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RESUMO

A avalia¢dao do Programa Municipal de Triagem Neonatal do municipio de Pelotas teve como
foco o ano 2011 em virtude da facilidade em dispor dos dados, contribuir para a escolha de
indicadores sociais uteis no processo de avaliagdo do Programa Municipal de Triagem
Neonatal também conhecido como teste do pezinho, concentrando particularmente nos
processos que influenciam as tomadas de decisdo na sociedade e na Politica Social, tragando
um paralelo entre essas questdes. Além disso, buscou-se analisar a relagdo entre a avaliagdo e
indicadores, considerando a importancia dessa combinagdo para as questoes sociais. Obteve-
se uma amostra de 3.138 testes. A partir do instrumento desenvolvido para avaliacdo
observa-se que a coleta oportuna ainda ndo estd consolidada, pois ha uma heterogeneidade
entre as Unidades quanto as coletas dos testes sendo realizadas acima dos sete dias. Entre as
patologias ocorre uma proporcionalidade com indices igual aos nacionais entre
hipotireoidismo, fenilcetonliria e hemoglobinopatias. Das hemopatias analisadas a que
prevaleceu foi o traco falciforme que para o municipio de Pelotas se apresenta, em uma
relagdo de 50/3138. Na avaliacdo realizada entre os profissionais responsaveis pela Triagem
Neonatal nas Unidades de Saude ha muitos problemas que precisam ser resolvidas para
alcancar um desempenho satisfatorio, pois ocorrem problemas com o fluxo de entrega das
coletas bem como na devolugdo dos resultados entre o setor de Triagem Neonatal no Centro
de Especialidades, 6rgao responsavel por gerir as questdes referentes ao teste no municipio, e
as Unidades de Saude urbana e rural. Ha falhas nas capacitacdes dos profissionais que estdo
sendo incorporados ao sistema de saude e entre os que j& fazem parte das equipes nas
Unidades e insuficiéncia dos recursos materiais para realizacdo em tempo adequado do teste.
Os resultados indicam que o Teste do Pezinho est4 sendo realizado em todas as Unidades de
Satde e hospitais do municipio além do Programa atender regides circunvizinhas, pois €
realizado teste em criangas de outras cidades do Estado. A maioria das Unidades possui
condigdes fisicas e humanas de realizar o teste do pezinho e conseguem alcangar um
desempenho satisfatorio, mas conclui-se que ha necessidade de unificar e incrementar o
Programa de Triagem neonatal em toda a rede do municipio que ¢ uma estrutura ampla e
complexa onde coletar o teste ¢ apenas uma das etapas e por isso € necessario contribuir para
uma qualificagdo do servigo proporcionando uma qualidade de vida melhor para toda
sociedade.

Palavras-Chave: Saude da Crianca, Triagem Neonatal, Avaliagdo de Programa de Saude.



ABSTRACT

Assessment of Municipal Neonatal Screening Program of Pelotas focused on the year 2011
because of the ease in obtaining the data, contribute to the choice of social indicators useful in
the evaluation of Municipal Neonatal Screening Program also known as test Guthrie, focusing
particularly on the processes that influence decision-making in society and social policy,
drawing a parallel between these issues. In addition to analyzing the relationship between
assessment and indicators, considering the importance of this combination for social issues.
There was obtained a sample of 3,138 tests. From the instrument developed for the
assessment shows that the timely collection is not yet consolidated, as there was heterogeneity
between units regarding collections of tests being conducted over seven days. Occurs with a
proportionality indices equal to nationals among the pathologies hypothyroidism,
phenylketonuria and hemoglobinopathies. Sickle cell trait in the region presents a bit high, at
a ratio of 50/3138. In the evaluation among professionals responsible for Newborn Screening
in Health Units there are many problems that need to be resolved to achieve a satisfactory
performance because there are problems with the delivery flow of collections and the return
of results across the sector in Newborn Screening Specialties Center, an agency responsible
for managing issues relating to the test in the city, and the Health Units urban and rural. There
are gaps in the training of professionals that are being incorporated into the health care system
and those who are already part of the teams in the Units and inadequate material resources to
perform the test in a timely manner. The results indicate that the Guthrie Test is being
conducted in all health units of the municipality beyond the Program meet surrounding
regions, because testing is performed in children from other cities of the state. Most units have
physical and human conditions of performing the screening test and can achieve a satisfactory
performance, but it appears that there is a need to unify and enhance the Neonatal Screening
Program in the entire network of the municipality which is a broad framework and collect
complex where the test is just one step so it is necessary to contribute to a classification of the
service providing a better quality of life for the whole society.

Key-Words: Child Health, Neonatal Screening, Evaluation of Health Program.
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1 INTRODUCAO

A triagem neonatal ou teste do pezinho ¢ um meio de se diagnosticar precocemente
diversas doencas congénitas que ndo apresentam sintomas no periodo neonatal, a fim de
intervir no seu curso natural, impedindo a instalacdo dos sintomas decorrentes. Sua historia
teve inicio no final da década de 50, porém, s6 a partir da década de 60, os programas de
triagem neonatal comegaram ser instalados em diversos paises (ALMEIDA et al., 20006).

A triagem se baseia na realizagdo de testes laboratoriais nos primeiros dias de vida do
recém-nato e esse procedimento deve ser capaz de alterar a historia natural da doenga em uma
parcela importante da populagdo. Esses testes, se feitos no momento e da forma adequados,
permitem que o inicio do tratamento ocorra dentro de uma janela de tempo em que € possivel
evitar sequelas no desenvolvimento da crianga (SOUZA; PRATESI; FONSECA, 2010).

A insercdo de uma patologia em um programa de triagem neonatal depende de: as
doencas nao devem apresentar caracteristicas clinicas precoces; devem ser de facil deteccao
laboratorial; permitirem a realizac¢do de testes de identificacdo confiaveis (altas sensibilidade e
especificidade); o programa deve ser econdmica e logisticamente vidvel para o
acompanhamento dos casos detectados até o diagnostico final; os sinais e sintomas clinicos
devem ser reduzidos ou eliminados através do tratamento; deve existir um programa de
acompanhamento com quesitos minimos necessarios ao sucesso do tratamento.

