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Resumo: A Triagem Neonatal, mais conhecida como o Teste do Pezinho, € uma estratégia de
salde publica que visa a prevencdo de seqiielas, como o retardo mental provocado por hipoti-
reoidismo congeénito e fenilcetonlria. Estas patologias apresentam-se freglientemente assinto-
maticas nos primeiros meses de vida da crianga. Entretanto, se forem diagnosticadas precoce-
mente, existe alta probabilidade do tratamento prevenir suas graves consequiéncias. O publico-
alvo da triagem sdo os recém-nascidos de 0 a 30 dias de vida, e os seus cuidadores primarios
desempenham papel crucia para que a prevencdo ocorra. O objetivo desse trabalho foi fazer um
levantamento das caracteristicas da clientela atendida por um servigo de referéncia em Triagem
Neonatal localizado na cidade de Belém-PA, e avaliar a compreensdo dos pais €/ou cuidadores
sobre a importancia da realizacdo do Teste do Pezinho. Aplicou-se um questionario para 200
participantes que concordaram em responder a um roteiro de entrevista e foi verificado se houve
retorno para buscar o resultado do teste. Os resultados indicaram que a maioria dos participantes
ndo possuia um bom entendimento sobre a importancia do teste como recurso para promover

prevencéo em salide da crianca.

Palavras-chave: Teste do pezinho. Triagem neonatal. Psicologia pediétrica. Prevencdo.

INTRODUCAO

Este estudo visa contribuir com informa-
¢Oes sobre a compreensdo que pais e/ou cuida-
dorestém acercado Teste do Pezinho comoimpor-
tante elemento na identificac&o e na prevencéo
de conseqiéncias de doengas crénicasnainfancia,
alémdeinvestigar sehaviaintencdo debuscapelo
resultado do teste.

Triagem Neonatal

Em Salde Publica, triagem indica a acéo
priméria de testes aplicados em uma populacéo

cujosindividuos apresentam altaprobabilidade de
desenvolver determinadas patologias. A Triagem
Neonatal (TN), realizada por meio do Teste do
Pezinho, tem o objetivo derastrear e detectar pa-
tologias na populacdo com idade de 0 a 30 dias.
Suaorigem remonta ao final dadécadade
50, nos Estados Unidos, em pesquisas visando a
prevencdo de doencamental em recém-nascidos
(RRNN). Desde entdo, a TN vem se desenvol-
vendo, incluindo novas patol ogiase métodos mais
eficazes e capazes deidentificar, além de doengas
metabolicas como a fenilcetondria, outros tipos
de patol ogias como as hematol 6gi cas, infecciosas
e genéticas'. A possibilidade de tratamento
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precoce para estas patol ogias torna atriagem de
sumaimportanciaparaestestipos de doenca, pre-
venindo e reduzindo a morbimortalidade na
populacédo derisco.

No Brasil, ainiciativa pioneira de imple-
mentacdo da TN veio da APAE de Séo Paulo,
gue desde 1976 comecou a realizar a triagem
neonatal parafenilcetondria. Em 1983, no mesmo
Estado, tornou-se lei estadual a obrigatoriedade
da triagem neonatal para fenilcetondria e
hi potireoidismo congénito (HC)2

O ProgramaNaciona de Triagem Neonatal
(PNTN)3do Ministério da Salidefoi umaconquis-
tarecente, poisdatade 2001, apesar de aobriga-
¢ao pararealizacéo do teste parafenilcetoniriae
HC estar presente na legislacdo federal ha mais
de umadécada’. O historico daTN no Brasil in-
clui algumasiniciativasisoladas de implantacéo
e coberturas desiguais nos estados. | nicialmente,
ndo existia uma uniformidade que permitisse a
visualizacdo do querealmente aconteciano Brasil,
apesar de a avaliacdo para fenilcetondria (1:
12000) e HC (1: 3000)® fazer parte do Sistema
Unico de Satide (SUS) desde 1992.

O PNTN tem como principais objetivos:
“ampliar agamade patol ogiastriadas, cobertura
de 100% dos nascidos vivos e adefinicdo deuma
abordagem mais ampla da questéo” (p.8)*. Para
tal, visaintegrar as esferas municipal, estadual e
federal, para consolidar e uniformizar o aten-
dimento oferecido pelos Servicos de Referéncia
em Triagem Neonatal (SRTN) credenciados. A
intencdo é a criacdo de um banco de dados
nacional sobre triagem neonatal, podendo ser
avaliado como esta funcionando o programa no
Brasil e por regides, orientando posteriores
trabal hos.

Os SRTNs podem estar habilitados em
umadetrésfases, sendo que exigem umaequipe
multidisciplinar minimaqueinclui pediatra, nu-
tricionista, psicologo, assistente social e endo-
crinologista pediatrico. NaFasel,aTN visaa
deteccao de fenilcetontriae HC; Fase Il, TN
paraadeteccao de fenilcetontriae HC, doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias; Fase
I11, TN paraadeteccado de fenilcetontiriae HC,
doencafalciforme e outras hemoglobinopatias
efibrosecistical. O servico dereferénciaobjeto
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deste estudo implantou a Fase | do PNTN,
sendo considerado SRTN para todo o Estado
do Para

As patologias identificadas pela triagem
neonatal implicam em grandes prejuizos para a
vida dos individuos afetados. Entretanto, seus
danos podem ser reduzidos, ou até neutralizados,
caso estes individuos recebam tratamento e
acompanhamento adequados desde os primeiros
meses de vida. Doencas como afenilcetondriae
0 hipotireoidismo congénito, ambas diagnosti-
cadas pela SRTN-Para, freglientemente com-
prometem o desenvolvimento neuropsicomotor
dosindividuos, levando adeficiénciamental.

