SUS tera aconselhamento genético
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Atencdo integral vai oferecer procedimentos para prevenir doengas hereditarias de trés grupos que
concentram mais de 80% do total de agravos em genética clinica

O Sistema Unico de Salde (SUS) passara a oferecer aconselhamento genético a todas as pessoas e
familias com risco de desenvolver doencas geneticamente determinadas ou anomalias congénitas. O
procedimento faz parte da Politica de Atencdo Integral em Genética Clinica, que vai estruturar essa
atencdo especializada na rede publica de saude. A portaria foi publicada nesta quarta-feira, dia 21.
Atualmente, existem 18 procedimentos relacionados a genética incluidos na tabela do SUS. Com a
politica, passardo a ser oferecidos procedimentos de trés grupos de problemas que concentram mais de
80% do total de agravos em genética clinica.

Esses trés grupos sdo: 1) anomalias genéticas (palato fendido, defeitos do tubo neural, pé torto, luxagdo
no quadril e amputacao parcial); 2) erros inatos do metabolismo, como intolerancia a lactose e alterac6es
na produgdo de enzimas, como fenilcetoniria (doenga em que o paciente ndo metaboliza o aminoacido
fenilalanina e que pode provocar retardo mental); 3) deficiéncias mentais (Sindrome de Down).

Para Joselito Pedrosa, coordenador de média e alta complexidade do Departamento de Atencdo
Especializada do Ministério da Saude, o aconselhamento, orientacdo e informagdo genética (eixos
estruturantes da politica), permitem a tomada de decisdo sobre a reprodugdo segura. “Além disso, o
atendimento em genética clinica € um procedimento que envolve a familia, dai a necessidade de uma
assisténcia por equipe interdisciplinar e multiprofissional, que potencializa os resultados da atencao,
prestada por meio de um tratamento mais adequado”.

ORGANIZACAO DOS SERVICOS — Dentre as diversas modificacdes propostas, a politica vai organizar
os servigos de genética clinica, ja que hoje os atendimentos sé@o dispersos nos estados e no Distrito
Federal. Alguns servigos fazem apenas exames laboratoriais, outros somente o atendimento e outros o
acompanhamento. Com a portaria, 0s servigos oferecidos por equipe multidisciplinar (médico, geneticista,
enfermeiros, assistente social, biélogos) passam a fazer o atendimento integral. Isso significa que o
servico deverd promover o tratamento e a recuperacdo dos pacientes com doengas genéticas, além de
fazer os exames clinicos e laboratoriais.

“A idéia ndo é apenas fornecer diagnosticos, mas promover qualidade de vida aos pacientes e diminuir os
agravos por anomalias congénitas e doencas geneticamente determinadas”, explica Joselito Pedrosa. A
legislacdo, acordada entre os gestores do SUS, em novembro de 2008, serd regulamentada pela
Secretaria de Atencdo a Salde e pactuada com as esferas decisérias do SUS no inicio de 2009.

Depois de regulamentada, estados e municipios que ja oferecem servigos e tiverem interesse, deverao
habilitd-los no Ministério da Salde. ApoOs avaliagdo e publicagdo no Diario Oficial, o estado esta
organizado para oferecer o servi¢co de acordo com a politica.

IMPORTANCIA DO ACONSELHAMENTO — Nos paises em desenvolvimento, entre 15% e 25% das
mortes no periodo perinatal e na infancia estéo relacionadas as doencas genéticas. Na escala das causas
de mortalidade infantil no Brasil, elas passaram de quinto lugar para segundo, nos ultimos 25 anos.

Dados da Organizacdo Mundial de Saude revelam que as doengas hereditarias acometem 5% das
gestacdes em todo o mundo. No Brasil, 3% dos nascidos vivos tém anomalias congénitas e as
deficiéncias mentais atingem pelo menos 15% da populag¢éo (aproximadamente 24 milhdes de pessoas).
Cerca de 60% a 70% dos pacientes que chegam aos servigos de genética clinica apresentam algum tipo
de deficiéncia mental. As manifestages mais frequientes séo as sindromes de Down e de X-fragil.

REDE — Atualmente, o SUS possui uma rede de atencdo com 1.032 servicos que realizam algum tipo de
atendimento ambulatorial e/ou laboratorial em genética clinica, dos quais 167 séo ligados a universidades.
Os hospitais universitarios sdo responsaveis por cerca de 63% do total de atendimentos laboratoriais. A
partir da implementacgao da politica, a idéia é ampliar de forma gradativa a expansao dos servigos — 30%
em 2009, 30% em 2010 e 40% em 2011. Para expandir o atendimento, o Ministério da Saude e a
Sociedade Brasileira de Genética Clinica vao apoiar a capacitacdo de médicos geneticistas e outros
profissionais de saude especializados na area.
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