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RESUMO

Esse Trabalho de Conclusdo de Curso realizou-se a partir da pratica assistencial desenvolvida
nos meses de setembro e outubro de 2009, na Policlinica de Referéncia da Secretaria de Saude
do Municipio de Tubardo-SC. O objetivo geral foi conhecer as condutas e complicacdes
frente as alteragdes detectadas no Teste do Pezinho, efetuado pelas maes de criangas menores
de 10 anos e fundamentado no Programa Nacional de Triagem Neonatal. O estudo
caracteriza-se por uma pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo estudo de casos multiplos,
cujos dados foram obtidos através de entrevista semi-estruturada e observacdo, registrados no
diario de campo. Participaram desse estudo uma crianca portadora de fibrose cistica e outra
portadora de traco falciforme, doengas essas detectadas pelo Teste do Pezinho. Observou-se
uma discrepancia na conduta das maes em busca de profissionais realizados: uma delas teve
orientagdes de profissionais de satide e a outra s6 obteve informacdes através de sua propria
iniciativa pelo fato de ocorrer complicacdes com seu bebé. Complicagdes estas que foram,
respectivamente pneumonias repetidas e crises falciformes. A esperanga, dedicacdo, amor
para com seus filhos sdo sentimentos que impulsionaram as maes na busca do diagnostico e
tratamento adequado, assim como a orientacdo e encaminhamento correto dos profissionais
enfermeiro e médico. Considerando os resultados deste estudo, sugere-se uma maior
divulgacdo nos meios de comunicagdo e servicos de saude, sobre orientacdes aos pais,
ressaltando a importancia da Triagem Neonatal, no intuito de melhorar a aten¢do 4 satide do
recém-nascido mediante a deteccdo do diagnostico e tratamento precoce, os quais minimizam

complicagdes que ocorrerem nos neonatos.

Palavras-chave: Teste do pezinho. Programa Nacional de Triagem Neonatal. Neonato.



ABSTRACT

Conclusion This Course was held from the care provided during the months of September and October 2009, at
Polyclinic of Reference of the Secretariat of Health of the city of Tubardo, SC. The overall objective was to
understand the behavior and complications facing the changes detected in neonatal screening, performed by
mothers of children under 10 years and based in the National Neonatal Screening. The study is characterized by
a qualitative approach, the type multiple case study, whose data were obtained through semi-structured
interviews and observation, recorded in the field diary. Participated in this study a child with cystic fibrosis and
other carrier of sickle cell trait, these diseases detected by neonatal screening. There was a discrepancy in the
behavior of mothers in search of accomplished professionals: one had guidelines for health professionals and
other information obtained only through his own initiative because of complications occur with your baby. These
complications were respectively repeated pneumonia and sickle cell crisis. The hope, dedication, love for their
children are feelings that drove their mothers in search of a diagnosis and appropriate treatment, as well as the
correct orientation and guidance of the professional nurse and doctor. Considering the results of this study
suggest a greater spread in the media and health services on guidance to parents, emphasizing the importance of
neonatal screening in order to improve health care for the newborn through the detection of diagnostic and early

treatment, which minimizes complications that occur in newborns.

Keywords: Guthrie test. National Program for Neonatal Screening. Neonate.
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1 INTRODUCAO

1.1 GENESE E PROBLEMATIZACAO DO ESTUDO

O teste do pezinho ¢ o nome popular dado ao teste de triagem neonatal e ¢ de
suma importadncia para a identificacdo e tratamento de algumas doengas genéticas,
metabolicas, hematologicas e infecciosas que, posteriormente podem causar alteragdes no
desenvolvimento neuropsicomotor do bebé.

Para o conceito de triagem podemos pontuar que

O termo triagem, que se origina do vocabulo francés friage, significa selegdo,
separagdo de um grupo, ou mesmo, escolha entre inimeros elementos e define, em
Saude Publica, a ag@o primaria dos programas de Triagem, ou seja, a detecgdo —
através de testes aplicados numa populagdo — de um grupo de individuos com
probabilidade elevada de apresentarem determinadas patologias. (BRASIL, 2004,
p. 09).

A triagem neonatal ¢ um procedimento de rastreamento especifico para criangas
de 0 a 30 dias que, segundo Kayton (2007, apud LEAO; AGUIAR, 2008), serve para separar
os recém-natos em dois grupos distintos — um grupo, constituido por aqueles que podem
apresentar a doenga e o outro por aqueles que nao a devem apresentar.

O exame do teste de pezinho surgiu em 1961, Jamestown, New York. O médico
americano Robert Guthrie, dedicou-se este estudo apos o nascimento de seu filho, portador de
deficiéncia mental. Ele detectou que a enfermidade fenilcetonuria foi a causadora do retardo
mental. Criou, entdo, o método de coletar amostras de sangue em papel filtro.

Em 1963, de acordo com Silva e Lacerda (2003, p. 61), o Dr. Guthrie foi o
primeiro a estabelecer uma lei obrigando a realizagdo desse teste para todos os recém-natos no
Estado. O teste de triagem para fenilcetontria foi considerado padrdo para esse tipo de
procedimento.

No Brasil, o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) iniciou-se com o
médico pediatra Dr. Benjamin José Schmidt que, juntamente com outros colegas médicos,
implantou um laboratorio na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Sao
Paulo, em 1976. Dez anos apds a implantacdo do PNTN, foi introduzida a pesquisa do

Hipotireoidismo Congénito. Nesse mesmo ano, montou-se uma equipe multidisciplinar para



atendimento especializado aos portadores de fenilcetonuria e hipotireoidismo congénito.
(SILVA; LACERDA 2003).

Esse pediatra contribuiu ativamente para a promulgacdo da Lei Estadual n.°
3914/73 (SAO PAULO, 1973 apud SILVA; LACERDA, 2003), que no Brasil foi a primeira
firmando a obrigatoriedade do Teste de Triagem Neonatal para fenilcetonuria (FNC), e no ano
de 1990 inclui-se a pesquisa para hipotireoidismo congénito (HC) que, consequentemente
passou a ser chamado de Teste do Pezinho, pois o local de coleta do sangue € no calcanhar do
bebé.

No mesmo ano, foi aprovada a Lei Federal n.° 8069/90, que dispde sobre o
Estatuto da Crianga e do Adolescente. Ela determina no art. 10 que os hospitais e demais
estabelecimentos de atengdo a saude de gestantes, publicos e particulares, sao obrigados a
proceder a exames visando o diagnostico e terapéutica de anormalidades no metabolismo do
recém-nascido, bem como prestar orientacao aos pais.

O processo de implementacdo do PNTN, no Estado de Santa Catarina, foi lento e
progressivo. No plano de governo de 1986, intitulado “A vez do Pequeno”, foi criada a lei do
Programa, cuja implantagdo ocorreu em 1992, no plano de governo “Sim para viver melhor
em Santa Catarina.”

Conforme o Ministério da Saude (2001, apud MATTOZO; SOUZA, 2005, p. 85),
“em 1992, a lei 8.758 alterou o artigo 1° da Lei 6.762, tornando a realizagdo dos exames para
diagnostico precoce destas doengas gratuito para todas as criancas nascidas nas dependéncias
dos hospitais e maternidades publicas.”

Com essa lei, ficou instituido que a coleta e envio do material seria de
responsabilidade de cada municipio através das Unidades de Satde, Maternidades e hospitais
do Estado para o LACEM — SC (Laboratorio Central da Secretaria de Saude do Estado de
Santa Catarina). Em julho de 1992, onze municipios do Estado ja estavam desenvolvendo a
coleta do exame e, gradativamente, os outros municipios também iniciaram essa atividade.

De acordo com Mattozo e Souza (2005), a partir de outubro de 2001 o LACEM -
SC passou a realizar o exame para hemoglobinopatias - favorecendo ainda mais o diagnostico
precoce das doencas neonatais - fazendo com que o Estado em relagdo as Fases de
Implementacdo do PNTN (Portaria 822 de 06 de junho de 2001 do Ministério da Satde) se
enquadrasse como Servico de Referéncia Tipo III.

Segundo Brasil (2004), desde a publicagdo da Portaria GM/MS n°® 822, assinada
pelo Ministro José Serra, em 06 de junho de 2001, criando o Programa Nacional de Triagem

Neonatal (PNTN), todos os Estados brasileiros contam com pelo menos um Servico de



Referéncia em Triagem Neonatal. Ha diversos postos de coleta para o Teste do Pezinho,
espalhados por todos os municipios de cada Estado, através do Servigo de Referéncia em
Triagem Neonatal ou da propria Secretaria Municipal de Satude. Estipula como principais
objetivos especificos: amplia¢do da cobertura visando 100% dos nascidos vivos, a busca ativa
dos pacientes triados, sua confirmagdo diagnostica, o acompanhamento e o tratamento
adequado dos pacientes identificados.

Sendo assim, de acordo com a Sociedade Brasileira de Endocrinologia e
Metabologia — SBEM (2008) o Estado de Santa Catarina atingiu com o objetivo, e o teste do
pezinho alcangou 100% dos nascidos.

Este programa concede o direito de realizacdo do teste do pezinho a toda crianca
que nascer em territorio nacional. Seu objetivo € o diagndstico precoce, haja vista que em
muitos casos essa doenga se apresenta de forma assintomadtica, € somente algumas dessas sao
preveniveis quando diagnosticadas correta e precocemente. Marques descreve a importancia
da realizagdo do teste do pezinho no prazo recomendado e as orientagdes que devem ser
seguidas antes da coleta, afirmando que:

A identificag@o precoce de qualquer dessas doengas permite evitar o aparecimento
dos sintomas, através do tratamento apropriado. Por isso, recomenda-se realizar o
teste imediatamente entre o 3° e o 7° dia de vida do bebé. Antes disso os resultados
ndo sdo muito precisos ou confidveis [..] e o momento para a coleta,

preferencialmente, ndo deve ser inferior a 48 horas de alimentacdo protéica
(amamentagdo) e nunca superior a 30 dias. (MARQUES, 2005, p. 03).