O bom prognéstico das patologias iden-
tificadas pela TN depende da precocidade de
identificacdo, tratamento e acompanhamento
adequados desde os primeiros meses de vida
Outro fator que justificaaimportanciadaTN, é
gue a maioria destas patologias s6 apresenta
sintomatologia no decorrer dos primeiros anos
devidadacrianca, jacomprometendo aquaidade
e até mesmo avidadeindividuos que ndo foram
diagnosticados precocemente®.

A TN é realizada por meio do Teste do
Pezinho cujos critérios para execucao incluem
uma equipe técnica (composta por enfermeiro e
técnico de enfermagem) treinadaparaacoletade
sangue e 0 armazenamento do material, obede-
cendo a padrBes necessarios de verificacdo das
patol ogias, além daresponsabilidade de of erecer
orientacdo aos pais a respeito do procedimento
gue sera executado, assim como afinalidade do
teste. As outras responsabilidades do posto de
coletaincluem: (a) manter registro darealizacéo
dacoletaeretirada dos resultados; (b) busca ati-
va; (C) enviar o material paralaboratorio creden-
ciado, e (d) entrega de resultados dos exames
considerados normais, garantido adocumentacéo
e registros das informacdes dos recém-nascidos
gue passaram pelatriagem®.

O Manual de Normas e Técnicas de Ro-
tinas Operacionaisdo PNTN? chamaatencao para
as condicdes que podem interferir nos resultados
do Teste do Pezinho, dentre as quais destacam-
se: (1) paraarealizacdo do teste ndo ha a neces-
sidade de jejum do RN e nem restricdes por uso
de medicamentos; (2) paraatriagem de fenilce-
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tondriaé necessario aguardar pelo menos48 horas
de nascimento para a coleta de sangue, pois s6
apGsosRRNN ingerirem proteinasuficiente (ex:
leite materno) € gque o exame pode ser realizado,
caso contrario podem ser encontrados falsos
normais; (3) a prematuridade e a ocorréncia de
transfusdo de sangue no RN podem influenciar
os resultados do teste para anemia falciforme e
hemoglobinopatias, sendo recomendado uma
coleta nos primeiros dias de vida e outra coleta
apos 90 dias para confirmacao do resultado.

Prevencéo em salde: algumas questdes

A expectativa de vida ao longo do século
XX aumentou consideravel mente em todo mundo,
especialmente nos paises com bons indices de
desenvolvimento. Uma série de eventos esta
diretamente envolvida nessa hova configuracéo
como o desenvolvimento tecnol 6gico daMedicina
com vacinas, medicamentos e servicos de
prevencao para deteccdo precoce de doencas,
dentre outros®.

O processo saude-doenca é multideter-
minado, abrangendo fatores biol dgicos, sociaise
psicol 6gicos. Apesar de aindaexistir um enfoque
curativo de controle de doencas na area médica,
0 campo da prevencao, principa mente dedoencas
cronicas, tem se mostrado valioso como um foco
na promocao de salde e qualidade de vida'.
Segundo WITTER® “... prevenir implica em
aprender ou modificar comportamentos, habitos
eedtilosdevida’ (p. 217).

Um sistema proposto desde 1957 pela
Comissdo de Doencas Croénicas dos Estados
Unidos considera que existem trés tipos de
prevencdo: (1) a prevencdo priméria, que cor-
responde a reducéo do nimero de casos novos
(incidéncia) de uma desordem ou doenca; (2)
prevencao secundéria, que serefereareducéo do
indice de casos e desordens ja estabelecidas
(prevaléncia) napopulacéo, e (3) prevencao ter-
ciaria, que corresponde a reducdo de incapa-
cidades associadas com umadesordem ou doenca
existente’.

Umaampliacdo dadefinicéo de prevencéo
primaria proposta por Wallack e Winkleby®
apresenta trés dimensdes que incluem: (1) a
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promocao da salde, direcionada a pessoas que
seapresentam saudaveis, e baseia-se em tentativas
de promover habilidades e informacado que
conduzam ao desenvolvimento e manutencédo de
estilos de vida saudaveis; (2) a prevencao de
doencas, que busca identificar pessoas em risco
para problemas particulares e fornecer servicos
especificos para prevenir o agravamento desses
problemas, e (3) aprotecéo de salide, queenvolve
as duas anteriores, incluindo estratégias de res-
ponsabilidade de 6rgdos governamentais, con-
sistindo em estratégias passivas, atravésdasquais
a pessoa ndo precisa necessariamente emitir
gualquer acdo para ser protegida, como o trata-
mento do suprimento de agua, a pasteurizacéo
do leite e 0 saneamento bésico.

O enfoque em somente uma dessas di-
mensdes, principal mente napromocao dasalide,
desconsidera outros aspectos como fatores am-
bientais e alta prevaléncia de doencas. Todas as
dimensbes da prevencdo primaria, assim como a
prevencdo secundaria e a terciaria sdo praticas
importantes para promover a qualidade de vida
nasociedade e, cadavez mais, sdo demonstradas
suas vantagens em rel acdo ao custo- beneficio de
somente se utilizar a promoc¢éo de préticas
curativas’.