Este programa comecou em 1976 na cidade de Sdo Paulo apenas com o diagnostico da
fenilcetonuria. Posteriormente, na década de 80, o hipotireoidismo congénito foi incluido na
triagem. Somente nesta década comecou a haver o amparo legal para a realizacdo do
programa em alguns estados brasileiros, que iniciaram de forma independente seus
programas, alguns chegando a ter legislagdes proprias e em 1990, foi ampliado para todo o
territorio nacional.

Em 2001, o Ministério da Satde langou a Portaria n® 822, que instituiu, no ambito do
Sistema Unico de Saude, o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), garantindo a
todos os recém-nascidos brasileiros igual acesso aos testes de triagem (ALMEIDA ef al.,
2006). Conforme a portaria existe diversidade entre os Estados no que diz respeito a
organizacdo das redes assistenciais, ao percentual de cobertura dos nascidos-vivos e as
caracteristicas populacionais. As fases com suas respectivas patologias contempladas sdo:

Fase I - hipotireoidismo congénito e fenilcetondria; Fase II - hipotireoidismo congénito
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fenilcetonuria e hemoglobinopatias; e Fase III - hipotireoidismo congénito, fenilcetonuria,
hemoglobinopatias e fibrose cistica.

Para habilitagdo em cada fase, o Estado ou Distrito Federal devera se comprometer em
cumprir alguns critérios estabelecidos nessa portaria, com respeito a rede de coleta, ao servigo
de referéncia, ao acompanhamento e tratamento das doengas, e a0 compromisso de tentar
atingir coberturas de 100%. Para mudanca de fase, existem ainda outros critérios como atingir
uma cobertura igual ou superior a 70% dos nascidos vivos e ja ter cumprido todas as normas
estabelecidas para a fase anterior.

O PNTN ocupa-se da deteccdo, confirmagdo diagndstica, acompanhamento e
tratamento dos casos suspeitos de trés doencgas: fenilcetontria, hipotireoidismo congénito e
doenga falciforme. Esta atividade ¢ conhecida popularmente como "Teste do Pezinho", € ¢ um
exame que consiste na retirada de gotas de sangue do calcanhar do bebé¢ a partir do terceiro
dia de vida e preferencialmente na primeira semana do RN.

Em Pelotas, a Secretaria Municipal de Satde mantém em atividade um setor
responsavel pelo programa no municipio desde 1999. Mas foi em 2009 o surgimento do
Programa Municipal de Aten¢do Integral as Pessoas com Doencas Falciformes e outras
Hemoglobinopatias, que tem por objetivo organizar a assisténcia aos portadores destas
hemoglobinopatias por meio de um conjunto de agdes voltadas para a crianca, adulto,
gestante, profissionais de satde e populacao.

Os dados oriundos das ac¢des vinculadas ao programa de triagem neonatal (PTN) no
municipio de Pelotas ainda nao foram analisados até o momento e acredita-se que esta seja
uma oportunidade de, a0 mesmo tempo da reflexdo académica sobre o programa como
politica de satde, oferecer a gestdo municipal subsidios para o planejamento e a avaliagdo
nesta area.

O presente trabalho surge do desejo de fundamentar e analisar teoricamente a agdo do
PTN, comparando-se as suas caracteristicas entre as Unidades de Saude Tradicionais (UST),
as Unidades que trabalham com a Estratégia de Satde da Familia (UESF) e as Unidades de
Satde Mistas (USM) com o objetivo de contribuir para a Politica Municipal de Atencao
Integral as Pessoas com Doengas Falciformes e Outras Hemoglobinopatias do Municipio de
Pelotas.

Diante do exposto, pergunta-se: Quais as caracteristicas e a cobertura do Programa de
Triagem Neonatal do municipio de Pelotas?

Como técnica da Secretaria Municipal de Saude, desempenhando fungdes junto ao

PNTN, percebo um conjunto de demandas ao longo dos ultimos dez anos, evidenciando
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impasses relativos a compreensdo da triagem neonatal como um programa e a sua concepgao
teorica e cientifica. Tais questdes merecem uma andlise mais aprofundada e serd objeto deste
estudo, cujo proposito ¢ o de realizar uma avaliagdo do Programa de Triagem Neonatal do
Municipio de Pelotas.

Este trabalho pretende avaliar o programa de Triagem Neonatal no municipio de
Pelotas durante o periodo de 2010 a 2011 e reforgar o significado e a importancia de uma
adequada avaliagdo dos programas e das politicas para a area da saude para que possa
contribuir em beneficios para a sociedade. Tem por objetivo caracterizar as condigdes da
infraestrutura material e de recursos humanos para o desempenho do Programa, descrever o
processo de Trabalho para o alcance das metas do programa e calcular a cobertura da Triagem
Neonatal para todo o municipio.

Pode servir de aporte para melhorar a promocao, prevengdo, protecao e recuperagao na
rede do Sistema Unico de Satide e orientar para mudancas tanto no campo pratico social como
profissional.

A educagdo permanente em saude parte do pressuposto da aprendizagem significativa
e propde que os processos de capacitacdo dos profissionais da satde sejam estruturados a

partir da problematizag¢do do seu processo de trabalho (BRASIL, 2004).
1.1 HISTORICO DA TRIAGEM NEONATAL NO MUNDO

De acordo com a Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal (SBTN, 2012), a historia
da Triagem Neonatal teve inicio em 1961, quando o Professor Robert Guthrie (EUA), colheu
amostras de sangue em papel filtro desenvolvendo assim a primeira metodologia para
dosagem de fenilalanina. Este passo tornou-se decisivo na disseminagdo da Triagem neonatal
para o diagnostico de diversas doengas em grandes populagdes, pois permitiu que amostras de
sangue fossem colhidas a distancia e através dos correios fossem transportadas até os
laboratérios centrais, onde eram analisados os exames.