E mister que toda gestante seja bem orientada e suas dividas dirimidas em relacio
ao procedimento e importancia da realizagdo do Teste do Pezinho. Deve dirigir-se a um
laboratdrio ou posto de satde para a coleta do material dentro do prazo recomendado. E de
fundamental relevincia obedecer a essa exigéncia. Silva e Lacerda (2003) ressaltam as
criangas que possuem algumas dessas enfermidades se desenvolvem adequadamente até o
quarto ou quinto més de vida, sendo que, podem estar aparecendo seqiielas antes de um meés
de vida.

Neste contexto, o aparecimento da doenga pode ocasionar prejuizos a saude do
lactente e afetar emocionalmente toda a familia. Reafirma-se que este teste ¢ o meio mais
eficaz para a prevengdo. De acordo com a Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal - SBTN
(2009):

A triagem neonatal ¢ uma agdo preventiva que permite fazer o diagnostico de
diversas doengas congénitas ou infecciosas, assintomaticas no periodo neonatal, a
tempo de se interferir no curso da doenga, permitindo, desta forma, a institui¢do do
tratamento precoce especifico e a diminui¢@o ou eliminagdo das seqiielas associadas
a cada doenga.



Segundo a SBTN (2009), nem todas as criangas afetadas podem ser identificadas
através dos testes de triagem. Ressalta-se que o teste do pezinho é apenas um teste, isto
significa que o resultado alterado ndo ¢ um diagnostico. Ha a necessidade de realizacdo de
outros exames para um diagnoéstico preciso. A precisdo dos testes depende de varios fatores
como: qualidade da amostra coletada; idade da crianga quando a amostra foi coletada; idade
gestacional ao nascimento; tipo de alimentacdo do bebé; status de transfusdo; uso de
medicamentos; presenca de doencas co-existentes ou condigdes do bebé que requerem
cuidados médicos, entre outros.

Brasil (2004) informa que todo o teste laboratorial pode apresentar resultados
falso negativo e falso positivo. E necessaria da realizagio de outros exames para a
confirmagao ou nao do resultado.

Para Pardini (2002, apud MATTOZO; SOUZA, 2005) existem trés perfis para a
pratica do Teste do Pezinho: o Teste Basico que detecta a FNC e o HC; o Teste Ampliado,
que detecta a FNC e o HC e inclui a Hiperplasia Adrenal Congénita (HAC) e a Fibrose Cistica
(FC); e o Teste do Pezinho Plus que além de detectar todas as doencas citadas anteriormente,
detecta a Galactosemia, as Hemoglobinopatias e a Toxoplasmose Congénita (TC). Associado
aos trés tipos de Teste de Pezinho pode-se realizar ainda outros exames que servem como
complementos para diagnostico preventivo da satide do neonato, como Sifilis, Sindrome da
Imunodeficiéncia Adquirida (AIDS) e Rubéola Congénita. O exame pode ser complementado
e estar agregados a qualquer um dos trés perfis do Teste do Pezinho, como também
solicitados individualmente. Todavia, estes testes complementares sdo sofisticados e caros e
ainda ndo se encontram disponiveis na rede publica de satde.

Sdo quatro as doengas rastreadas no PNTN, preconizadas pelo Ministério de
Satde, a saber: Hipotireoidismo Congénito, Fenilcetonuria, Hemoglobinopatias e Fibrose
Cistica.

Conforme Issler, Leone e Marcondes (1999, p.318):

A sindrome clinica do hipotireoidismo ¢ o resultado da produgdo diminuida dos
hormonios tireoidianos (HT) ou surge mais raramente por a¢do inadequada destes
horménios em nivel celular. Assim, nas formas mais graves de hipotireoidismo
congénito, pode haver prejuizos no desenvolvimento cerebral normal com reducdo
dos capilares, defeitos de mielinizagdo dos neurdnios e formacdo deficiente dos
dendritos.

E dificil detectar os sintomas no primeiro més, porém tornam-se mais visiveis

com o aumento da idade. Grande parte dos lactentes afetados sdo identificados pela triagem



neonatal, facilitando o tratamento precoce que ¢ essencial para prevenir as dificuldades no
aprendizado. (LISSAUER; CLAYDEN, 2003).

Afirmam Behrman, Kieglman, Janson (1997, apud MATTOZO; SOUZA, 2005)
que a HC ¢ duas vezes mais comum no sexo feminino do que no masculino. O peso ¢ o
comprimento das criangas no nascimento sdo normais, mas o perimetro cefalico pode estar
um pouco aumentado em virtude do mixedema cerebral. O primeiro sinal pode ser o
prolongamento da ictericia fisiologica. E outros sintomas podem sdo: a apatia, falta de
interesse, sufocacdo durante a lactacdo, episodios apnéicos, respiracao ruidosa e obstrugdo
nasal. Os lactentes afetados choram pouco, dormem muito, tem pouco apetite e, em geral, sdo
apaticos. E frequente a presenca de anemia. Ocorre, também, parada do crescimento; os
membros sdao curtos; a cabeca pode se apresentar de tamanho normal ou aumentada; o
pescoco € curto e espesso; os olhos sdo muito separados; a pele mostra-se seca e espessa; o
couro cabeludo ¢ consistente e os pélos sdo grossos, quebradicos e escassos. Os bebés que
sofrem desta enfermidade demoram para aprender a sentar e a ficar em pé e ndo aprendem a
falar. E, o grau de retardo mental e fisico vai progredindo com a idade.

Para Smeltzer et al. (2005), o tratamento médico deve restaurar o estado
metabolico normal repondo o hormonio ausente, ¢ a levotiroxina sintética ¢ a preparacao de
primeira escolha para tratar o hipotireodismo.

Fenilcetontiria para Silva e Lacerda (2003, p. 62) “¢ uma doenca genética,
autossOmica-recessiva, na qual o organismo nao metaboliza o aminodcido fenilalanina que se
acumula nos tecidos devido a deficiéncia de uma enzima que o converte em importantes
produtos biologicos.”

Segundo Carakushansky (2001), a prevencdo do retardo mental serd efetiva se a
enfermidade for detectada cedo e iniciado tratamento dietético imediato. Pacientes
fenilcetontricos sdo normais ao crescimento. A ocorréncia de vomitos nesses individuos pode
ser grave o suficiente para se suspeitar de estenose pildrica como diagnostico. Irritabilidade e
rash eczematoide podem ser observados precocemente. Cabelos aloirados, pele e olhos claros
estdo presentes em 90% dos pacientes. Convulsdes, autismo, hiperatividade e comportamento
agressivo sdo também descritos. E importante que gestantes portadoras de FNC realizem suas
dietas durante a gravidez para reduzir complicacdes comumente observadas em lactentes
como: microcefalia, cardiopatia congénita, retardo mental grave e retardo de crescimento

intra-uterino.



O tratamento para fenilcetonuria, segundo Behrman, Kliegman e Jenson (2002, p.
342), “tem por objetivo diminuir os niveis de fenilalanina e seus metabolicos nos liquidos
corporais com intuito de prevenir ou diminuir o dano cerebral.”

De acordo com Lissauer e Clayden (2003, p. 303), as hemoglinopatias “sdao
disturbios hereditarios da estrutura ou da producao de hemoglobina.”

Carakushansky (2001) complementa a afirmativa, dizendo que as
hemoglobinopatias constituem uma das principais € mais freqlientes doengas genéticas que
acometem seres humanos e, dentre elas, a anemia falciforme (AF) € a mais comum no Brasil,
chegando a acometer 0,1 a 0,3% da populacdo negroide. O diagnodstico precoce,
especialmente sob a forma de triagem neonatal, ¢ simples, eficaz e de baixo custo. A
consequente instalacdio de medidas como o uso profildtico de penicilina, vacinagdo
antipneumocdcica, educagao dos pais sobre o seqiiestro esplénico agudo, o melhor manejo das
crises de aplasia e a educacdo geral sobre o tratamento da doenga, tem demonstrado
significativo impacto na morbidade e mortalidade dos pacientes afetados pela AF.

Para Naoum (1987, apud MATTOZO; SOUZA, 2005), existem diversos tipo de
hemoglobinopatias (Hb) hereditarias. Apenas trés exigem a implantagdo de Programas de
Saude Publica no Brasil. Sao elas: Hb S, Hb C e a talassemia beta. As duas primeiras
apresentam relevancia nacional por ter sua freqiiéncia entre os afro-descendentes, e a
talassemia beta possui importancia regional, por ser grande sua incidéncia em descendentes de
italianos.

Para Smeltzer et al. (2005, p. 629), “a fibrose cistica (FC) ¢ uma doenga
autossomica recessiva fatal, mais comum entre a populacdo caucasiana. Um individuo deve
herdar uma copia defeituosa do gene FC (um do pai e um da mae) para ter a FC.”

As manifestacdes clinicas influem negativamente varias fungdes do corpo humano
e os graus podem ser variaveis. Para Mattozo e Souza (2005, p. 90),

A anormalidade mais comum consiste na destrui¢do parcial ou completa das por¢des
exocrinas do pancreas, resultando em varios graus de mal-absor¢do, esteatorréia,
distirbios digestivos e desnutri¢do. Essa manifestacdo varia quanto a sua gravidade,
e cerca de 15% dos pacientes s6 apresentam distirbio minimo ou inclusive, podem
ter fungdo exdcrina normal do pancreas. Os achados menos comuns incluem cirrose

biliar, mais frequentemente focal, devido a obstrugdo intestinal por meconio
espessado, observado em 10 a 15% dos recém-nascidos com FC.

Segundo relatam Ribeiro, Ribeiro e Ribeiro (2002), ndo existe tratamento
especifico da FC por causa do seu carater multissist€émico e cronico. E necessario constituir

um tratamento vigoroso e continuo, visando a profilaxia das infec¢des e complicacdes.



Enfatizam a importancia do inicio do tratamento precoce, pois desta forma retardar-se-a o
avanco da doenga, melhorando o prognoéstico e, consequentemente, o aumento da qualidade
de vida e sobrevida do cliente.