Parapréticas de prevencéo efetivas, existe
anecessidade deinterdisciplinaridade e de princi-
pi0s que nortelem aprevencao enquanto umaacao
gue responda a condi¢des de forma relacional,
tendo em vistaa compl exidade de cada situacao.
Berlinguer® aponta trés principios éticos da
prevencdo: (a) virtude antecipatéria, seriaacapa
cidade de agir antes que algum dano aconteca,
preconizando o desenvolvimento pleno da vida
de cada individuo e assim da espécie humana;
(b) universalidade, todos os cidadédos devem ter
garantidos direitos iguais em relacdo a salde e
ao acesso a servicos de diagndstico etratamento,
e (c) capacidade de atenuar conflitosdeinteresses
evaloresinerentes a atividade dos profissionais
edasinstituicdes de salide, desviando do enfoque
somente nadoencaquetradicionalmente alimenta
esse mercado.

A TN é um programa de prevencéo para
conseqliéncias de doencas que ndo possuem cura,
porém com um progndstico bom setratadas desde
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0 periodo neonatal. Suarelevancia e efetividade
tém sido apontadas pela Organizacdo Mundial
de Salide para a reducéo da incidéncia da de-
ficiéncia mental, principalmente em paises em
desenvolvimento™.

A complexidade dasvariaveisenvolvidas,
como o periodo de coleta do teste até 30 dias,
coloca em risco a efetividade da TN e, nesse
contexto, ainformacao fornecida aos familiares
durante o periodo pré-natal sobre aimportancia
datriagem setornacrucial.

A informacao fornecidapelosprofissionais,
gue vao atuar diretamente com os pai's na ocasiao
do nascimento, &, por exemplo, umavariavel que
pode aumentar a probabilidade destes pais terem
compreensdo adequada da importanciada TN e
assimlevarem seusfilhos pararealizacéo do Teste
do Pezinho no tempo adequado. A desinformacéo,
tanto por parte dos profissionais como dos pais,
pode influenciar na realizacdo ou ndo do teste.
Algumas conseqliéncias dadesinformacéo podem
ser observadasem “ mal-entendimentos’ relatados
por pais, como 0 medo de machucar o bebé, ou de
acreditar que jatenhasido feito o teste no RN por
conta do “carimbo do pé€’ (isto €, a impresséo
plantar rotineiramente realizada na maternidade)
€, por conseguinte, ndo se dirigem ao posto de
coleta apos a dta da maternidade.

Com tudo isso, faz-se necessariaumaana-
lise de como asinformagdes e instrucdes, veicu-
ladas informalmente, por meio de campanhas na
midia ou por programas de prevencéo propria-
mente ditos, chegam a populacéo, com o intuito
deenfatizar osbeneficiosdaadocéo de comporta-
mentos preventivos e de promo¢ao de salide.

O modelo analitico-comportamental e o
seguimento de instrucdes médicas

A andlise do comportamento é uma
abordagem da Psicologia que tem como base o
estudo das relacbes funcionais entre organismo e
ambiente. Aplicadaaérea de salide, aabordagem
analitico-comportamental traz contribuicdes quan-
do esclarece sobre variavel sque controlam oscom-
portamentos adequados e inadequados do indivi-
duo, como regras e auto-regras, enfatizando a
funcdo entre o estilo de vida, dos hébitos e das
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habilidades do individuo namodificacdo de com-
portamentos rel acionados a promocao de salide’.

O modelo analitico-comportamental co-
labora na medida em que possibilita a andlise
funcional do problemaem termosde umarelacdo
organismo-ambiente, facilitando o plangjamento,
a implementacéo e avaliacdo de programas de
intervencdo que promovam comportamentos
adequados na prevencéo e manutencdo da salde’.
Guimarées’ afirmaque“aandisefuncional entre
varidveisambientaise comportamentais, utilizada
na analise comportamental aplicada, representa
um modelo metodolbgico promissor para a
compreensao do processo de mediacdo entreva
ridveis biopsicossociais e salde” (p.26).

Em umaleituraanalitico-comportamental,
0 comportamento pode ser controlado tanto por
contingéncias como por regras. O controle por
contingéncias ocorre quando nahistériado indivi-
duo o comportamento foi conseqlienciado de de-
terminadaforma, por refor¢camento ou por puni-
¢ao, alterando aprobabilidade de ocorrénciadeste
comportamento no futuro. O controle por regras
implicaem o organismo se comportar sob o con-
trole de antecedentes verbais que especificam as
consequéncias que ocorrerdo caso o individuo se
comporte de determinadamaneira'®.

A adesdo aum programade TN pode ser
considerada como um comportamento con-
trolado por antecedentes verbais, ou seja, por
regras. As pessoas ndo entram em contato com
0 problema de saide do RN para entéo poder
procurar o Teste do Pezinho; instrucdes (regras
especificas) sao fornecidas aos cuidadores para
gue eles procurem aTN, do contrério, as crian-
cas podem vir ater problemas de salde, caso a
patologiando sejaidentificadaatempo deiniciar
o tratamento preventivo.