Segundo a SBTN (2012), em 1968, a Organizagdo Mundial de Satde publicou
recomendacdes gerais para a Triagem Neonatal de Erros Inatos do Metabolismo e, em 1972
Dussault (Canadd) desenvolveu a primeira metodologia para dosagem de Tiroxina (T4) em
amostras de sangue seco colhido em papel-filtro. Em 1974, um programa de triagem neonatal
foi oficialmente oferecido na provincia de Quebec. O primeiro programa—piloto de triagem

neonatal para hipotireoidismo congénito nos EUA foi implantado em 1976, nos Estados do
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Oregon e Massachussets (EUA). A partir dai os testes para triagem neonatal comegaram a

espalhar-se pelo mundo.

1.2 HISTORICO DA TRIAGEM NEONATAL NO BRASIL

No Brasil a triagem neonatal teve inicio em 1976, quando o Professor Benjamim
Schmidt (SP) criou o projeto pioneiro de triagem neonatal pata fenilcetontria na Associagao
de Pais e Amigos dos Excepcionais de Sdo Paulo (APAE-SP). Dez anos depois a mesma
institui¢do dava inicio a triagem neonatal para o hipotireoidismo congénito (SBTN, 2012).

No Brasil na década de 80 as doengas congénitas ocupavam o quinto lugar como causa
de mortalidade em criancas menores de um ano, em 2000, estas passaram a assumir o segundo
lugar, refletindo a melhora da qualidade dos cuidados perinatais e aproximando o Brasil do
perfil de mortalidade neonatal dos paises desenvolvidos (BOTLER, 2010).

O objetivo geral do PNTN ¢ promover a detec¢ao das doengas congénitas em fase pré-
sintomatica para todos os nascidos vivos bem como a amplia¢ao das doengas triadas para uma
cobertura total de 100% para consequentemente diminuir a morbidade e a mortalidade gerada
pelas doengas triadas.

Segundo estimativas do Programa Nacional de Triagem Neonatal (2001) do
Ministério da Saude a cada ano nascem no Brasil cerca de 3.500 criangas que sdo, por
exemplo, portadoras de doenca falciforme sendo esta a que mais acomete a populacdo. Vinte
por cento delas ndo vao atingir cinco anos de idade, por complicagdes diretamente

relacionadas a doenga falciforme.

1.3 TRIAGEM NEONATAL NO RIO GRANDE DO SUL

O Rio Grande do Sul (RS) antes credenciado na fase II atualmente ja esta na fase I1I
do Programa Nacional de Triagem Neonatal, esse credenciamento foi aprovado e publicado
pela CIB desde em 01 de junho de 2012, evoluindo e incorporando a fibrose cistica na analise
dos exames. Segundo Goldbeck (2006) este programa concretizou-se no RS pela indicagdo da
Secretaria Estadual de Satde (SES), Secretaria Municipal de Satde (SMS) de Porto Alegre,
através do Hospital Materno Infantil Presidente Vargas (HMIPV-POA) como Setor
Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) e da Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(UFRGS), através da Faculdade de Farmacia (FacFar), como laboratorio de referéncia em

triagem neonatal do RS, entidades credenciadas pelo MS. Sendo entio o SRTN/HMIPV-POA
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responsavel por alocar a equipe clinica especializada e equipe multidisciplinar para o
atendimento dos recém-nascidos (RN) rastreados.

O Nucleo de Atengdo a Triagem Neonatal (NATNEO) ¢ formado pelo laboratorio
especializado em triagem neonatal, o setor administrativo e o setor de Busca Ativa do
programa. Este nucleo ¢ uma atividade de extensdo da FacFar da UFGRS, com agdes
vinculadas a Politica Estadual de Triagem Neonatal (PETN). Fica caracterizado pelo servico
que a coleta de amostras no RS ¢ toda realizada na rede de atencao basica (UBS e UESF) de

saude no periodo neonatal.



2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 DIREITO A SAUDE

A definicdo de saide vem sendo aperfeicoada a cada dia e hoje a defini¢do mais
holistica ¢ o bem- estar biopsicossocial cultural e espiritual, evidenciando a importancia dos
fatores culturais e da religiosidade como influenciadores na qualidade de vida de uma pessoa.
(BRASIL, 2008).

A saude como direito universal e fundamental, cujo conceito foi firmado na
Declaragdao Universal dos Direitos Humanos e assegurado pela Constituicdo Federal
estabelece em seu art. 196 a saude como “A saiude ¢é direito de todos e dever do Estado,
garantindo mediante politicas sociais e econdmicas que visem a redugdo do risco de doenga e
de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogao,
protecao e recuperacdo (BRASIL, 1988).

A atual legislagdo brasileira amplia o conceito de saude, considerando-a um resultado
de varios fatores determinantes ¢ condicionantes, como a alimentagcdo, moradia, saneamento
basico, meio ambiente, trabalho, renda, educagdo, transporte, lazer, acesso a bens e servigos
essenciais, € impdem aos 6rgdos que compdem o SUS o dever de identificar esses fatos
sociais e ambientais e ao governo o de formular politicas puiblicas condizentes para a elevacao
do modo de vida da populagdo, além, ¢ 6bvio, de uma responsabilidade propria do sujeito que
também deve cuidar de sua propria satide e contribuir para a satide coletiva.

O imperativo da saude: dever de cada um e objetivo geral. Essa constatacdo da forga
ao argumento de que nao existe algo unitario e global chamado poder mas unicamente formas
heterogéneas em constante transformacao, pois o poder ndo ¢ um objeto natural ¢ uma pratica
social e como tal constituida historicamente. A salide deve ser para todas as classes sociais e
ndo estigmatizada. A saude dos pobres, enquanto for¢a de trabalho ndo foi o primeiro alvo da
medicina social, mas o ultimo. Em primeiro lugar o Estado, em segundo a cidade e finalmente
o pobre e o trabalhador, foi objeto da “medicalizacdo" (FOUCAULT, 2007).

O objetivo maior a ser alcancado na medicina de hoje ¢ sair da individualidade das
acdes (aparentemente neutras e racionais, mas que procuram normatizar o comportamento dos
individuos) e partilhar o cuidado de forma mais socializada e universal.