Mesmo as criancas que apresentam resultados dos exames positivos, elas podem
estar assintomdticas ou com sintomas pouco especificos, destaca-se a importancia de se
realizar, buscar e procurar precocemente orientagdo de um profissional qualificado, para que
estas doencas ndo venham a se desenvolver, acarretando prejuizo no desenvolvimento de
todas as fases da crianca e com implicacgdes, na estrutura familiar.

A prevencdo ¢ a melhor alternativa. Nao apenas a realizacdo do Teste do Pezinho,
mas também o inicio precoce do tratamento, caso o diagnostico neonatal for positivo. Os
beneficios advindos dessa iniciativa aumentaram a sobrevivéncia e a qualidade de vida de
seus portadores, ocasionando também a diminui¢do das sequelas.

Desde o inicio do pré-natal, nas ESF (Estratégia da Satde da Familia), ¢ de
responsabilidade do profissional enfermeiro orientar a mae, para que, apos o nascimento de
seu filho e ao receber alta do hospitalar, seja realizado um exame gratuito exigido por lei
Teste do Pezinho — retirando-se gotas de sangue do calcanhar do bebé. A mae participara
dessa coleta segurando seu filho no colo. A enfermeira que faz a coleta deve oferecer apoio
psicoldgico a mae. Muitas sentem pena de submeter seus filhos a este procedimento, pois,
devido ao choro, deduzem que ¢ um exame dolorido.

Enfatiza-se a importancia de se explicar todo o procedimento a mae, salientando

que ela estara executando um ato de amor, prevenindo possiveis doengas no seu bebé.

1.2 JUSTIFICATIVA E FINALIDADES DO ESTUDO

Ratificando que a triagem neonatal ¢ um teste importante para a vida e para o
desenvolvimento da crianga, detectou-se a necessidade de se aprofundar mais o tema, haja
vista a escassez de trabalhos atinentes ao assunto. Pretendem-se despertar a atencdo dos
familiares e dos profissionais de saide em relacdo ao Teste do Pezinho, evidenciando sua
importancia e como sua realizacdo trara beneficios a crianga, prevenindo-a de algumas
enfermidades, se precocemente diagnosticadas, e iniciando seu tratamento dentro da
brevidade possivel. A finalidade primordial é amparar o recém-nascido, para que nao

desenvolva a doenga acusada.



Outro fator relevante refere-se a qualificacdo dos profissionais da area da saude.
Os enfermeiros que trabalham na assisténcia ao recém-nascido e a puérpera tem
obrigatoriedade de conceder orientagdes sobre o teste, acentuando, de forma clara, o por qué
de sua realizacdo e informando a diferenga que existe entre o teste oferecido pelas redes
publica e privada.

O presente trabalho relacionou-se diretamente com os familiares das criancas que
apresentaram alteragdes na triagem neonatal. Englobou-se, também, com os profissionais da
area da saude para que, ao cuidar da saude da crianca, fornegam orientagdes pertinentes aos
responsaveis evitando, dessa forma, se desenvolvam enfermidades devido a auséncia de
cuidados.

O terceiro quesito que motivou essa pesquisa, foi que de detectou ndao haver
nenhum trabalho académico do Curso de Enfermagem da UNISUL - Tubarao/SC - com a
tematica relacionada ao Teste do Pezinho. Apds se realizarem visita a Policlinica no
municipio de Tubardo/SC, que serviu de campo de estdgio, observou-se a quantidade de
exames arquivados, pois eles ndo foram procurados pelos responsaveis. A partir deste fato,
questionou-se sobre o porqué de tantos exames arquivados, houve falta de interesse? De
orientagdo? O que entendem sobre este exame?

A partir dessa realidade, definiu-se, para este estudo, a seguinte questdo de
pesquisa: Qual a conduta e as complica¢des detectadas nas criangas menores de 10 anos que
apresentaram alteracdo no Teste do Pezinho, no municipio de Tubardao-SC?

Para dar respostas a indagacao do estudo formulou-se como objetivo geral:

Conhecer a conduta e as complicacdes detectadas nas criangas menores de 10
anos, frente as alteragdes encontradas no Teste do Pezinho, no municipio de Tubarao.

Como objetivos especificos expuseram-se:

- identificar e avaliar a conduta realizada pelos servicos de saide diante das alteragdes
encontradas no Teste do Pezinho realizado em criangas menores de 10 anos, residentes no
municipio de Tubarao;

- descrever e analisar as complicagdes que ocorram em criangas menores de 10 anos que

apresentaram alteracdo no Teste do Pezinho, residentes no municipio de Tubar3o.



3 REFERENCIAL TEORICO

Para o desenvolvimento e elaboracao deste estudo, optou-se por fundamenta-lo no
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) de acordo com seus pressupostos e
diretrizes. Realizou-se essa escolha por se acreditar que o Programa viria ao encontro dos
objetivos desse estudo. Um dos objetivos do estudo € conhecer a conduta e as complicacdes
mais freqiientes detectadas no Teste do Pezinho, e também, conhecer o progndstico das
criangas que apresentaram alteracdes no exame, visando a pratica assistencial que se pretende

desenvolver com essas familias.

2.1 PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL (PNTN)

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS), desde a década de 60, estabelece a
fazer sobrestar de critérios para a realizagdo do Programa de Triagem Neonatal, para que
ocorra a preven¢do de doencas genéticas, congénitas, metabdlicas e infecciosas do recém
nascido.

O PNTN iniciou-se em 2001, através do Ministério da Satde. Tinha como meta
regulamentar as a¢des de Saude Publica em Triagem Neonatal, da qual foi criado um comité
de assessoria técnica para realizar um levantamento de dados que apontou uma cobertura
populacional insuficiente e desigual nas diversas regides do Brasil.

O programa envolve as trés esferas de governo que devem estar interligadas;
federal, estadual e municipal que precisam oferecer subsidios necessarios para que ocorra a
sistematizagdo do programa.

A triagem neonatal, popularmente conhecida como Teste do Pezinho, foi inserida
no Sistema Unico de Saude (SUS). Através da Portaria GM/MS n.° 22, de 15 de Janeiro de
1992, que “torna obrigatoria a inclusdo no Planejamento das Ac¢des de Saude dos Estados,
Municipios e Distrito Federal, publicos e particulares contratados em carater complementar,
do Programa de Diagndstico Precoce de Fenilcetonuria e Hipotireoidismo Congénito.”

Em 2001, foi reavaliado através da Portaria GM/MS n.° 822, de 6 de junho de

2001, desenvolvendo o Programa Nacional de Triagem Neonatal-PNTN.



Deve-se considerar que os partos podem ocorrer em circunstancias diversas e em
varios locais; por conseguinte a responsabilidade pela coleta podera variar dependendo do

caso:

1. Nascimento em Institui¢des: o Hospital € responsavel pela coleta da amostra
assim como pela orientacdo aos pais. No caso de haver impedimento, o Hospital &
responsavel pela orientacdo de encaminhamento para um Posto de Satde.

2. Nascimento Domiciliar: o profissional de saude que tenha assistido ao parto
devera orientar os pais a levarem a crianga ao Posto de Coleta mais préximo no
prazo adequado. Na auséncia de um profissional, a responsabilidade ¢ dos pais da
crianga.

3. Orientagdo as Gestantes: os estabelecimentos de atencdo a satide de gestante sdo
obrigados a prestar orientacdo aos pais.

4. Segunda Coleta: no caso de uma segunda amostra ser requisitada para confirma-
¢ao diagnostica, fica o servigo de ateng¢do a saude responsavel pela orientagdo, que
deve ser comunicada verbalmente e por escrito.

5. Recusa na Coleta: se os pais ou responsaveis se recusarem a permitir que a coleta
seja realizada, o servico de atengdo a saude deve orientar sobre os riscos da nao
realizacdo do exame, verbalmente e por escrito. O fato deve ser entdo documentado
e a recusa assinada pelos pais ou responsaveis. (BRASIL, 2004, p. 15).

Como objetivos principais do programa o Ministério da Satde visa a ampliacao
das doengas detectadas na triagem, a busca de 100% da cobertura em recém-nascidos.
Estipula, ainda, que o programa envolva trés: a realizacdo do exame laboratorial; a busca ativa
dos casos suspeitos; a confirmacdo diagnostica e o tratamento € o acompanhamento
multiprofissional qualificado aos clientes. (BRASIL, 2002).

Mesmo a Lei impondo a todos os Estados a adesdo ao PNTN, apenas alguns
adotaram o programa. Como consequéncia, houve uma baixa cobertura de triagem
populacional aumentando, assim, os indices de agravos por falta de prevengdo. Acredita-se
que os Estados que ndo desenvolveram o PNTN apresentavam déficit na realizagdo das
atividades preconizadas devido a auséncia de rotinas pré-estabelecidas no servigo.

O programa foi fundamentado para que ocorresse a diminui¢do na morbidade e
mortalidade infantil. At¢ o PNTN ser aprovado e colocado em pratica, o governo cobria
apenas os exames de triagem iniciais; os demais exames eram de responsabilidade de cada
individuo.

Apods a aprovagdao do programa, o governo passou a financiar os exames de
triagem propriamente ditos. Os exames para a confirmacdo do diagnostico e os necessarios
para exame tardio (pois muitos ndo realizam a triagem na fase neonatal), bem como o
acompanhamento dos clientes nos Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN),
responsabilizando-se em fornecer recursos necessarios para o tratamento deste cliente.

(BRASIL, 2002).



O aporte financeiro deste programa e das atividades nela proposta estdo descritas
pelo Ministério da Satde na Portaria SAS n.° 223, de 22 de junho de 2001.
Segundo o Ministério da Saude, o PNTN ¢ fundamentado no credenciamento nos

SRTN, havendo no minimo um em cada Estado do Brasil. Tem por finalidade:

- organizar a rede estadual de coleta vinculada a um laboratorio especifico de
Triagem Neonatal, junto com as Secretarias Estaduais e Municipais de Saude;

- utilizar um laboratorio especializado em Triagem Neonatal;

- implantar o ambulatério multidisciplinar para atendimento e seguimento dos
pacientes triados;

- estabelecer vinculo com a rede de assisténcia hospitalar complementar;

- utilizar um sistema informatizado que gerencie todo o Programa e gere os
relatorios que irdo alimentar o Banco de Dados do PNTN. (BRASIL, 2004, p. 13).