A literatura aponta que 0 comportamento
governado por regras nem sempre é seguido
imediatamente pel as conseqliéncias descritas nas
regras. No caso da&reada salide, os sintomas de
algumas doengas identificadas pelo Teste do
Pezinho, como o HC, ndo sdo observados ime-
diatamente, levando os pais aduvidarem dareal
necessidade de realizacdo do teste na crianca.
Entretanto, pelasfuncdesindicadas nasregras, o
comportamento pode ficar sob controle de
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consequéncias mediadas socialmente'®. Por
exemplo, 0 comportamento de seguir instruces
fornecidas pelo médico éreforcado desde cedo pela
sociedade, poisa“ autoridade” de profissionaisde
sallde é umaregrasocial amplamente aceita.

OBJETIVOS
Objetivos gerais

Foi realizado um estudo descritivo, com
delineamento transversal, com o principal objetivo
deinvestigar o entendimento que paise/ou cuida-
dores tém acerca da TN, mais especificamente
sobre o Teste do Pezinho, como importante ele-
mento na prevencao de conseqléncias graves
ocasionadas por doencas crénicas em suascrian-
cas. Com base naliteratura sobre comportamento
governado por regras e por contingéncias, procu-
rou-se analisar aadesdo dos paisou responsavels
ainstrucdo de busca pelarealizacdo do teste.
Objetivos especificos
» Descrever acaracterizacdo socio-demografica
da clientela que realiza a TN, incluindo a
crianca e seu principal acompanhante.
Investigar as principais variaveis envolvidas
na adesdo a instrucdo de realizar a TN e de
buscar o resultado do Teste do Pezinho como

elemento de protecdo a salde e ao desen-
volvimento dacrianca.

METODO
Participantes

Participaram deste estudo duzentos pais e/
ou cuidadores, dentre os quaisfoi evidenciadaa
mae (=182, 91%) como acompanhante principal
dacrianca. Além damée, 12 participantes (6%)
eram os pais e 6 (3%) eram as avos.

A faixaetériamaisfreqliente (n=63, 32%)
dos participantes correspondeu as idades entre
19 a 23 anos, dentre os quais 3 eram do sexo
masculino. No intervalo de 14 a 18 anos, foram
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encontrados 58 (29%) acompanhantes sendo
todos asmaes; no intervalo de 24 a28 anosforam
identificadas 35 (18%) méaes e 6 (3%) pais, entre
29 a33 anos, 12 (6%) eram asmaes e 2 (1%) os
pais. Acima de 34 anos, a maioria (n=14, 7%)
eram maes, 4 (2%) eram paise 6 (3%) eram avoés.

A maior parte dos entrevistados (n=77,
39%) nao haviaconcluido o ensino fundamental;
em seguida, 47 (24%) possuiam o ensino médio
completo, 40 (20%) nao haviam concluido o
ensino médio, 24 (12%) possuiam o ensino funda-
mental completo, 7 (4%) possuiam o ensino supe-
rior completo e5 (3%) possuiam o ensino superior
incompl eto.

Local da coleta de dados

A unidade dereferéncianaqual esteestudo
foi conduzido realizaa TN de segunda a sexta-
feira, no horério de sete as dez da manha, ge-
ralmente entregando de 10 a 15 fichas para o
atendimento ao publico em geral. Para que a
crianca possa fazer o Teste do Pezinho, o res-
ponsavel deveresponder perguntasde umaficha
cadastral, na qual sdo registradas informactes
cruciais para que, no caso de alguma alteracéo
no exame ser identificada pelo laboratério, a
crianca sejalocalizada imediatamente. Também
sdo obtidas algumas informacdes que podem
influenciar diretamente no resultado do exame,
como se a criancafoi amamentada, a ocorréncia
de prematuridade, e se ficou internada e/ou fez
transfusdo de sangue. Depois de fazer o registro
dacrianca, o responsavel recebe umimpresso com
a data a partir da qual estara disponivel o
resultado do teste.

Apbso preenchimento do cadastro, o teste
é realizado em uma sala reservada para a coleta
de material, por uma enfermeira ou auxiliar de
enfermagem. Antes da realizac8o do teste, 0
responsavel recebe orientacdes sobre como
segurar 0 bebé: em pé, apoiando no ombro, bem
firme, deixando livre as pernase os pés (“ posi¢ao
dearroto”). Apbs o preenchimento do papel filtro
com o sanguedo bebé, o responsavel recebeorien-
taces parando aplicar nenhum medicamento no
local, levar a crianca para tomar as vacinas de
rotina e amamentéa-lo se 0 bebé estiver chorando.
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Os resultados séo entregues de segunda a quinta-
feira, depois das dez horas da manha, no mesmo
local em quefoi realizado o teste. O tempo médio
paraaentrega do resultado é de um més.

Materiais e recursos utilizados para a coleta
de dados:

Foram utilizados: (1) Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido (seguindo asorienta-
¢oes da Resolugdo 196/CNS) para 0 acompa-
nhante principal da crianga, e (2) um roteiro de
entrevista semi-estruturado que incluia perguntas
sobre dados sicio-demogréficos, questdes sobre o
Teste do Pezinho, com perguntas semi-abertas
aplicadas antes da realizacdo do teste e perguntas
abertas aplicadas apds a realizacdo do teste. Os
instrumentosforam aplicados pelaautoraprincipal
deste estudo, com a colaboracéo de duas aunas
do curso de graduacdo em Psicol ogia, previamente
trelnadas no procedimento de coleta de dados.