A saude passa a integrar o Sistema da Seguridade Social, juntamente com a

previdéncia e a assisténcia social. Instituiu-se o Sistema Unico de Satde (SUS), como um
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sistema de atengdo e cuidados, com base no direito universal a saide e na integralidade das
acdes, abrangendo a vigilancia e promog¢do da saude, e recuperacdo de agravos.

Os principios do SUS foram definidos na Constitui¢do Federal e detalhados nas leis n.°
8.080, de 19 de setembro de 1990, (dispde sobre as condi¢des para a promogao, protecao €
recuperacdo da satde, a organizagdo e o funcionamento dos servigos correspondentes e da
outras providéncias) e n.° 8.142, de 28 de dezembro de 1990, (dispde sobre a participagdo da
comunidade na gestio do Sistema Unico de Saude e sobre as transferéncias
intergovernamentais de recursos financeiros na area da satde e da outras providéncias), mais
conhecidas como Lei Organica da Saude. Para melhor compreensao, esses principios podem
ser divididos em ético-politicos e organizativos. Hoje, compreende-se por principios ético-
politicos do SUS:

- a universalidade do acesso, compreendida como a garantia de acesso aos servicos de
saude para toda a populacdo, em todos os niveis de assisténcia, sem preconceitos ou
privilégios de qualquer espécie;

- a integralidade da aten¢do, como um conjunto articulado e continuo de agdes e
servicos preventivos e curativos, individuais e coletivos, em todos os niveis de complexidade
do sistema;

- a equidade, que embasa a promog¢do da igualdade com reconhecimento das
desigualdades que atingem grupos e individuos, e implementa ac¢des estratégicas voltadas para
sua superagao;

- € a participacdo social, que estabelece o direito da populacdo de participar das
instancias de gestdo do SUS, por meio da gestdo participativa, e dos conselhos de satde, que
sdo as instancias de controle social. Essa participagdo social significa a co-responsabilidade
entre Estado e sociedade civil na produ¢do da satde, ou seja, na formulagdo, na execugdo, no

monitoramento e na avaliagdo das politicas e programas de saude (PAIM, 2009).
2.2 AVALIACAO DE PROGRAMAS DE SAUDE

Segundo Trevisan e Bellen (2008), nas Ultimas décadas ocorreu o ressurgimento € o
crescimento no campo de conhecimento das politicas publicas, principalmente no Brasil isso
se deve em grande parte as alteragdes histdricas, politicas e econdmicas que a sociedade vem
vivenciando e sdo encaradas pelos governos como desafios que se traduzem em modificagdes

sobre a forma de se compreender, formular e inclusive avaliar as proprias politicas.
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O conceito de avaliagdo dos programas publicos apareceu logo apos a Segunda Guerra
Mundial, para demonstrar o papel que o Estado comecou a desempenhar nas areas da
educagdo, do social, do emprego e da saude (HARTZ, 1997).

Existem duas posi¢des antagOnicas a respeito do sentido da avaliagdo de projetos
sociais e de sua utilidade. Uma, cética, que lhe nega o valor e a outra, em contrapartida, ¢
extremamente otimista. No entanto essas posi¢des tdo extremas sdo falsas. A avaliagdo
contribui para aumentar a racionalidade na tomada de decisdes, identificando problemas,
selecionando alternativas de solucdo, prevendo, se possivel, suas consequéncias e otimizando
a utilizacdo dos recursos disponiveis (COHEN; FRANCO, 2008).

Portanto, a avaliacdo, como instrumento de gestdo se compromete com a producdo de
um conhecimento que crie subsidios para a tomada de decisdo, com um compromisso claro
com a utiliza¢do dos resultados que devem contribuir para manter ou modificar o que esta
sendo feito no programa de saude. No seu desenvolvimento se aplicam passos sistematicos,
planejados e dirigidos para a identificagdo de informagdes que possam consubstanciar um
juizo de mérito ou valor sobre algo que se quer validar (AGUILAR; ANDER-EGG, 1992).
Uma triade classica para o entendimento da avaliagdo foi a desenvolvida por Donabedian
(1990) através de um quadro conceitual fundamental de qualidade em saude, a partir dos
conceitos de estrutura, processo e resultado. Onde a Estrutura representa os recursos fisicos,
humanos, materiais e financeiros necessarios para a assisténcia médica. Inclui financiamento e
disponibilidade de mado-de-obra qualificada.

Estrutura mais adequada aumenta a probabilidade de a assisténcia prestada ser de
melhor qualidade. O Processo representa as atividades envolvendo profissionais de satude e
pacientes, com base em padrdes aceitos. Tudo o que diz respeito ao tratamento diretamente e
no momento em que ele estd ocorrendo pode ser considerado como processo. A analise pode
ser sob o ponto de vista técnico e/ou administrativo e o Resultado ¢ sob o produto final da
assisténcia prestada, considerando saude, satisfagdo de padroes e de expectativas
(DONABEDIAN, 1990).

O mundo social também se expressa pelo paradigma quantitativo e adicionalmente, da

necessidade de distinguir entre os produtos de uma politica e seus resultados.

2.3 CONCEITOS DE TRIAGEM

O termo triagem, que se origina do vocabulo francés friage, significa selecdo,

separagdo de um grupo, ou mesmo, escolha entre inumeros elementos e define, em Satude
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Publica, a acdo primaria dos programas de Triagem, ou seja, a detec¢do — através de testes
aplicados numa populagdo — de um grupo de individuos com probabilidade elevada de
apresentarem determinadas patologias (FIGUEROA, 2004).

Ao aplicarmos a definicdo de Triagem Neonatal, estamos realizando esta metodologia
de rastreamento especificamente na populagdo com idade de 0 a 30 dias de vida. Na Triagem
Neonatal, além das doengas metabolicas, podem ser incluidos outros tipos de patologias como

as hematoldgicas, infecciosas e genéticas (BRASIL, 2005).

2.4 LEGISLACAO DA TRIAGEM NEONATAL

Desde a década de 60, a Organizagdo Mundial da Saide (OMS) preconiza a
importancia da realizacdo dos programas populacionais de Triagem Neonatal, especialmente
nos paises em desenvolvimento, além de criar critérios para a realizagdo dos mesmos.