As normas estipuladas pelo Ministério da Saude devem ser seguidas fielmente,
por ser necessaria uma intera¢ao entre o governo, os profissionais que desenvolvem o servico
e toda a populagao.

Para o desenvolvimento adequado dessas normas ¢ imprescindivel que, desde os
primeiros contatos com a mulher gravida, ja se iniciem as orientacdes pertinentes ao cuidado
dela e do recém-nascido, atingindo diretamente todo o desenvolvimento futuro do bebé.

As informagdes repassadas a ela devem ser claras e objetivas. Deve-se enfatizar os
problemas que poderdo advir caso ela se omita a fazer o exame, pois € gratuito na rede
publica de saude.

O preenchimento da ficha ¢ um documento legal onde constam informagdes
seguras. O responsavel pela realizagdio d exame é quem a preenche. E de fundamental
importancia que dados como nome dos responsaveis, endereco ¢ telefone estejam na ficha,
pois se houver necessidade o contato devera ser imediato.

A coleta de material para andlise deve seguir todos os passos de assepsia e
cuidados, para que ndo se deteriorize e a amostra seja excluida para analise.

Nao apenas o exame deve ser orientado. Também ressaltar a procura do resultado.
Em casos positivos, o encaminhamento sera imediato para um profissional qualificado que
avaliard e iniciard precocemente o tratamento, para que os efeitos sejam retardados e até
mesmo evitar seu desenvolvimento.

O Ministério da Satde preconiza alguns passos que devem ser respeitados para a
realizacdo do Teste do Pezinho, desde o momento da coleta até o recebimento do resultado.

S3o eles:



- a0 comparecer ao posto de coleta, serd feita uma ficha cadastral da crianga com dados de
identificagio. E importante que a mie dé todas as informacdes de forma precisa,
principalmente o endereco e telefone, ja que, se o resultado estiver alterado, esta crianga
precisard ser localizada com rapidez;

- 0 PNTN prevé o diagnostico de quatro doengas: Hipotireoidismo Congénito, Fenilcetondria,
Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica. Os exames realizados em cada Estado serdo aqueles
para os quais esta habilitado a fazer, conforme as fases de implantacdo estabelecidas pelo
Ministério da Saude, a saber:

Fase I: Hipotireoidismo congénito e fenilcetonuria;

Fase II: Hipotireoidismo congénito, fenilcetontiria e hemoglobinopatias;

Fase I1I: Hipotireoidismo congénito, fenilcetonuria, hemoglobinopatias e fibrose cistica.

O Ministério da Satde elaborou certas etapas para o procedimento de coleta do
material necessario a realizagdo da triagem neonatal que se encontra no anexo A.
Inicialmente, lavam-se as maos e em seguida calcam-se as luvas de procedimento (estas
devem ser trocadas a cada atendimento e depois desprezadas de acordo com as normas de
biosseguranca). E mister deixar os pés da crianga abaixo do nivel do coragio para que ocorra
circulagdo sanguinea favoravel. O responsavel pelo neonato pode acompanhar o exame
segurando-o no colo.

A assepsia do calcanhar ¢ indispensével. Com um chumago de algodao umedecido
em alcool 70%, massageia-se o local de pung¢do. Jamais se coleta material enquanto o alcool
nao estiver bem seco, porque a mistura do mesmo com sangue pode ocasionar hemolise.

Depois da assepsia e da secagem do alcool, perfurar-se com a ponta da lanceta
(porgdo triangular), o local adequado, uma das laterais da regido plantar do calcanhar - devido
a abundante irrigacdo sanguinea e menor probabilidade de se atingir o 0sso.

Encosta-se a gota coletada no centro do circulo do papel filtro deixando o sangue
preencher todo o circulo. Desencostar-se o pezinho quando todo o circulo estiver preenchido.
Com outra gota de sangue repetir o mesmo procedimento preenchendo os demais circulos.

Apos a conclusao da coleta, pressiona-se a area puncionada com algodao seco ou
gaze para que haja hemostasia.

Sao consideradas amostras satisfatorias, de acordo com o Ministério da Saude,

quando:

Todos os circulos estdo totalmente preenchidos, a amostra tem uma cor marrom-
avermelhado, distribuicdo de material ¢ homogénea, amostra ndo apresenta
coagulos, manchas e nem hemdlise, a amostra ndo estd arranhada, raspada ou
amassada, nd3o ha sinais de contaminagdo, todas as informagdes solicitadas foram
preenchidas. (BRASIL, 2002, p. 25).



Assim que o resultado do exame estiver pronto os responsaveis devem ir busca-lo.
Sendo negativo, os mesmos devem assinar o comprovante de busca de resultado e caso
contrario, deve-se imediatamente contatar a familia e solicitando que venha com a crianca

para o posto de coleta refazer o exame.

2.1.1 Principios e diretrizes

Segundo Brasil (2004), o Programa Nacional de Triagem Neonatal — PNTN -
deverd seguir alguns principios e diretrizes no qual, todo recém-nascido tera direito a
realizagdo de testes de triagem neonatal, em conformidade com o disposto na Portaria. Os
testes deverao ser realizados até o 30° dia de vida (preferencialmente entre o 3° e o 7° dia).

O PNTN devera ser organizado de maneira a garantir plenamente o acesso aos
recém-nascidos ndo so a realizagdo dos exames preconizados e a confirmagao diagnostica,
mas também ao acompanhamento e tratamento das doengas detectadas. Devem ser
estruturados os fluxos de referéncia e contra-referéncia, os Postos de Coleta adequados e os
respectivos Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal/Acompanhamento e Tratamento de
Doengas Congénitas.

O recém-nascido suspeito de ser, portador de uma das doencas triadas, devera ser
reconvocado para a realizagdo de exames complementares confirmatérios. Quando
identificado/confirmado como portador de uma das doengas triadas, o recém-nascido tem
direito ao acompanhamento, orientagdo e tratamento adequado. Esses principios e diretrizes
devem estar em conformidade com o que esta descrito no Manual de Normas Técnicas e
Rotinas Operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal e nos respectivos
Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas.

Para que estas diretrizes atinjam seus objetivos é imprescindivel ocorrer uma
assisténcia qualitativa envolvendo a equipe multidisciplinar. Cabe ao enfermeiro a fungao de
orientar, acompanhar e desenvolver as agdes que contribuam para aperfeicoar a atencao basica
ao recém nascido.

Para Figueiredo e Mello (2003), a enfermagem, na atengdo basica a saude de

criancas menores de 05 anos deve ter como perspectiva uma assisténcia embasada em



aspectos biopsicossociais, para que suceda uma conexao entre a populacdo usuaria com o0s
servicos de saude.

Desta forma, os profissionais devem estar envolvidos com as familias dessas
criancas. E imprescindivel a colaboragdo de todos para o pleno sucesso pleno da assisténcia,
pois o desgaste tanto fisico quanto emocional das familias que possuem um portador de
doencga genética ¢ muito grande.

Furtado e Lima (2003), enfatizam a importancia da atuacdo do profissional de
saude na melhoria da qualidade de vida destas familias. Cabe ao enfermeiro a constru¢ao de
acOes assistenciais a familia, como principios fundamentais, deve levar em consideragdo o
estilo de vida, a promog¢do da satde e 0 meio ambiente no qual a familia estd implantada.

Todo o contexto do qual o sujeito esta inserido deve ser levantado. Estes dados
sao de cunho primordial a aplicagdo efetiva da acao do enfermeiro. Urge conhecer a realidade
do individuo, pois somente dessa forma serd possivel avaliar e realizar a conduta do

enfermeiro frente as caréncias enfrentadas pela familia.



3 TRAJETORIA METODOLOGICA

Nesse capitulo, apresenta-se a trajetoria metodologica para o desenvolvimento
desse estudo, abrangendo as fases que permitirdo a obten¢do dos objetivos e a compreensao
da realidade estudada.

Segundo Minayo (2007), a metodologia ¢ a trajetoria do pensamento e a pratica
exercida na abordagem da realidade. Inclui o método, as técnicas e a criatividade do
pesquisador. Precisa sugerir uma ferramenta de pesquisa coerente, elaborado e capaz de

encampar os impasses tedricos para o desafio da técnica.

3.1 TIPO DE ESTUDO

Refere-se a uma pesquisa do tipo estudo de casos multiplos, com abordagem
qualitativa.

Gil (2002, p. 54) pontua que “consiste no estudo profundo e exaustivo de um ou
poucos objetos, de maneira que permita seu amplo e detalhado conhecimento [...].”

O estudo de caso ¢ baseado nas experiéncias vivenciadas e ndo comprovadas
cientificamente, ¢ utilizado para a investigacdo das peculiaridades que envolvem
determinados casos clinicos. (HEERDT; LEONEL, 2007).

De acordo com Gil (2002, p. 54), “[...] seus resultados, de modo geral, sdo
apresentados em aberto, ou seja, na condicao de hipdteses, ndo de conclusao.”

Segundo Dyniewicz (2007, p. 102), a abordagem qualitativa refere-se a
averiguacdo de pontos particulares do individuo, isto ¢, parte “da descricdo da experiéncia

humana tal como ela ¢ vivida e tal como ¢ definida pelos seus proprios atores”.

3.2 LOCAL DE ESTUDO

Aplicou-se o estudo na Unidade de Referéncia da Secretaria de Saude - Policlinica

- do municipio de Tubardo/SC, destinada ao atendimento integral da populagdao em geral.



A Policlinica esta localiza-se na Rua Altamiro Guimardes, no Bairro Oficinas.
Funciona de segunda a sexta-feira, das 07 as 19 horas, ininterruptamente. Os funcionarios da
unidade dividem-se em dois turnos, o matutino que funciona das 07 as 13 horas e o turno
vespertino, das 13 as 19 horas.

