 390/2025 - SES
9129/2025 Floriandpolis, 18 de Junho de 2025

Resposta PIC 142/2025

Em resposta ao PIC/142/2025, encaminhado para esclarecimentos sobre a Lei n°
14.154/2021, que visa o aperfeicoamento do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN)
mediante a ampliacdo do rol de doengas rastreadas pelo teste do pezinho, segue, conforme
solicitado, as informacgdes detalhadas:

1. Quais etapas previstas na Lei n° 14.154/2021 ja foram implementadas no
ambito do SUS em Santa Catarina?

R: Atualmente, o Estado de Santa Catarina encontra-se na Fase | da ampliagdo do Programa
Nacional de Triagem Neonatal. Nesta etapa, s&o rastreadas as seguintes condi¢des:

e Fenilcetonuria
e Fibrose Cistica
e Hipotireoidismo Congénito
e Doenca Falciforme e outras hemoglobinopatias
e Deficiéncia de Biotinidase
e Toxoplasmose Congénita
Essas condi¢cdes estdo incorporadas a rotina de triagem neonatal realizada no estado, com

exames sendo processados pelo Laboratério Especializado e atendimento das criancas com
resultado alterado no Servigo de referéncia do Hospital Infantil Joana de Gusmao (HIJG).

2. Qual o cronograma estadual para a implementacdo das demais etapas da triagem
neonatal ampliada?

R: No momento, ndao ha cronograma definido para a implementagdo das fases
subsequentes previstas na Lei n° 14.154/2021. A Secretaria de Estado da Saude (SES/SC) esta
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em tratativas com o laboratério de referéncia e aguarda a publicagao, por parte do Ministério da
Saude, dos valores atualizados de custeio dos exames e procedimentos complementares na
tabela SIGTAP (Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos e
OPM do SUS). Essa definicdo é essencial para a viabilidade técnica e financeira da ampliagéo do
programa no estado.

3. Quais os principais desafios enfrentados para a ampliacdo do teste no estado
(infraestrutura, financiamento, capacitacao, etc.)?

R: Os principais desafios enfrentados pelo estado de Santa Catarina para a ampliacao
da triagem neonatal incluem:

e Auséncia de definicao de custeio por parte do Ministério da Saude, especialmente no
que se refere aos exames confirmatorios e a linha de cuidado completa, apds a triagem
inicial.

e Necessidade de ampliagao da estrutura laboratorial e de recursos humanos
especializados, com enfoque em uma regionalizagao da oferta, para evitar a sobrecarga
do atual centro de referéncia localizado no HIJG.

e Adequacgoes logisticas nos fluxos de coleta, transporte e analise das amostras, que
demandam reestruturagao e investimentos em rede.

e Capacitagao continuada dos profissionais de saude da rede de atengao primaria e
especializada, a fim de garantir o correto acolhimento, investigacao diagnéstica e o
acompanhamento clinico dos casos positivos.

e Auséncia de Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDTs) no &mbito do SUS
para algumas das doengas previstas nas fases posteriores da ampliagdo, o que
compromete a integralidade do cuidado e pode gerar inseguranga para os profissionais,
familias e gestores, uma vez que o diagnéstico precoce nao esta acompanhado de oferta
terapéutica estruturada na rede publica.

4. Existe alguma iniciativa em curso, parceria técnica ou didlogo com o
Ministério da Saude visando acelerar a implementagdo plena do programa no
estado?

R: Sim. A Secretaria de Estado da Saude de Santa Catarina esta atualmente em
articulagcdo com a Secretaria de Estado da Saude do Parana (SESA/PR) para a realizagédo de
um estudo conjunto de viabilidade técnica e financeira, com foco na implementacéo das Fases Il e
V da triagem neonatal ampliada, conforme estabelecido pela Lei n° 14.154/2021.
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As fases mencionadas abrangem as seguintes condicoes:

e Fasell:
o Galactosemias;
o Aminoacidopatias;
o Disturbios do ciclo da ureia;
o Disturbios da beta oxidagao dos acidos graxos.
e FaseV:
o Atrofia Muscular Espinhal (AME).
O estudo em andamento visa avaliar a capacidade de manutencdo de toda a jornada de
cuidado do paciente, assegurando nao apenas a deteccao precoce, mas também o acesso a
consulta com equipe multiprofissional especializada, exames confirmatdrios, terapias e
medicamentos especificos.
E importante destacar que, apesar dos avancos nas discussées interinstitucionais, o Ministério
da Saude ainda nao publicou as normativas técnicas e os valores de custeio referentes as

fases posteriores da ampliagcao, o que representa um entrave significativo para o planejamento
e execugao plena do programa nos estados.

Respeitosamente,

Angela Maria Blatt Ortiga

Diretora da atenc¢ao primaria a saude -
DAPS

(assinado digitalmente)
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Maria Catarina da Rosa
Gerente de atencao,
promocao e prevengao a
saude - GAPPS
(assinado digitalmente)
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Francielle da Rosa de
Almeida

Area técnica da Geréncia
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GAPPS

(assinado digitalmente)
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ESTADO DE SANTA CATARINA
SECRETARIA DE ESTADO DA SAUDE
GABINETE

OFICIO N° 1220/2025/SES/GABS Florianopolis, (data da assinatura digital).

Senhor Secretario,

Em atencdo ao Oficio n°® 1324/SCC-DIAL-GEAPI, que encaminha cépia do Pedido de
Informagao n° 0142/2025, subscrito pelo Deputado Mario Motta, por meio do qual solicita
informacbes acerca da implementagdo da Lei 14.154/2021 no Estado, visando aperfeicoar o
Programa Nacional de Triagem Neonatal, encaminhamos manifestacao da Superintendéncia de
Atencado a Saude (Informacao n° 390/2025), prestando os esclarecimentos pertinentes.

Atenciosamente,

Diogo Demarchi Silva
Secretario de Estado da Saude
(assinado digitalmente)

Ao Senhor

CLARIKENNEDY NUNES

Secretario de Estado da Casa Civil - SCC
Floriandpolis — SC
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ESTADO DE SANTA CATARINA

¥ DIRETORIA DE ASSUNTOS LEGISLATIVOS

Oficio n° 1556/SCC-DIAL-GEAPI Florianopolis, 4 de julho de 2025.

Senhor Presidente,

De ordem do senhor Governador do Estado, em resposta ao Pedido de Informagao
n° 0142/2025, de autoria do Deputado Mario Motta, encaminho o Oficio n® 1220/2025/SES/GABS,
da Secretaria de Estado da Saude, que remete documento contendo informacdes a respeito da
implementacdo da Lei 14.154/2021 no Estado, visando aperfeicoar o Programa Nacional de
Triagem Neonatal.

Respeitosamente,

Clarikennedy Nunes
Secretario de Estado da Casa Civil

Excelentissimo Senhor Deputado

JULIO GARCIA

Presidente da Assembleia Legislativa do Estado de Santa Catarina
Nesta
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