Ressalta-se que, quando um programa de triagem ja esta estabelecido em toda a sua
estrutura e logistica, ndo existe custo elevado para a inclusdo de outros testes ao protocolo,
considerando-se a importancia preventiva da doenca a ser implantada.

Segundo a OMS para que um defeito metabolico seja considerado importante para um
procedimento de triagem, certos critérios devem ser observados:

* ndo apresentar caracteristicas clinicas precoces;

* ser um defeito de facil deteccao;

* permitir a realizagdo de um teste de identificacdo com especificidade e sensibilidade
altas (confiavel);

* Ser um programa economicamente viavel;

* ter um programa logistico para acompanhamento dos casos detectados até o
diagnostico final;

* estar associado a uma doenca cujos sintomas clinicos possam ser reduzidos ou
eliminados através de tratamento;

ster estabelecido um programa de acompanhamento clinico com disponibiliza¢do dos
quesitos minimos necessarios ao sucesso do tratamento.

Os programas de Triagem Neonatal iniciaram em diversos paises na década de 60, e
no Brasil, a primeira tentativa ocorreu em 1976, na cidade de Sdo Paulo, numa associa¢ao
dedicada ao atendimento a criangas portadoras de deficiéncia mental - APAE-SP, numa

iniciativa pioneira na América Latina. Inicialmente realizava-se somente o diagnostico de
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Fenilcetontiria, porém a partir de 1980 incorporou-se a detec¢dao precoce do Hipotireoidismo
Conggénito.

Na década de 80, houve o amparo legal para a realizagdo dos programas de Triagem
Neonatal em poucos estados brasileiros como Sao Paulo (Lei Estadual n.° 3.914/1983) e
Parana (Lei Estadual n.° 867/1987), porém com a Lei Federal n.° 8.069, de 13 de julho de
1990 (Estatuto da Criang¢a ¢ do Adolescente) houve a tentativa inicial de formalizagao da

obrigatoriedade dos testes em todo o territdrio nacional:

Os hospitais e demais estabelecimentos de atencao a saude de gestantes publicos e
particulares sdo obrigados a proceder a exames visando o diagnéstico e terapéutica
de anormalidades no metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientagdes
aos pais (BRASIL, 1990, p.18).

Em 1992, a legislagdo federal foi complementada, definindo Fenilcetonuria e Hipoti-
reoidismo Congénito como as patologias a serem triadas (Portaria GM/MS n.° 22, de 15 de
janeiro de 1992): “Torna obrigatéria a inclusdo no Planejamento das Acdes de Saude dos
Estados, Municipios e Distrito Federal, publicos e particulares contratados em carater
complementar, do Programa de Diagnostico Precoce de Fenilcetontria e Hipotireoidismo
Congénito” (BRASIL, 2004, p.10).

Apesar da legislacdo, a implantagdo dos diversos servicos de Triagem Neonatal surgiu
devido a iniciativa particular em alguns poucos Estados do Brasil. Esta situag¢do trouxe como
consequéncia a falta de integracdo entre os diversos servigos, a auséncia de rotinas uniformes
estabelecidas, a diversidade de patologias triadas e a baixa cobertura populacional
(assimétrica entre as diferentes regides brasileiras).

Em setembro de 1999, foi fundada a Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal com a
finalidade de reunir os diversos servicos existentes e profissionais ligados a area. Considera-se
este um grande progresso na Triagem Neonatal no Brasil, pois dentre seus objetivos gerais
destacam-se: congregar profissionais de saude e atividades correlatas relacionados a Triagem
Neonatal; estimular o estudo e a pesquisa no campo da Triagem Neonatal, diagnostico de
doencas genéticas, metabdlicas, enddcrinas, infecciosas e outras que possam prejudicar o
desenvolvimento somatico, neurologico e/ou psiquico do recém-nascido e seu tratamento;
cooperar com os poderes publicos quanto as medidas adequadas a prote¢ao da Satde Publica,
no campo da Triagem Neonatal, além de promover eventos cientificos objetivando a

aproximacao e o intercambio de informacdes.
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A portaria MS/GM N° 822, DE 06 DE JUNHO DE 2001 - institui, no ambito do
sistema uUnico de saude, o programa nacional de triagem neonatal/PNTN ao tratamento e
acompanhamento das doencas diagnosticadas (BRASIL, 2004, p.15).

O Ministério da Saude fez o langamento, em 6 de junho de 2001 (Portaria GM/MS n.°
822), do Programa Nacional de Triagem Neonatal. O PNTN tem o objetivo de ampliar a
Triagem Neonatal existente (Fenilcetontria e Hipotireoidismo Congénito), incluindo a
deteccao precoce de outras doencas congénitas como as Doengas Falciformes, outras
Hemoglobinopatias e a Fibrose Cistica, e lancar as bases para uma abordagem mais ampla da
questdo, envolvendo desde a detec¢do precoce, a ampliacdo da cobertura populacional tendo
como meta 100% dos nascidos vivos, a busca ativa de pacientes suspeitos de serem portadores
das patologias, a confirmagdo diagndstica, o acompanhamento, o adequado tratamento dos
pacientes identificados e ainda a criacdo de um sistema de informagdes para cadastrar todos
os pacientes num Banco de Dados Nacional.

O governo brasileiro, através do Ministério da Saude, com o intuito de regulamentar as
acoes de Saude Publica em Triagem Neonatal, criou, no inicio do ano de 2001, uma comissao
de assessoria técnica para avaliar as condi¢des existentes no Pais. Essa comissdo realizou um
levantamento inicial que demonstrou uma cobertura populacional insuficiente e irregular, com
grandes diferengas entre as diversas regides do Pais.

Diante dos dados levantados e com o objetivo de realizar um programa de qualidade
que proporcionasse redugcdo nos indices de morbimortalidade infantil em nosso Pais, foi

instituido o Programa Nacional de Triagem Neonatal.