Atualmente, presta servico a demanda do bairro Centro e os encaminhamentos das
Estratégias de Satde da Familia (ESF) do municipio para consultas com especialistas. Os
servicos oferecidos sdo: recepgdo, geréncia, marcacdo de consultas, teste do pezinho,
curativos, inaloterapia, verificagdo de pressdo arterial, hemoglicoteste, injetaveis, telefonia,
autorizagdo de exames, clinica geral, endocrinologia, ginecologia e obstetricia, pediatria,
otorrinolaringologista, ortopedia, colposcopia oncético, assisténcia de enfermagem, consulta
de enfermagem, acompanhamento de pré-natal, coordenagdo de programas (hipertensdo,
diabetes, oxigenioterapia e anti-tabagismo), nutricionista e servigos gerais.

Aludindo-se a abordagem do trabalho sobre o Teste do Pezinho, o servico, no
turno matutino ¢ realizado por uma técnica em enfermagem e, no turno vespertino, uma

enfermeira fica responsavel pela coleta e orientagdes pertinentes.

3.3 SUJEITOS DO ESTUDO

Os sujeitos convidados a participarem da pesquisa foram constituidos poe trés
pais/familiares ou responsaveis de criangcas menores de 10 anos, que apresentaram alteragao
no Teste do Pezinho, residentes no municipio de Tubardo.

Como critérios de inclusao dos participantes elegeu-se os seguintes aspectos:
pais/familiares ou responsaveis, de ambos os sexos; participacdo voluntaria no processo de
pesquisa; assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e

disponibilidade de horério para participar do estudo.

3.4 CONSIDERACOES ETICAS



Conforme Sanchez (1998, p.12), “a ética ¢ a teoria da ciéncia e do comportamento
moral dos homens em sociedade. Ou seja, a ética ¢ uma forma especifica de comportamento
humano.”

Visto isso, a ética incide em delinear métodos frente a uma determinada situagao,
sendo que esta a¢do deve estar conectada as diretrizes legais que regem o profissional de
enfermagem, assim como aqueles que descrevem os preceitos relativos aos seres humanos. A
¢ética deve estar acompanhada do profissional enfermeiro em quaisquer de suas fungdes ou
acoes, para tanto se torna relevante conhecer as normativas determinadas para o exercicio
profissional.

A partir de 1996, com a edi¢do da Resolucao 196 do Conselho Nacional de Saude,
no Brasil, foram estabelecidas as Diretrizes ¢ Normas de Pesquisa envolvendo seres humanos,
com o objetivo principal de garantir o respeito a pessoa. Garantia essa que ndo se restringe
apenas ao sujeito da pesquisa, mas também uma garantia para sociedade como um todo.
(BRASIL, 2000).

A Resolugdao 196/96 reuniu, sob a odtica do individuo e das coletividades, os
quatro referenciais basicos da bioética: autonomia, nao maleficéncia, beneficéncia e justica, €
visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos
da pesquisa e ao estado. (BRASIL, 2000).

A Resolucao citada anteriormente fundamenta-se em documentos internacionais
que emanaram declaracdes e diretrizes sobre o desenvolvimento de pesquisas que envolvem
seres humanos e que sdo de fundamental importancia. Destacamos entre elas:

a) assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido do participante, que
encontra-se no apéndice A;

b) garantia de que danos previsiveis serdo evitados;

¢) relevancia social da pesquisa;

d) informagao aos sujeitos da pesquisa sobre os objetivos e metodologia do estudo;

e) garantia de desisténcia durante a realiza¢do da pesquisa por parte dos envolvidos,
sem que isto lhes causar nenhum prejuizo;

f) privacidade e autonomia dos envolvidos.

Ainda, incluindo-se as normativas da Resolucdo 196, tem-se que a bioética ¢ um
estudo ordenado das dimensdes morais, onde se inclui visdo, decisdo, normas morais da
ciéncia da vida e dos cuidados da satde, utilizando uma metodologia inconstante no contexto

multidisciplinar. (CLOTED; FEIJO; OLIVEIRA, 2005).



Com suporte na legislagdo e nos regulamentos acima mencionados, ¢ mister que,
assim como todo projeto de pesquisa na area de saide, este também seja submetido a
Comissao de Etica da Pesquisa da Universidade, para anélise e apreciagdo, garantindo, assim,

a confiabilidade da pesquisa e sua recomendagdo como fator de desenvolvimento.

3.5 COLETA E REGISTRO DE DADOS

A pesquisa com os participantes realizou-se no més novembro de 2009, através de
visita domiciliaria aos sujeitos do estudo.

Primeiramente, se buscou os sujeitos que se enquadrassem no perfil da pesquisa.
Em seguida, estabeleceram vinculos de confiabilidade com os entrevistados, para que através
dessa aproximacao, se conseguiu promover uma melhor obten¢do de dados.

Para Minayo (1998), em primeiro lugar deve-se buscar uma aproximacao com as
pessoas da area selecionada para o estudo. Através dessa aproximagao, facilitar-se a pesquisa,
pois se cria confianga entre populagdo investigada e pesquisadora.

A partir de um roteiro de entrevista com perguntas formuladas pelas
pesquisadoras, realizou-se a coleta de dados que continha questdes norteadoras do estudo.
Tem por objetivo detectar as complicagdes e condutas do sujeito da pesquisa, bem como as
perspectivas e expectativas em relagdo a doenga diagnosticada no Teste do Pezinho, o
instrumento encontra-se no apéndice B.

“A entrevista, tomada no sentido amplo de comunica¢do verbal, e no sentido
restrito de colheita de informacdes sobre determinado tema cientifico, ¢ a técnica mais usada
no processo de trabalho de campo.” (MINAYO, 2007, p. 107).

Para Chizzoti (2000), este tipo de entrevista torna-se uma forma de obter
informacodes através do livre discurso do entrevistado, entretanto o autor considera a entrevista
como nao-diretiva.

Para subsidiar a pesquisa com os sujeitos do estudo, utilizou-se também, a técnica
de observagdo do participante. Minayo (2007, p. 70) pontua que a observa¢do do paciente
como um “processo pelo qual o pesquisador se coloca como observador de uma situacdo
social, com a finalidade de realizar uma investigagao cientifica [...].”

Para auxiliar no registro de dados obtidos através da observacdo participante,

tornou-se indispensavel a utilizagao de um diario de campo, nele foram anotadas informagdes



extras e ndo pertinentes ao material formal da entrevista pode ser um caderno ou um arquivo
eletronico. De acordo com Trentini e Paim (2004, p. 84) pontuam que:
Um diario registrara suas experiéncias incluindo idéias, duvidas, sentimentos,
reagdes, erros ¢ acertos, problemas, dificuldades e facilidades que surgirdo durante

a coleta de informag@o. O registro no didrio servira como mais uma fonte de
informagdo de grande utilidade na interpretagdo e discussdo de resultados.

Enfatiza-se que a coleta de dados desenvolveu-se durante a realiza¢do da
Disciplina de Estagio Supervisionado em Experiéncia Complementar em Enfermagem

(ESECE).

3.6 ANALISE DOS DADOS

A andlise de dados tem por finalidade a interpretacdo das informacgdes coletadas
através da pesquisa de campo. Chizzotti (2000, p. 98) pontua que “o objetivo da analise de
contetido € compreender criticamente o sentido das comunicagdes, seu conteudo manifesto ou
latente, as significa¢des explicitas ou ocultas.”

A operacionalizacdo dos dados deste trabalho sera realizada conforme Gomes
(2007, p. 100). Ele divide a analise dos dados em trés fases: leitura compreensiva, a
exploracdo do material e elaboracao de sintese interpretativa.

a. Leitura compreensiva do material selecionado formula-se uma estrutura inicial da
interpretacdo dos dados a partir da identificacdo de uma “visdo de conjunto” com a
categorizagao das idéias e também da observacao particular dos dados coletados.

b. Exploracdo do material consiste na visualizacdo de respostas implicitas ao instrumento,
sendo que para isso utiliza-se a identificagdo de idéias e seus sentidos e a correlagdo
daquelas com o referencial teorico.

c. Elaboragdo de sintese interpretativa ¢ entendida como a etapa final do processo. Nela se
faz a sintese dos dados direcionando-a ao objetivo da pesquisa, como também alusdes

utilizadas no referencial da pesquisa.



4 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS DADOS

Esse capitulo contempla o resultado dos dados obtidos no processo investigativo e
sua correlacdo com o PNTN, referencial teorico adotado nesse estudo. Obtiveram-se através
de visitas domiciliares onde realizou-se uma entrevista individual e a observagdo, que
permitiu analisar os sentimentos expressos durante o momento de coleta das informagdes e o
vivenciar do cotidiano da equipe de saude, que permitiram o delineamento do tema
trabalhado.

No decorrer do estagio, observou-se e realizou-se o Teste do Pezinho como e os
registros necessarios para o desenvolvimento desta técnica, anotando-se informagdes sobre os
pais, para possibilitar o contato com os mesmos se necessario for. E importante destacar que
obtivemos muitas informagdes através da observagdo didria da equipe de saude em sua
atuagdo profissional, o que contribuiu para complementar a analise dos dados.

Neste periodo, identificou-se possibilidades e limitagdes para a realizagdao do
Teste do Pezinho, desenvolvido pelos profissionais que integram este servico. Dentre as
possibilidades destaca-se o tema desse estudo que ¢ novo e pouco trabalhado em nivel
académico, foi importante para o nosso crescimento profissional, pois conhecem-se o PNTN e
também a técnica de coleta de material para a realizacdo do Teste do Pezinho. A boa recepgao
dos funciondrios da unidade permitiu a integracdo com a equipe de saude.

Evidenciaram-se limitagdes, a recusa de alguns pais em participar da pesquisa,
bem como a mudanca de endereco da Policlinica, o que contribuiu para a queda na demanda
dos atendimentos. Outra dificuldade foi a inexisténcia de registro sobre as criangas que
realizaram o Teste do Pezinho na unidade e que apresentaram alteracdes; e as informagdes
existentes eram desatualizadas quanto aos enderecos das criangas, dificultando a localizagdo
dessa clientela.