Procedimento de coleta de dados

Todos 0sresponsavel s que se encontravam
na sala de espera da unidade de referéncia,
aguardando a realizacéo do Teste do Pezinho,
foram abordados pelas pesquisadoras, que ex-
plicavam os objetivos do estudo, pedindo a cola-
borac&o voluntéria. Os que concordavam em par-
ticipar eram solicitadosaassinar o Termo de Con-
sentimento. O roteiro de entrevista era aplicado
por uma pesquisadora em dois momentos. antes
do teste e apos o teste. ApGs o periodo de dois
meses da realizacéo das entrevistas, verificou-se,
nos registros da unidade, quais os pais ou res-
ponsaveis, dentre os que participaram do estudo,
haviam buscado o resultado do teste.

Andlise de dados

Osduzentos questionérios aplicadosforam
armazenados em um banco de dados no programa
Excel. Dividiram-se os dados em: (1) sbcio-
demogréficos, caracterizando as criangas € 0s
informantes, e (2) informacdes sobre o Teste do
Pezinho. Foram utilizados os Testes Estatisticos:
Qui-Quadrado para proporcdes esperadas
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desiguais, Teste de Kolmogorov-Sminorv para
duasamostrasindependentese Teste t de Sudent,
por meio do programa BioEstat versdo 3.0

RESULTADOS
Renda e ocupacéo dos pais e€/ou cuidadores

A renda mensal dos participantes
(Figura.1) indica que a populacéo atendida na
unidade de referéncia na qual este estudo foi
realizado caracteriza-se por ser de baixarenda,
com amaioria (36%) recebendo até um salério
minimo mensalmente.

Figural. Distribui¢&o percentual darendafamiliar mensal
relatada pel os pai s e/ou cuidadores de criancas que realizaram o
Teste do Pezinho naunidade dereferéncia
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Renda mensal

Quanto a ocupacao dos cuidadores, ob-
servou-se que as maes (n=182) eram em sua
mai oriadonas-de-casa (72 de 182) ou estudantes
(60 de 182). Com relacdo aos poucos pais
entrevistados (n=12), houve presenca de
assalariados (n=5) e autbnomos (n=6), além de
um estudante. Todas as seis avOs entrevistadas
recebiam remuneracéo, ou como pensionista
(n=5) ou como auténoma (n=1).

Local de moradia

Houve preval éncia de cuidadores prove-
nientes dacapital (n=184, 92%). A analise esta-
tistica, realizada através do Teste Qui-Qua-
drado: proporcdes esperadas desiguais, de-
monstrou que adiferencafoi muito significativa
(p<0.00).
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Um resultado importante a ser destacado
€ quetodos os RRNN, cujos paise/ou cuidadores
foram os participantes deste estudo, nasceram em
hospitais da cidade de Belém ou de sua regido
metropolitana, mesmo aqueles que residiam em
cidadesdointerior do Estado, distantesdacapital.

Condicao clinica da crianca ao nascer, tempo
de hospitalizacéo e intervalo identificado para
a realizacdo do Teste do Pezinho

Procurou-se relacionar a condicéo clinica
do RN ao nascer, o tipo de parto, o tempo em que
este permaneceu no hospital apds o nascimento e
o intervalo identificado entre o0 nascimento e a
dataem que o RN foi submetido ao Teste do Pe-
zinho (Figura 2).

Figura2. Numero de RRNN de acordo com o parto, o tempo de
hospitalizag&o e o interval o entre o nascimento earealizagéo do
Teste do Pezinho.
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Todasas 54 (27%) criancasquerealizaram
aTN até 10 diasde nascimento nasceram de parto
atermo. Dentre essas criancas, 46 (85% em 54)
ndo apresentaram qualquer intercorréncia ao
nascer, 3 (6% em 54) ficaram internadase 5 (9%
em 54) apresentaram outros problemas como
ictericia e problemas com a salide das mées do
RN. Quanto a alta hospitalar, 49 (91% em 54)
receberam alta até trés dias de nascimento,
enguanto gque as demais criancas receberam alta
a partir desse prazo.

Dentre as 133 criangas que realizaram a
TN entre 11 e 30 dias, 111 (84% em 133) nasce-
ram atermo enquanto que 22 (16% em 133) ti-
veram parto prematuro, e 104 (78% em 133) ndo
apresentaram intercorréncias ao nascer. Dentre
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as 29 criancas que apresentaram intercorréncias,
15 (52% em 29) precisaram ser internadas e 14
(48% em 29) apresentaram outros problemas
como osdescritosacima. Quanto aaltahospitalar,
99 (75% em 133) sairam do hospital entre um a
trés dias de nascidos.

Dentreas 13 criancasquereaizaramaTN
apos 30 dias de nascimento, 9 (70% em 13) nas-
ceram de parto prematuro e 4 (30% em 13)
nasceram atermo. Destas criancas 11 (85% em
13) apresentaram intercorréncias, das quais 8
(73% em 11) precisaram de transfusdo sanguinea,
1 (9% em 11) foi internadaem unidade deterapia
intensivae 2 (18% em 11 ) apresentaram outros
problemas. Quanto a alta hospitalar, 5 (39% em
13) sairam do hospital atétrésdias, enquanto que
8 (61% em 13) sairam a partir de trés dias de
nascimento.