A portaria N° 1069/GM, DE 5 de junho de 2002 - define, no dmbito do Sistema
Unico de Satde, mecanismos que possibilitem a ampliagdo do acesso dos
portadores triados no Programa Nacional de Triagem Neonatal - PNTN ao

tratamento e acompanhamento das doencgas diagnosticadas (BRASIL, 2004, p.15).
Até a data da criacdo do PNTN, o governo brasileiro custeava somente os exames de
triagem iniciais, ficando todo o custo restante do programa por conta da iniciativa particular
de cada servico. Com o PNTN, recursos governamentais foram destinados ao pagamento dos
exames de triagem propriamente ditos, os exames confirmatdrios, os necessarios para
diagndstico tardio (para pacientes que nao foram triados no periodo neonatal) e ainda o
pagamento do acompanhamento dos pacientes nos Servicos de Referéncia em Triagem
Neonatal (SRTN). Estdo previstos também recursos para subsidio dos insumos necessarios ao
tratamento, como as formulas de aminoécido isentas de fenilalanina, a reposi¢do hormonal

com levotiroxina, etc.
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A partir da implantacdo do PNTN pode-se dispor de informagdes que serdo utilizadas
na realizacdo de estudos epidemioldgicos e projecdes estatisticas, visando a melhoria na
qualidade do programa ou estabelecimento de novas estratégias em Triagem Neonatal.

A estrutura do PNTN (BRASIL, 2001) esta baseada no credenciamento de Servicos de
Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN), pelo menos um em cada estado brasileiro, com a
responsabilidade de:

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

« utilizar um laboratério especializado em Triagem Neonatal;

simplantar 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.

Para dar suporte de financiamento a todas essas atividades e viabilizar
economicamente sua realizacdo, o Ministério da Saude incluiu em Tabela do SUS (Portaria
SAS n.° 223, de 22 de junho de 2001) todos os procedimentos necessarios € sua respectiva

remuneracao.
2.5 AS PATOLOGIAS

Passaremos a definir abaixo algumas das conceituagdes propostas para cada uma das
patologias triadas no Programa Nacional de Triagem Neonatal. Estes conceitos sdo os mes-

mos utilizados nos Protocolos de Diretrizes Terapéuticas para cada uma das patologias.
2.5.1 Fenilcetonuria

A Fenilcetonuria ¢ um dos erros inatos do metabolismo. Seu padrao de heranga ¢ au-
tossomico recessivo. O defeito metabdlico gerado (em grande parte na enzima Fenilalanina
Hidroxilase) leva ao acimulo do aminodcido Fenilalanina (FAL) no sangue e também ao
aumento da excre¢do urindria de Acido Fenilpiravico e de Fenilalanina. Foi a primeira doenca
genética a ter um tratamento realizado a partir de terapéutica dietética especifica.

Sem a institui¢do, por meio de programas de Triagem Neonatal, do diagnodstico pre-

coce ¢ do tratamento antes dos trés meses de vida, a crianca afetada pela Fenilcetonuria
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apresentara um quadro clinico classico, que ¢ caracterizado por atraso global do DNPM,
deficiéncia mental, comportamento agitado ou padrdo autista, convulsdes, alteragdes ele-
troencefalograficas e odor caracteristico na urina.

Os pacientes cujo diagnoéstico foi feito no periodo neonatal e foram submetidos a
terapia dietética adequada ndo apresentardo o quadro clinico acima descrito.

Sdo conhecidas trés formas de apresentacdo metabdlica, que sdo classificadas de
acordo com o percentual de atividade enzimatica encontrado:

* Fenilcetonuria Classica — quando a atividade da enzima Fenilalanina hidroxilase for
praticamente inexistente, menor que 1% e, consequentemente, os niveis deFenilalanina
plasmatica encontrados forem superiores a 20 mg/dl;

* Fenilcetonuria Leve — quando a atividade da enzima estiver entre 1% e 3% e os
niveis plasmaticos de Fenilalanina encontrarem-se entre 10mg/dl e 20 mg/dl;

* Hiperfenilalaninemia Transitoria ou Permanente — quando a atividade enzimatica for
superior a 3% e os niveis de Fenilalanina encontrarem-se entre 4mg/dl e 10 mg/dl. Nesse
caso, ndo deve ser instituida qualquer terapia, pois esta ¢ considerada uma situacdo benigna
que nao ocasionara qualquer sintomatologia clinica.

Deve ser dedicada uma atengdo especial as criangas do sexo feminino que apresentam
quadro de Hiperfenilalaninemia. Permanente porque, em uma eventual gravidez, as
quantidades aumentadas da FAL materna levardao a um aumento de 21% na incidéncia de
deficiéncia mental, de 24% na de microcefalia e de 13% na de baixo peso ao nascimento.
Essas meninas, quando na idade fértil, deverao ser submetidas a dieta fornecida aos pacientes
fenilcetonuricos para que sejam mantidos niveis menores ou iguais a 4mg/dl ainda antes da

concepeao e que deverdo perdurar por toda a gestacao.

2.5.2 Hipotireoidismo Congénito

O Hipotireoidismo Congeénito ¢ devido a incapacidade da glandula tiredide do recém-
nascido produzir quantidades adequadas de hormonios tiredideos, o que resultara numa
reducdo generalizada dos processos metabolicos.

A patologia pode ser classificada em:

* priméaria — quando a falha ocorre na glandula tiredide;

* secundaria — quando ocorre deficiéncia do TSH hipofisario;

* tercidria — quando ocorre deficiéncia do TRH hipotalamico;

* resisténcia periférica a acdo dos hormonios tiredideos.
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Em regides onde a deficiéncia de iodo ndo ¢ endémica, o Hipotireoidismo Congénito
geralmente ¢ primario, causado por agenesia ou por ectopia da glandula tiredide. Estes sdo
casos de etiologia considerada esporadica.

Por outro lado, cerca de 15% dos casos apresentam a patologia herdada, com um modo
de heranga autossdmico recessivo, que leva a uma falha na biossintese do hormonio tiredideo.

As criancas ndo submetidas a Programas de Triagem Neonatal e, consequentemente,
ndo tratadas precocemente terdo o crescimento € o desenvolvimento mental seriamente
comprometidos.