Devido a auséncia de informagdes, efetuou-se um levantamento do nimero de
Testes do Pezinho realizado nos meses de junho, julho e agosto de 2009, no municipio de
Tubardao — SC, que foi comparado com o nimero de nascidos vivos nos mesmos meses.
Utilizou-se como fonte de coleta desses dados o Sistema de Informacgdes sobre Nascidos
Vivos (SINASC) e o livro de registro do Teste do Pezinho existente neste servigo, que € o
unico local que realiza o teste no municipio. Analisando-se os dados, no més de junho houve
98 nascidos vivos e 96 testes realizados em julho houve 106 nascidos vivos e 90 testes

realizados e, em agosto, houve 76 nascidos vivos e 86 testes realizados. Apds a analise esses



dados, concluiu-se que a maioria das criangas nascidas no municipio realizam o Teste do
Pezinho; No entanto ndo se pode afirmar se o teste foi realizado no periodo mais indicado, ou
seja, entre 0 3° e o 10° dia apos o nascimento. Nos meses de junho e julho nasceram mais
criancas do que o numero de testes do pezinho realizados, porém no més de agosto houve
mais testes do pezinho do que o numero de nascidos vivos. Isso sem considerar que existem
criangas que sdo reconvocadas para realizar o teste quando se observa alguma alteragdo e,
como consequéncia ha a modificagao do nimero de testes.

Acredita-se que essas informagdes sao importantes para a avaliagdo do PNTN no

municipio, entretanto elas ndo se encontram disponiveis neste servigo.

4.2 CARACTERIZACAO DAS PARTICIPANTES

Realizadas as entrevistas e compilados os dados para a andlise qualitativa
conforme consta no projeto da presente pesquisa, a seguir descreve-se o perfil dos
participantes deste estudo.

Os participantes da pesquisa receberam codinomes para preservar as respectivas
identidades, portanto no decorrer do presente estudo as maes serdo denominadas pelo nome
de pedras preciosas: Esmeralda e Pérola, em homenagem as cuidadoras que ndo poupam
esfor¢cos para proporcionar bem estar de seus filhos. As criangas receberam codinomes de
personagens histdricas: Barbie e Nemo, porque sdo personagens infantis que sempre
necessitam de ajuda para encontrar a felicidade. A seguir, apresentamos a identificacdo das
cuidadoras e das criangas portadoras de alteragdo acusada no Teste do Pezinho que
participaram deste estudo.

Esmeralda, 36 anos, ensino médio completo, divorciada, do lar, 2 filhos, possui
renda familiar de 1 saldrio minimo. Mae de Barbie, 4 anos, sexo feminino, portadora de
fibrose cistica.

Pérola, 29 anos, ensino médio incompleto, casada, agente comunitaria de saude, 3
filhos, possui renda familiar de 1 saldrio minimo. Mae de Nemo, 4 anos e 6 meses, sexo
masculino, portador de traco falciforme.

Observou-se que as participantes do estudo sdo maes com idade de 29 e 36 anos,

jovens, com capacidade para entender as informagdes necessarias para o tratamento e cuidado



dos seus filhos; que possuem outros filhos para dar atengdo; uma casada e outra divorciada e
com renda mensal baixa para sustentar uma familia de 3 pessoas ou mais.

Apos a identificagao do perfil das participantes do estudo. Verificou-se que as
criancas em 4 anos de idade, sdo de sexos diferentes, uma ¢ portadora de fibrose cistica ¢ a
outra ¢ portadora de traco falciforme - diagnosticos que necessitaram da realizacdo de trés
testes confirmatorios. O tempo do diagnostico até os dias de hoje € de 2 anos e 6 meses para a
Barbie e de 4 anos para o Nemo.

Portanto, a conduta diante da alteragdo apresentada no Teste do Pezinho, foi de
realizacdo dos testes confirmatdrios. No entanto, em um dos casos essa comprovagdo levou
mais de um ano para acontecer, demonstrando-a conduta inadequada dos profissionais, porque
s06 houve diagnéstico e tratamento quando a sintomatologia da doengca e uma das
complicagdes - no caso a pneumonia, estavam instaladas.

No que se refere a conduta orientada pelos profissionais de saude diante do

diagnostico e qual o profissional que orientou, seguem os relatos transcritos abaixo:

"Foi uma decisdo minha, pois os médicos de Tubarfo diziam que minha filha nio
tinha nada, que ela era normal. Como eu acreditava que ela tinha algo diferente,
resolvi marcar consulta em Florianépolis." (Esmeralda).

"A orientacdo partiu da enfermeira, depois me conduziu a uma pediatra que me
orientou a procurar um especialista.” (Pérola).

Sabe-se que, a partir do momento em que se nota alguma anormalidade no
desenvolvimento da crianga, a busca por uma orientagdo se torna primordial. Esmeralda, mae
de Barbie nao obteve informacao adequada dos profissionais, 0 que a motivou buscar auxilio
em outros locais. Essa mde ndo acreditou na auséncia de diagnostico e a suspeita de algo
diferente em Barbie era reforgada pela alteracdo nos valores apresentados no teste do pezinho.
Neste caso, observa-se que houve negligéncia da equipe na anélise do teste do pezinho e no
encaminhamento necessario para diagnodstico e tratamento adequado. Talvez essa seja a razao
da demora no diagndstico desta crianga.

Felizmente, com Pérola aconteceu o contrario. Foi-lhe dada orientagdo correta e
necessaria através do enfermeiro e médico fazendo com que procurasse um servigo
especializado para realizar o tratamento do seu filho. Devido ao fato de ser uma Agente
Comunitaria de Saude, o acesso a esse servigo facilitou a busca pelo diagnoéstico e tratamento
adequado. Sendo assim, iniciou o tratamento logo apds o diagndstico possibilitando a

prevencao das complicagdes que podem acontecer.



O PNTN afirma que cabe aos profissionais de saude prestar orientacgdes,
realizar o Teste do Pezinho, reconvocar os pais sempre que houver suspeita, assim como
acompanhar o desenvolvimento do recém-nascido e receber o tratamento adequado.

No que diz respeito a conduta realizada pela familia diante do diagnostico,
observou-se grande preocupacdo em procurar o tratamento, conforme relato realizado pelas
maes:

"Marquei uma consulta com o especialista [...] ela teve 14 pneumonias, varias
internagdes, ai o médico comegou a receitar antibidtico e enzimas e a partir desse
tratamento, que acabei descobrindo que além da fibrose cistica ela também estava
com leucemia." (Esmeralda).

"Procuramos um especialista e ele solicitou que fizéssemos exames de sangue, pois
ele queria que alguém tivesse sangue compativel ao do meu filho, e a tinica que
tinha era a minha irma mais velha. Era necessario caso houvesse necessidade de uma
transfusdo sanguinea." (Pérola).

Segundo Smeltzer et al. (2005), a fibrose cistica ocasiona pneumonias repetidas
devido os problemas de transporte de cloreto, que levam secregdes espessas € viscosas para os
pulmdes, pancreas, figado, intestino e trato reprodutor e uma vez retidas nas vias aéreas
formam um excelente reservatorio para as infecgdes bronquicas continuadas.

Isso justifica as pneumonias repetidas apresentadas por Barbie. No entanto, ndo se
encontrou nenhuma bibliografia que apresentasse relacao entre fibrose cistica e o surgimento
de leucemia.

No caso de Nemo, ao se analisar a bibliografia, observou-se que de acordo com
Smeltzer et al. (2005, p. 939) “a terapia transfusional pode ser eficaz na prevengdao de
complicagdes decorrentes da doenca falciforme.” Portanto, a atitude dos profissionais pdde
facilitar a vida da crianca antecipando a informa¢do de quem na familia poderia ser o possivel
doador.

Assim, constatou-se que as participantes desse estudo procuraram um especialista
para avaliagdo e um diagndstico preciso para iniciar o tratamento da doenga. Durante este
periodo, também foi diagnosticado outros agravos na satde destas criangas, fato que complica
ainda mais a recuperacdo da satde, seu crescimento e desenvolvimento saudavel.

As complicacdes decorrentes das alteragdes encontradas no Teste do Pezinho nas
criancas que participam desse estudo foram pneumonias repetidas. No caso de Barbie,
portadora de fibrose cistica, e a presenca da dor em Nemo, portador de traco falciforme,

conseqiiéncia comum neste caso.



Na continuidade da andlise dos dados detectou-se as facilidades e dificuldades
encontradas pelas maes das criangas portadoras de alteracdo do Teste do Pezinho, na busca do

diagnostico e tratamento de seus filhos. Entre as facilidades assinalaram:

"[...] é o transporte." (Esmeralda).

"[...] eu ter nascido em Floriandépolis facilitou a marcagdo de consulta." (Pérola).

A facilidade no transporte dessas criancas para a capital deve-se ao fato de que o
municipio ndo possui médico especializado nessa 4area. Assim, ha disponibilidade de
transporte gratuito para as pessoas que necessitam de tratamento. Outra facilidade foi Pérola
ter nascido em Florianopolis e ela afirmou que ja conhecia os procedimentos necessarios e o
local adequado para o inicio do tratamento.

No que concerne as dificuldades relatadas, destacou-se o baixo salario recebido
pelas participantes e a distancia que necessitam percorrer para realizar o tratamento dos seus

filhos.

"E a distdncia e também tive que largar o meu servio para me dedicar
integralmente a minha filha, o que diminuiu a renda." (Esmeralda).

"[...] a maior dificuldade ¢ a distancia, pois tenho que me deslocar para levar ele ao
médico." (Pérola).