Todos os RRNN haviam nascido em ins-
tituicdes hospitalares. Como a maior parte re-
cebeu alta até trés dias (n= 153), esta variavel
por s s6 ndo justificaria o intervalo superior a
10 dias para a realizacdo do Teste do Pezinho
realizado por 146 RRNN.

Pressupondo-se que os val ores esperados
para a realizacdo da TN fossem equivalentes,
foi realizadaumaandlise estatisticacom o Teste
do Qui-Quadrado que demonstrou que a di-
ferenca foi estatisticamente significativa (p <
0.05), havendo predominanciade pacientes que
realizaram atriagem apds os 10 primeiros dias
de nascimento.

Motivos que levaram os cuidadores a
realizacdo da TN nessa unidade

Quanto aos motivos apontados pelos cui-
dadores a levarem suas criangas a unidade de
referéncia em questdo, observou-se que: 115
(58%) realizaram a TN nesta unidade por
indicacgo damaternidade ou hospital onde o bebé
nasceu; 44 (22%) compareceram por livre
escol ha, por motivos pessoais como proximidade
do local ou confianca na unidade a partir de
recomendacBesdeterceiras; 41 (20%) escolheram
a unidade porque ja faziam algum tipo de
atendimento na prépria instituicdo, preferen-
cialmente o pré-natal.
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Conhecimento dos pais e/ou cuidadores sobre
o Testedo Pezinho e TN

Sobre o conhecimento de como érealizado
0 Teste do Pezinho, incluindo respostas positivas
do tipo: “o teste fura o pé dacrianca’, “é uma
furadinhano pé’, “tirasangue do pé e preenche
cinco bolinhas’, 170 (85%) souberam descrever.
Entretanto, 15% (n=30) n&o demonstraram co-
nhecer como erafeito o teste nacrianga, mesmo
guando o entrevistador perguntava de maneira
simplificada.

Resultadosimportantes foram obtidosem
relacéo ao conhecimento sobre o qué aconteceria
seoresultado do testeindicasse algumaalteracao.
Somente 26% (n=52) dos partici pantes souberam
dizer que, caso o resultado do teste indicasse a
presenca de alguma doenca, 0 RN teria um
acompanhamento especializado ou receberia
tratamento preventivo.

Outro resultado obtido indica que 56%
dos participantes (n=112), quando questionados
se gostariam de receber mais algum escla-
recimento sobre o teste, disseram que ndo pre-
cisariam de mais nenhum esclarecimento. Os
44% que gostariam de ter mais algum escla-
recimento, queriam em geral respostas para as
perguntas. “Quais as doencas que podem ser
evitadas? Se der positivo, o quefazer? Paraque
serve exatamente?”’ .

Mesmo os participantes que responderam
gue ndo haviam recebido qualquer informacéo
sobre a finalidade do Teste do Pezinho apés a
realizacdo do mesmo, quando questionados se
gostariam de saber mais informacdes sobre o
teste, responderam que nao seria Necessario
(43%).

Quanto anecessidade derealizar o teste,
90% dos entrevistados respondeu que achava
necessario, com respostas do tipo “é im-
portante para a salde do meu filho”. A prépria
realizacdo da entrevista pode ter sido uma
variavel que influenciou na obtencdo deste
resultado em relagdo a importancia do teste.
Mesmo assim, 10% dos entrevistados ndo
souberam dizer se achavam o teste importante
COMO recurso para a promocgdo da salde da
crianca.
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Escolaridade dos pais e/ou cuidadores e
conhecimento sobrea TN

Considerando-se queaescolaridade dospais
e/ou cuidadores pode ser umavariavel que venha
ainterferir na compreensdo sobre a importancia
dotesteenaadesio destesao programade TN, 0s
resultados foram analisados por meio do Teste de
Kolmogorov-Smirnov, tendo como H, o conhe-
cimento do cuidador sobreaTN independe do seu
nivel de escolaridade e H,: o conhecimento do
cuidador sobre a TN depende do seu nivel de
escolaridade. Os resultados demonstraram que a
diferenca entre as duas amostras foi esta-
tisticamente significativa (p<0.05), ou sgja, a
maioria dos cuidadores ndo tinha conhecimento
sobreaTN, independente do nivel deescolaridade.

I nformaces recebidas pelos pais e/ou
cuidadores apds arealizacdo da TN

ApbsaredizacdodaTN, 94% (n=188) dos
entrevistados no poés-teste disseram que a
enfermeirando forneceu informagBes sobre o teste
em si, que esta informou apenas sobre os
procedimentos de como segurar 0 bebé paracoletar
0 sangue e sobre cuidados com o local onde fora
realizada a coleta. Os 6% restantes (n=12) res-
ponderam queaenfermeiraexplicou dividas sobre
guaisdoencas o testeidentificava; porém, quando
guestionadas sobre essas doencas, ndo souberam
dizer. Somente 7 participantes (3,5%) souberam
identificar corretamente pelo menos uma dentre
as patologias rastreadas por meio daTN.

A partir do Teste t de Sudent para duas
amostras relacionadas, a andlise indicou que a
diferenca entre os informantes que tinham
conhecimento sobreaTN antesde suarealizacdo
eapo6sasuarealizacao foi estatisticamente muito
significativa (p< 0.00), ou sgja, a maioria dos
cuidadores ndo tinha conhecimento sobre a TN
mesmo ap0s a sua realizacao.