O quadro de manifestagdes clinicas inclui: hipotonia muscular, dificuldades respirato-
rias, cianose, ictericia prolongada, constipagdo, bradicardia, anemia, sonoléncia excessiva,
livedoreticularis, choro rouco, hérnia umbilical, alargamento de fontanelas, mixedema, sopro
cardiaco, dificuldade na alimenta¢do com deficiente crescimento pondero-estatural, atraso na
denticdo, retardo na maturagdo dssea, pele seca e sem elasticidade, atraso de desenvolvimento
neuropsicomotor e retardo mental.

Ja as criangas que tem o diagndstico precoce estabelecido pelos Programas de Triagem
Neonatal ndo apresentardo qualquer sintomatologia clinica, desde que a terapia de reposicao
hormonal seja iniciada no tempo adequado.

O momento ideal para o diagnostico do Hipotireoidismo Congénito €, sem duvida, o
periodo neonatal, pois ¢ sabido que a partir da quarta semana de vida a deficiéncia de
hormonios tiredideos podera causar alguma lesdo neurologica.

E importante ressaltar que a Triagem Neonatal pode deixar de diagnosticar alguns
casos mais raros de Hipotireoidismo Congénito. E o que acontece com o Hipotireoidismo
Pituitario Hipotaldmico, doenga compensada (T4 normal, TSH elevado) ou aumento tardio do
TSH, que sao muito raros (em torno de 2 a 3 por 100.000).

Ap0s o resultado positivo inicial no Programa de Triagem Neonatal, deve ser realizada
a dosagem do T4 (total e livre) e do TSH em amostra de sangue venoso, para que haja a
efetiva confirmacdo diagnostica. Seguindo essa estratégia, a média de detec¢do dos casos
suspeitos estard ao redor de 90%. Os 10% restantes nao sdo detectaveis por TSH até a idade

de 2 a 6 semanas. Cabe ressaltar que estes ultimos serdo menos severamente afetados.
2.5.3 Anemia Falciforme e outras Hemoglobinopatias

A Anemia Falciforme ¢ uma afec¢do genética com padrdo de heranga autossdmico

recessivo. Ela é devida a um defeito na estrutura da cadeia Beta da Hemoglobina, o qual leva
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as hemacias a assumirem uma forma semelhante a de uma foice, quando em determinadas
condi¢des de temperatura e pressao.

A doenga falciforme caracteriza-se por uma alteragdo geneticamente determinada na
producao da hemoglobina, formando a hemoglobina S (HbS)A. HDS sofre polimerizacdo em
situagdes de estresse oxidativo, alterando a capacidade de deformabilidade e a plasticidade da
hemécia. Com isto, ha maior risco de provocarem fendomenos vaso oclusivos, principais
responsaveis pela sintomatologia apresentada pelos homozigotos.

As manifestagdes clinicas envolvem crises dolorosas, sindrome toracica aguda, AVC,
alteracdes esplénicas, crise aplasica, ulceras de perna, manifestacdes osteoarticulares,
hepatobiliares e oculares, sindrome renal, complicagdes cardiovasculares e infecgdes. Além
da HbS, outra hemoglobina variante, também de origem africana, a HbC, ocorre devido a uma
muta¢do no gene da cadeia beta. As manifestagdes clinicas na homozigose (HbCC) envolvem
anemia hemolitica e esplenomegalia leves. Pode ocorrer, entretanto, interagdo entre os genes
da HbS e HbC e talassemias, determinando os gendtipos SC e ST, respectivamente.

Nas sindromes falciformes (SS, SC e ST), os eritrocitos apresentam concentracao de
HbS superior a 50%. Dentre estas, destaca-se a anemia falciforme, definida pela homozigose
(HbSS), em funcdo de sua maior prevaléncia e gravidade clinica. O individuo heterozigoto ¢
portador do traco falcémico e ndo apresenta, portanto, alteracdes eritrocitarias, tampouco
manifestagdes clinicas importantes.

A hemoglobina normal ¢ chamada de hemoglobina A (HbA), enquanto que a
hemoglobina anormal mais frequente ¢ denominada hemoglobina S (HbS). O individuo
heterozigoto, ou portador, ¢ popularmente conhecido como “traco falcémico” (HbAS). Sao
também conhecidas e identificadas outras hemoglobinas anormais, quais sejam: HbC, HbD,
HbE, HbJ.

Existem variagdes da doenga falciforme causadas por heterozigoses compostas para
hemoglobinas anormais, como, por exemplo, HbSC, sendo que os portadores dos diferentes
tipos de heterozigose composta podem apresentar quadros clinicos alterados.

O termo doenga falciforme ¢ usado para definir as hemoglobinopatias nas quais a
hemoglobina S estd associada a outra variante patologica. Os tipos que ocorrem
frequentemente sdo a Anemia Falciforme (HbSS), a S-betaTalassemia e as duplas
heterozigosesHbSC e HbSD.

Nos procedimentos de Triagem Neonatal, ¢ possivel identificar de forma diferenciada

os portadores do traco falciforme (HbAS) dos afetados pela doenga (HbSS). Cabe lembrar que
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os individuos portadores do traco falciformes sdo os heterozigotos, ou seja, aqueles que tem
uma unica cépia do gene que causa a doenca (hemoglobina S) sem, portanto, manifesta-la.

Alguns paises possuem dados estatisticos estabelecidos relativos a frequéncia de Ane-
mia Falciforme. Nos EUA, por exemplo, esta afeccao ¢ mais frequente entre afro-americanos
e hispanicos, mostrando uma incidéncia de 1:400 na populacdo negra e de 1:500 a 1:1.000 na
populagdo de origem hispanica. Cerca de 10% dos afro-americanos sdo portadores do gene,
ou seja, apresentam o trago falcémico.

Estima-se que, em determinadas regides do Brasil, a doenca Falciforme tenha uma
incidéncia de 3 em cada 1.000 nascidos vivos, e que cerca de 7% a 10% dos individuos sejam
heterozigotos.