Percebe-se que a distdncia ¢ uma grande dificuldade para as duas maes. Elas
necessitam se deslocar da cidade todas as vezes que os filhos. Precisam ser avaliados,
ocasionando auséncia no trabalho, tempo gasto para ir e vir de Floriandpolis, risco de
acidentes na estrada - tudo isso afetando o cotidiano destas mulheres. Além disso, Esmeralda
teve que pedir demissdo do emprego, porque Barbie necessita de cuidados constantes € em
tempo integral, pois ela ndo tem condi¢des para pagar uma ajudante.

No transcorrer da analise, destacou-se os cuidados realizados pelas participantes

do estudo com as criangas portadoras de alteragdes que sdo detectadas pelo Teste do Pezinho:

"Néo deixo que ela pegue friagem, nem sereno, ndo deixo tomar bebidas geladas, a
alimentag@o € praticamente a mesma apenas aumentou a quantidade de gordura nos
alimentos." (Esmeralda).

"Apods o diagnoéstico eu passei a ndo usar nada com aluminio (panelas e talheres
feitas por ferro ou madeira), optei por alimentos naturais, evitando corantes ¢
alimentos artificiais, utilizo frutas como laranja, limao, abacaxi que ele adora e tem
uma o6tima aceitagdo." (Pérola).



Conforme Smeltzer et al. (2005, p. 630) o portador de FC necessita de alguns
cuidados. Os autores afirmam que “o paciente ¢ lembrado sobre a necessidade de reduzir os
fatores de risco associados as infecgdes respiratorias.” Em relacdo a alimentagdo, Reis e
Damaceno (1998, p. 86) referem que “a dieta para pacientes FC deve ser livre, sem restricao
de gorduras devido ao seu grande valor calorico e com acréscimo de sal.”

Os cuidados de Esmeralda sdao condizentes com a doenca de Barbie, sendo
fundamental para um bom prognostico da doenga.

De acordo com a Brasil (2005) as pessoas com anemia falciforme devem ingerir
alimentos como frutas, legumes, carnes, verduras e beber muita dgua, pois sdo alimentos que
ajudam no aumento da imunidade.

Observou-se, nos relatos, que quem orientou Esmeralda sobre os cuidados
necessarios com sua filha foi o médico. Ela também procurou obter mais informagdes através
da Internet. Entretanto, Pérola recebeu orientacdes da enfermeira, do médico, das capacitagdes
realizadas como agente comunitdria. Também pesquisou em livros, pois além do diagndstico
de trago falciforme. Nemo também ¢ portador de autismo.

Observou-se que as maes sdo preocupadas com as doengas de seus filhos,
buscaram além dos servigos de satude, outros meios de informagdo como a Internet e livros
demonstrando discernimento e interesse em aprofundar o seu conhecimento em relagdo as
doengas diagnosticadas.

Para Smeltzer et al. (2005, p. 938) “o termo trago falciforme refere-se ao estado
de portador para as doengas SC; € o tipo mais benigno da doenca SC, no qual menos de 50%
da hemoglobina dentro de um eritrocito ¢ HbS.”

Esclarecendo, o Hemorio (BRASIL, 2005) pontua que o traco falciforme ¢ uma
alteragcdo genética herdada de um dos pais, que ndo ¢ suficientemente forte para se manifestar
como doenga, que apesar de nao apresentar no hemograma a anemia, ela carrega consigo uma
alteracdo chamada Hemoglobina SC.

De acordo com National Society for Autistic Children (1978, apud SANTOS,
2008) o autismo ¢ uma inadequacdo no desenvolvimento social, cognitivo e afetivo da
crianga, que se manifesta de maneira grave e durante toda a vida. E incapacitante e aparece
normalmente nos primeiros 3 anos de vida, e ¢ 4 vezes mais comum em meninos do que em
meninas. E encontrado em todo o mundo e em familias de toda configuragdo racial, social e
étnica. Nao ha provas de nenhuma causa psicoldgica no meio ambiente dessas criancas que

possa causar o autismo.



Diante destas informagdes cientificas encontradas na bibliografia, sabe-se que o
tempo de vida destas criancas ¢ curto devido a gravidade das doengas que apresentam; que
existem limitagcdes no desenvolvimento do aprendizado; que os portadores apresentam
caracteristicas semelhantes com a literatura encontrada e que o tratamento medicamentoso €
importante para a qualidade de vida destas criancas.

Dando continuidade a andlise dos dados em relacdo a pratica do tratamento
medicamentoso de Barbie e Nemo, observou-se uma atitude rigorosa com o horario em que

devem ser administrados.

"E minha maior preocupagdo dar a medicagdo nos horarios corretos, sou muito
rigorosa com isso." (Pérola).

Diante dos relatos das maes observou-se que no periodo de enfrentamento do
diagnostico havia sentimentos e atitudes que demonstravam a preocupacdo das maes em
auxiliar e minimizar as complicagdes e sofrimentos vivenciados pelos seus filhos. Entre os
sentimentos encontrava-se o desespero, o medo, a preocupacao e a nega¢do da realidade. No
entanto, esses sentimentos ndo limitavam a conduta necessaria para a realizagao do tratamento
que seus filhos necessitavam. Seguem os relatos dos sentimentos experimentados pelas

participantes:

"Me senti desesperada e ainda me sinto assim [...] tenho medo do que possa
acontecer com ela [...] busco for¢as onde ndo tenho, me demonstro forte para poder
ajuda-la." (Esmeralda).

"Ainda ndo caiu a ficha, mas tenho que levar, tentar engolir ¢ aceitar [...] tenho
muita preocupacdo com a medicacdo e com seu bem-estar, pois vejo que se a
imunidade dele abaixa ele sente muita dor, o que me deixa desnorteada." (Pérola).

Para Freud, “[...] a angustia ¢ um estado afetivo proprio da condi¢do humana,
resultante de uma consciéncia de desamparo que provoca tensdes dolorosas e intensas” (apud
ENCICLOPEDIA BARSA, 1996, p. 403).

As sensagdes referidas pelas maes ¢ um estado de tensdo diante de tudo o que as
rodeia e fazem parte do cotidiano das familias que convivem com uma crianga portadora de
uma doenga a qual ¢ considerada sem cura e com tratamento dificil.

Em relagdo ao tratamento proposto, Esmeralda e Pérola notaram melhoras na

saude de seus filhos conforme seus respectivos comentarios.



"Nos ultimos dois anos ela teve uma melhora, o pior momento foi o primeiro ano
que neste tempo ela chegou a ter cinco pneumonias em um ano, ela sentia muitas
dores de barriga, diarréia e enjoos." (Esmeralda).

"Vejo que ele vem reagindo bem ao tratamento, mostra-se calmo, a inteligéncia dele
vem se desenvolvendo e aumentando, eu também procuro incentiva-lo bastante."
(Pérola).

De acordo com Smeltzer et al. (2005) as manifestacdes clinicas gastrintestinais da
FC incluem insuficiéncia pancredtica, dor abdominal recorrente, cirrose biliar, deficiéncias
vitaminicas, pancreatite recorrente e perda de peso.

Criangas portadoras de autismo se desenvolvem e aprendem melhor se forem
devidamente estimuladas. Gauderer (1993, p. 232) pontua que ‘“estas criancas aprendem
melhor e apresentam menos problemas de comportamento numa situagao de aprendizagem
adequadamente estruturada e individualizada.”

Pelo fato de Pérola e Esmeralda se dedicarem aos seus filhos a maior parte do
tempo, seguindo os horérios dos medicamentos, procurando auxilio em livros, pesquisando na
Internet, levando as consultas médicas e realizando as orientagdes recebidas, observa-se que
com esses cuidados, houve melhora na saude de seus filhos.

A expectativa dessas maes em relagdo ao futuro dos seus filhos ¢ diferente, nota-
se que uma percebe a realidade e a outra apresenta expectativas de um futuro normal

inexistente. Segue os relatos:

"Peco a Deus que ela melhore, que dé uma vida longa, saudavel e normal para
minha filha, pois li que a fibrose cistica tem um quadro futuramente preocupante [...]
que a vida ¢é curta e dificil para as pessoas que tem esta doenga € como se ndo
bastasse isso, ha dois meses descobri que tem leucemia, ¢ o tratamento ¢ muito cruel
deixando minha filha muito debilitada." (Esmeralda).

"Espero que ele seja uma crianga perfeita como seus irmaos, que ele cresca
normalmente, que ndo tenha mais nada, que possa vir a ser independente, que nao
necessite da ajuda dos outros para viver e que principalmente seja muito feliz."
(Pérola).

Segundo Coltran, Kumar e Collins (2000 apud LAMEIRO, 2009, p.2):

A leucemia (do grego leukos “branco” e aima “sangue”) ¢ uma doenga neoplasica
maligna com origem na medula 6ssea e que se caracteriza por uma producdo
aumentada de leucocitos anormais, que levam a diminui¢ao progressiva da producao
de células normais dando lugar ao aparecimento de infec¢des, hemorragias e
anemias.

Para Smeltzer et al. (2005), a fibrose cistica ¢ uma doenca infantil considerada

fatal, aproximadamente 38% das pessoas que vivem com esta doenca tém 18 anos ou mais.



Para Favarato (apud LAMOSA et al., 1990, p.80), “[...] os processos emocionais
desencadeados pela instalagdo da doenga incluem sentimentos de revolta, por algum motivo
de incapacidade pessoal para gerar ou criar filhos perfeitos.”

Diante desses comentarios, observou-se que as expectativas expressas por elas em
relacdo ao futuro de seus filhos, demonstra que Pérola ainda tem esperancas de que Nemo se
torne uma crianga normal como seus irmdos. No entanto, Esmeralda tem consciéncia da
realidade vivenciada por Barbie, que além da FC uma doenga considerada fatal - estad
apresentando também diagnéstico de leucemia, tornando seu progndstico mais grave. Este

sombrio conjunto abala a mae, uma vez que o tratamento de sua filha é doloroso e exaustivo.



5 CONSIDERACOES FINAIS

Ressalta-se que a triagem neonatal ¢ um teste importante e que deve ser realizado
até o 30° dia ap6s o nascimento de uma crianga (preferencialmente entre o 3° ao 7° dia). Esse
teste detectard precocemente algumas doengas existentes, iniciando seu tratamento o mais
breve possivel, haja vista os sintomas geralmente surgissem depois de alguns meses de vida.