Recomendacéo da realizacdo do Teste do
Pezinho a outros cuidadores

Quando os participantes foram questiona-
dos sobre o que diriam para outra mae/cuidador
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de um RN sobre o Teste do Pezinho, 10% ndo
souberam descrever 0 que diriam. Os 90% que
responderam, dariam algum conselho, sendo que
agrande maioria apontava que o teste eraimpor-
tante paraasallde do bebé. Entretanto, observou-
seem agunsrelatos que, apds o procedimento de
coletade sangue, alguns participantesdestacaram
as contingéncias aversivas relacionadas ao so-
frimento do bebé durante a realizacdo do teste.
Algunsdepoimentosindicaram apossibilidade dos
participantes descreverem a outro cuidador
contingénciascomo: “que[oteste] éhorrivel; que
isso € umatortura; que € uma ‘droga esse teste;
acho importante, mas ndo gosto porque a crianca
chora; que[acrianca] choramuito emesmoassim
tem que gpertar acrianga; déi um pouco nacrianca,
mas tem que ser feito, pois é parao bem dela’.

I ntencéo de buscar o resultado da TN

Em relacdo aintencdo de buscar o resulta
do, consideradaneste estudo como umaimportante
variavel indicativadacompreensdo dospais sobre
ardevanciado teste, 8% (n=16) dos participantes
responderam que ndo sabiam se iriam buscar o
resultado do teste; entretanto, destes, somente 2%
(n=4) ainda n&o haviam buscado o resultado do
teste apos dois meses da realizacdo do mesmo.

No total, isto &, entre os que disseram que
iriam buscar (n= 184) e os que disseram gque ndo
sabiam se iriam buscar o resultado, 28% (n=56)
ndo tinham ido buscar o resultado do teste no
periodo de um més apos a data prevista para o
ultimo dia de col eta de dados.

DISCUSSAO

Foi evidenciado napesguisaqueamaioria
das criancas que tiveram os seus cuidadores
entrevistados eram provenientes dacapital (92%
dos casos). Ao se considerar que esta unidade é
referénciaem TN para o Estado do Parg, supde-
se que esse resultado pode ter sido encontrado
devido a: (@) o alto custo para o cuidador em se
deslocar de seulocal de moradiaparaarealizacéo
daTN em Belém; (b) aexisténcia de servicos de
coleta para o Teste do Pezinho no interior do
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Estado, como preconiza o PTNN, o que néo foi
investigado neste estudo, dém de(c) apossibilidade
de haver outros |locais de coleta de TN na cidade
deBelém, o que também nao foi investigado.

Na selecdo da amostra para este estudo,
n&o se considerou a proporcdo entre moradores
dacapital emoradoresdo interior emvirtude desta
varidvel ndo ter sido destacada como relevante
para a analise dos resultados. De todo modo,
ressalta-se aqui aimportanciadaexpansao deste
servico ascidades do interior do Estado do Para

Quanto aos motivos gque levaram os cui-
dadores arealizacdo da TN na unidade de refe-
réncia objeto deste estudo, observou-se que, a
predominanciade cuidadores que compareceram
aesselocal apartir daindicacdo do hospital onde
0 bebé nasceu mostraaimportanciadaefetividade
dasinformacgdes repassadas aos pais, ndo somente
durante o periodo de acompanhamento no pré-
natal, mas também no perinatal, ressaltando-se
na alta hospitalar.

Entretanto, deve-se levar em conta que,
mesmo com os pais procurando areferidaunidade
para a realizacdo da TN, a partir da recomenda-
¢ao de profissionais ou de terceiras, o intervalo
utilizado paraasuarealizacéo foi estatisticamente
acimado considerado adequado pelaliteraturapara
aidentificacdo de algumaspatologias, como o HC.
Isto pode ser preocupante se for considerado o
tempo deretorno do resultado do teste, queno caso
poderia chegar até a trinta dias, prejudicando o
inicioideal paraotratamento preventivo comovem
sendo destacado na literaturet.

Ficou evidente que a maioria dos cuida-
dores ndo possuia conhecimento sobre a forma
como é realizado o Teste do Pezinho, sobre sua
finalidade, nem as patologias que sdo identi-
ficadas através deste teste, independente do grau
de parentesco com a crianca, do nivel de escola-
ridade ou da faixa etaria do informante. A falta
de conhecimento adequado sobrea TN demons-
trada na pesguisa pode sinalizar que, talvez, o
tipo de instrucdo recebida esteja relacionado
apenas a necessidade de fazer o teste, umaregra
descrita por uma “autoridade socialmente va-
lorizada” como o médico, corroborando o que
vem sendo indicado na literatura sobre controle
do comportamento por meio de regras™.
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De acordo com os resultados obtidos, a
nocao de prevencao que acompanhaa TN parece
estar estabel ecidaenquanto umaregraamplaque
especifica somente parte da contingéncia em
vigor: “faca o teste porque é para o bem do seu
filho”, mas sem especificar todas as conse-
guéncias e procedimentos que estdo envolvidos
nas etapas da triagem. Entretanto, se o cuidador
nao fizer umaandise dasjustificativas associadas
ao comportamento de realizar a TN, o compor-
tamento de seguir estaregra pode ficar compro-
metido, como sugere Albuquerque™.