Toda crianca tem o direito garantido por lei de realizar o Teste do Pezinho, sem
custo e de ter um profissional capacitado para acompanhar todo o seu crescimento e
desenvolvimento.

O governo brasileiro oferece um programa especifico para a triagem neonatal o
Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) - que visa a qualidade dos servigos de
atencdo basica a crianga e ¢ oferecido em todo o pais no intuito de diminuir a morbidade e
mortalidade infantis. Dessa forma, todo recém-nascido incluindo sua familia, devem ser
atendidos indiscriminadamente, recebendo acolhimento humanizado deste o primeiro contato
com o servigo. O PNTN determina que ¢ de responsabilidade do governo financiar os exames
e também acompanhar estas criancas nos Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal
(SRTN) que sdo os responsaveis em oferecer todos os subsidios necessarios para o tratamento
dessas criangas.

Assim, frente a essa realidade, os servigos de saude devem se adequar capacitando
o profissional enfermeiro a exercer suas fung¢des, a realizagdo do teste e orientagcdes aos pais.
Isso deve ocorrer desde o inicio do atendimento pré-natal, sendo enfatizado apds o
nascimento do neonato, ainda no hospital, e antes da puérpera receber alta.

No decorrer do estudo, atingiu-se o objetivo proposto, que foi conhecer a conduta
e as complicagdes detectadas nas criangas menores de 10 anos, frente as alteracdes
encontradas no Teste do Pezinho, no municipio de Tubardo-SC. As maes tiveram atitudes
diferentes. Uma, através de um profissional de satide, foi encaminhada a um especialista. A
outra, por iniciativa propria buscou assisténcia especializada em outro municipio. No que
tange as complicagdes da fibrose cistica desencadearam-se pneumonias repetitivas, ocorrendo,
por conseguinte, varias internacdes. Nas complicagdes advindas pelo diagnostico de traco
falciforme, foi evidenciado a presenca da dor, que ¢ uma das complicacdes mais freqiientes.

Durante o estudo, a falta de registro com dados atualizados sobre a crianga e sua

familia no servigo de referéncia para o desenvolvimento do PNTN dificultou a localizagdo dos



portadores de alteracdes e o alcance do nimero desejado de sujeitos no estudo, assim como a
falta de orientagdes aos pais sobre o procedimento e a importancia do Teste do Pezinho.

Quanto as perspectivas em relagdo ao progndstico de seus filhos, as maes
demonstravam entendimento sobre as doengas que eles apresentavam, assim como
conhecimento pertinente e muita dedica¢do referente aos cuidados necessarios para a
qualidade de vida e satde deles. Mesmo as duas criangas possuindo outras doengas além das
detectadas no Teste do Pezinho, percebeu-se que as maes fazem tudo o que for preciso para
que o tratamento tenha o sucesso desejado.

Ainda em relacdo as expectativas das maes, notou-se que, apesar do baixo salario,
de precisar abdicar do seu trabalho fora do lar para dedicar-se exclusivamente ao filho, diante
de todas as dificuldades que enfrentam, ficou explicito a alegria e o amor que elas possuem
por seus filhos.

Ressalta-se que, durante a pratica assistencial, conseguiu-se coletar o material
necessario para o Teste do Pezinho, assim como também realizar o registro destas criangas e
orientar os pais sobre o exame. Ao realizar esta experiéncia complementar de analisar, avaliar
e descrever sobre as condutas e as complicagdes diante de alguma alteracao acusada no Teste
do Pezinho, foram enfrentadas algumas dificuldades: foi a escassez de bibliografias e artigos
cientificos sobre esse assunto; recusa de alguns pais em participarem do estudo devido a falta
de tempo disponivel, e a mudanga de endereco do campo de estagio.

Ato a falta de orientagdes aos pais, sugere-se que sejam orientados nas consultas
de pré-natal, nos cursos de gestante e, apds o parto (antes da mae receber alta hospitalar), para
que procurem dentro do periodo recomendado um laboratério ou uma unidade de saude para a
realizacdo do Teste do Pezinho. Também, se deve entregar folder explicativo sobre o que € o
Teste do Pezinho: quando fazer, por que fazer, as doencgas que sdo detectadas, a importancia
do diagnostico precoce e onde pode encontrar assisténcia, caso seja necessario.

Ressalta-se, também, a importancia do registro com todas as informacdes
pertinentes a crianga, do seu responsavel para que a localizagdo, seja imediata, bem como as
altera¢des encontradas e as condutas realizadas Pois é de fundamental importancia que haja
controle e estatisticas adequadas que demonstre a real situagdo sobre o desenvolvimento deste
programa. Isto ¢ fundamental para a satde das criangas.

Diante disso e do pouco contato que se teve com esse tema durante a formagao
académica, sugere-se ao curso de Enfermagem que possibilite tal experiéncia aos académicos,
para que novos trabalhos sejam elaborados, melhorando consequentemente a pratica e a

assisténcia ao recém-nascido e seus familiares.



Finalizando, é extremamente interessante registrar que este estudo possibilitou
acentuado crescimento profissional e pessoal para as pesquisadoras, devido ao conhecimento

adquirido na trajetoria desta experiéncia.
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APENDICES



APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido

e

Rd

UNIS UL

UNIVERSIDADE DO SUL DE SANTA CATARINA — UNISUL
PRO-REITORIA ACADEMICA
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

PROJETO DE PESQUISA: Triagem Neonatal: condutas e complicagdes frente as
alteragdes detectadas em criangas menores de 10 anos, residentes no municipio de Tubardo-
SC

PESQUISADORAS: Amanda Ramos da Rosa e Christina Buss Bortolatto

Telefone para contato (inclusive ligagdes a cobrar): 9936-0010; 9911-1505; 99760165
ORIENTADORA: Prof. M.Sc. Ivete Maria Ribeiro

OBJETIVO: Conhecer a conduta e as complicacdes detectadas em criangas menores de 10
anos, frente as alteragdes encontradas no Teste do Pezinho, no municipio de Tubardao-SC.

Este documento objetiva a obten¢do de consentimento, por escrito, dos participes do
trabalho realizado pelas pesquisadoras do 8° Semestre do Curso de Enfermagem da
Universidade do Sul de Santa Catarina — UNISUL.

Trata-se de um estudo cientifico, cuja coleta de dados efetuou-se através de entrevista
norteada por instrumento contendo questdes abertas. A participagdo foi voluntéria e a recusa
em participar ndo acarretou qualquer penalidade ou perda de beneficio. Cuidou-se para que a
identidade dos individuos fosse tratada, com padrdes profissionais de sigilo garantindo o
anonimato e a privacidade. Posteriormente, resultados da pesquisa ser-lhe-do apresentados,
todavia permanecerdo confidenciais.

Ressalta-se, ainda, que a liberdade para continuar ou desistir da pesquisa a qualquer
momento, foi respeitada sem que causasse quaisquer prejuizos.

Agradecemos sua colaboracdo e a disposicao de todos para participar desse estudo.



Amanda Ramos da Rosa Christina Buss Bortolatto Ivete Maria Ribeiro

Pesquisadora Pesquisadora Pesquisadora

Eu, , concordo em participar deste

estudo, desde que sejam respeitados os aspectos €ticos descritos neste termo.

Assinatura: RG:

Tubarao, de de 2009.



APENDICE B — Roteiro de entrevista

e

Rd

UNIS UL

UNIVERSIDADE DO SUL DE SANTA CATARINA — UNISUL
PRO-REITORIA ACADEMICA
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

ROTEIRO DE ENTREVISTA

1. IDENTIFICACAO DO FAMILIAR

e Nome

e QGrau de parentesco

e Sexo

e Idade

e QGrau de escolaridade

e Estado civil

e Profissao

e N°de filhos

e Renda familiar: ( ) 1SM ( )2a5SM ( )>5SM.

2. IDENTIFICACAO DA CRIANCA

e Nome

e Idade



Cawp»

e Sexo

e Alteragdo encontrada no Teste do Pezinho (consulta ao prontuario)

INFORMACOES DA FAMILIA

Qual(is) a(s) alteracdes encontradas no Teste do Pezinho?

Foi realizado o teste confirmatorio? ( ) positivo ( ) negativo

Qual o tempo da confirmagao da alteragdo diagnosticada até o dia de hoje?

Qual a conduta orientada pela profissional da satde? Quem foi o profissional que

orientou?

E. Qual a conduta realizada pela familia?

Zz 20 R =

Quais as facilidades e a dificuldades encontradas na busca do diagnostico e tratamento
a alteracao encontrada?

Quais os cuidados realizados frente ao diagnostico/tratamento encontrado?

Vocé (cuidador) recebeu orientacdes quanto aos cuidados necessarios com essa
crianca diante do diagnostico encontrado? Quem orientou? O que orientou?

A crianga recebe algum tipo de tratamento medicamentoso? Qual?

Como vocé utiliza a medicacdo prescrita?

Como vocé enfrentou o periodo do diagnostico?

Como vocé percebe seu filho frente ao tratamento proposto?

. O que vocé espera-acredita que sera o futuro do seu filho (a)?

Apos o tratamento proposto, percebeu alguma diferenga no seu filho?



ANEXOS



ANEXO A - Coleta de material para a realizacio da triagem neonatal

e
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UNISUL

UNIVERSIDADE DO SUL DE SANTA CATARINA — UNISUL
PRO-REITORIA ACADEMICA
CURSO DE GRADUACAO EM ENFERMAGEM

-

Anti-sepsia Massagem para asmentar o fuxe
de sangue local

Aé
Preenchimento completo da

circunferéncia do carldo com
o samgue coletado

Pungao

Hemilise

LTa®™doy

Inzuticiéncia

Excessn

Preenchimenio de todas as Procedimenta pis-caleta Erros de procedimento na coleta
circunferdncias do cartdo das amosiras (22)

Fonte: Funda¢do Ecuménica de Protecdo ao Excepcional, 2009.
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