Esse resultado também ficou evidente
guando os participantes foram solicitados a
descrever aimportanciada TN. Apesar de 90%
ter julgado a TN importante para a salide de sua
crianca, amaioriando soube descrever o por qué.
Ainda que a pergunta do roteiro de entrevista
pudesseter interferido nasrespostas positivas dos
participantes, houve um nimero consideravel de
participantes que ndo sabiam reconhecer algum
beneficio narealizacdo daTN.

Quanto ao resultado obtido referente a
baixa demanda por mais informacdes sobre o
Teste do Pezinho pelos participantes, uma pos-
sibilidade de explicacéo é que: aprimeirapergunta
(sobre aimportancia e a finalidade do teste) era
feita antes de o teste ter sido realizado, em um
momento no qual os cuidadores estavam aguar-
dando em sala de espera 0 chamado parao teste;
enguanto a segunda pergunta (sobre se gostaria
de receber mais informacdes sobre o teste) foi
feita apds a realizacdo do teste, geralmente no
momento em que os cuidadores ja queriam ir
embora, estavam mais impacientes apds o choro
da crianca. Uma outra hip6tese que pode ser
levantada em relagcdo a este resultado € que a
instrucao recebida pel os participantes diz respeito
somente a fazer o teste, e 0 comportamento de
guestionar aautoridade representada pelaequipe
de salide ndo é estimulado em contextos de salide
publica. Pede-se para fazer determinado proce-
dimento, mas sem esclarecer o qué fazer, nem
porqué fazer.

A fatade conhecimento arespeito do Teste
do Pezinho deveria ser suprida no momento da
realizacdo do mesmo, para enfatizar a impor-
tancia do exame, bem como ratificar a neces-
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sidade de buscar o resultado, como preconiza o
Manual de Normas Técnicas e Rotinas Opera-
cionais do Programa de Triagem Neonatal *. Por
mais que a unidade de referéncia realize busca
ativa aos pacientes diagnosticados com alguma
das patologias triadas, a dificuldade de acesso a
essa populacdo pode ocorrer devido a distancia
deseulocal demoradia, problemascom osmeios
de comunicacdo etc, dificultando o inicio do
tratamento preventivo.

A instrucdo fornecida pela unidade aos
pais, sobre a busca pelo resultado do exame,
indicava uma data a partir da qual o resultado
estariadisponivel. A equipe da Triagem também
estava orientada para, nos casos em que 0
resultado do teste fosse alterado, haveria uma
buscaativapelo RN antes dadata agendada para
0 retorno da crianca a unidade, entretanto isto
nao eramencionado para os cuidadores, conforme
foi relatado pel os participantes.

A ocupacao do cuidador, bem como asua
renda familiar, ndo se mostraram variaveis que
viessem ainterferir nos resultados.

A alta hospitalar, bem como o tempo de
internacdo do RN eapresencadeintercorréncias
nao se mostraram variaveis que por si sO
justificassem a alta freqtiéncia de criancas
realizando o teste no intervalo de 11 a30 dias, e
mesmo apds 30 dias, encontrada neste estudo.

CONCLUSAO

Os resultados obtidos por esta pesquisa
apontam uma baixa compreensdo de pais €/ou
cuidadores acerca do Teste do Pezinho. A nocéo
de que a Triagem Neonatal pode auxiliar na
prevencado de seqliel as de doencas crénicas, como
a fenilcetonuria e o hipotireoidismo congénito,
ndo estava bem estabel ecida entre amaioria dos
participantes deste estudo.

O provaved estimulo antecedente contro-
lador da resposta de levar o filho afazer o teste,
neste estudo, pareceter sido ainstrucéo fornecida
por autoridades como os profissionais de salde.
O reconhecimento devantagens parao crescimento
e desenvolvimento do RN, bem como anocéo de
promocéo de salide e qualidade de vida que pode-
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riam advir com arealizacdo do teste einicio detra
tamento preventivo, ndo foram consideradoscomo
estimulosmotivacionaispel ospaise/ou cuidadores.

Entretanto, se os pais e/ou cuidadores ndo
tiverem repertdrio suficiente para analisar as con-
tingéncias associadas ap comportamento de seguir
ou ndo asinstrucdes médicas, 0 comportamento de
aderir asinstrucdes ndo se tornaestavel, compro-
metendo o tratamento quando este for necessario.
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Abstract: Newborn screening, known mainly as PKU and CH screening or Guthrie test, is a
public health strategy which aims at the prevention of mental sequels provoked by congenital
hypothyroidism and phenylketonuria. These diseases do not usually cause symptoms during
the first months of the child's life. However, if they are diagnosed precociously, thereis a high
probability that the treatment prevents its serious consequences. The test is performed in infants
during their first 30 daysof life, and their primary caregiversplay acrucial role so that prevention
occurs. The objective of this work was to study the characteristics of the people being assisted
by a service of excellencein Newborn Screening located in the city of Belém, state of Parg, and
to evaluate the understanding of parents and/or caregivers about the importance of the Guthrie
Test. A questionnaire was applied to 200 participants, who had previously agreed to answer an
interview script, and it was verified whether they returned to check the result of the test. The
results indicated that most of the participants were not aware of the importance of the test asa
resource to promote prevention in child’s health.

Key words. Guthrie test. Newborn screening. Pediatric psychology. Prevention.
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