O paciente afetado apresenta as seguintes alteracdes clinicas: anemia hemolitica, crises
vaso-oclusivas, crises de dor nos membros, nas costas, no abddmen e no torax, insuficiéncia
renal progressiva, acidente vascular cerebral, maior susceptibilidade a infec¢des e sequestro
esplénico. Podem ocorrer também alteracdes no desenvolvimento neuroldgico e a média de
QI esta em torno de 80, com provavel etiologia vaso-oclusiva de sistema nervoso central.

O pico de morbidade e mortalidade situa-se ao redor de 2 a 3 anos de vida, sendo que
as principais causas de morte sdo: a septicemia e choque (por streptococus pneumoniae ou
haemophilus influenzae) e a anemia profunda por sequestro esplénico.

Os pacientes que ndo forem submetidos a Triagem Neonatal, e portanto ndo tratados
precocemente, podem apresentar um quadro inicial que inclui os seguintes
sintomas:irritabilidade, febre moderada, anemia hemolitica, crise mao-pé (dactilite), infec¢des
e esplenomegalia. Em casos raros, a septicemia pneumococica fulminante pode ser a primeira
manifestagdo da doenga falciforme, levando ao 6bito apods o aparecimento da febre.

Segundo dados da Organizacdo Mundial da Saude, a falta de assisténcia adequada faz
com que 25% dos brasileiros afetados pela Anemia Falciforme morram antes dos 5 anos de
idade, e que 70% morram antes dos 25 anos.

A experiéncia internacional mostra que a melhor estratégia para fazer frente a essa
situacdo ¢ o diagnostico precoce por meio dos Programas de Triagem Neonatal, que pos-
sibilitara a identificacdo dos afetados em tempo, assim como a sua inclusdo em programas de
assisténcia especializada, o que reduzira expressivamente a morbimortalidade da doenga.

O ideal ¢ que o tratamento seja iniciado antes dos 4 meses de vida para que a prevengao das
infecgdes e das outras complica¢des que podem levar a morte da criancga seja efetiva.

A prevengdo desta doenga estd baseada na compreensdo do seu modo de heranga, no

aconselhamento genético especifico, assim como no esclarecimento da populacdo.A
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prevengdo das complicacdes ¢ muito eficiente na reducdo da morbimortalidade. As principais
medidas preconizadas para alcangar esse objetivo sdo: a antibioticoterapia profilatica, um
esquema especial de vacinagdo, suplementagao com acido félico, além do seguimento clinico

especializado.

2.5.4 Fibrose Cistica

Segundo informagdes do Laboratério de Triagem Neonatal do Hospital Presidente
Vargas em Porto Alegre responsavel por receber os testes do Rio Grande do Sul a Fibrose
Cistica (FC) ou Mucovicidose, ¢ a proxima patologia a ser avaliada pelo teste do Pezinho
passando entdo da Fase II para a Fase III que ¢ a mais comum dentre as doencas hereditarias
consideradas severas. Obedecem a um padrdo de heranca autossdmico recessivo e afeta
especialmente os pulmdes e o pancreas, num processo obstrutivo causado pelo aumento da
viscosidade do muco.

Nos pulmdes, esse aumento na viscosidade bloqueia as vias aéreas propiciando a pro-
liferacdo bacteriana (especialmente pseudomonas e estafilococos), o que leva a infec¢ao
cronica, a lesdo pulmonar e ao dbito por disfuncao respiratoria.

No pancreas, quando os ductos estdo obstruidos pela secre¢do espessa, ha uma perda
de enzimas digestivas, levando a ma nutrigao.

Esta afeccdo apresenta um indice de mortalidade muito elevado, porém, ultimamente,
o prognostico tem melhorado muito, mostrando indices de 75% de sobrevida até o final da
adolescéncia e de 50% até a terceira década de vida. Estudos anteriores demonstram que
apenas 10% dos pacientes ultrapassavam os 30 anos de idade.

Esta afeccdo ¢ encontrada em todas as etnias, mostrando uma incidéncia de 1:2.000 em norte
europeus, 1:9.000 em hispanicos e 1:17.000 em afro-americanos. No Brasil, em algumas
regides, encontram-se frequéncias de até 1:2.500 nascidos vivos.

Muitas criangas com Fibrose Cistica ndo apresentam nenhum sinal ou sintoma da
doenga ao nascimento. Isto pode perdurar por semanas, meses ou mesmo anos.

Cerca de 5% a 10% dos pacientes afetados nascem com obstru¢do intestinal por meco-
nio, a qual pode ser visualizada j& na avalia¢do ultrassonografica. A sindrome ileo meconial
envolve distensdo abdominal, impossibilidade de evacuagdo e vOmitos. Eventualmente,
mesmo os adultos podem apresentar um quadro semelhante a este.

A Triagem Neonatal baseia-se na dosagem de Tripsina Imuno Reativa (IRT) em papel

filtro. Os casos triados pela determinacdo inicial de IRT, em duas dosagens seriadas, deverao
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ser submetidos a confirmacdo por meio da andlise de DNA, priorizando-se o estudo da
muta¢do D F508 (a mais frequentemente encontrada), e/ou pelo teste do cloro no suor.

A quantidade anormal de sal nas secregdes corporais, especialmente no pulmao e no
pancreas, leva a uma perda pelo suor, fato que ¢ caracteristico da doenca em bebés e criancas
maiores.

Quando a analise do teor de cloro no suor mostrar niveis superiores a 60mEq/L e o
quadro clinico for compativel, pode-se estabelecer o diagnéstico de Fibrose Cistica, pois
apenas de 1% a 2% dos pacientes apresentam niveis normais de cloro no suor.

Em relacdo as complicagdes pulmonares, observa-se que a primeira anormalidade
funcional no pulmao da crianga doente ¢ o aumento na relagdo volume residual e capacidade
pulmonar total. Mudancas posteriores incluirdo a diminui¢ao na capacidade residual total e no
volume expiratério forcado no primeiro segundo (VEF-1).

As alteragdes radioldgicas mostram, inicialmente, hiperexpansdo, que evoluira para
sinais de impactacdo de muco, culminando com bronquiectasias.

O tratamento do paciente com Fibrose Cistica, consiste em acompanhamento médico
regular, suporte dietético, utilizagdo de enzimas pancredticas, suplementa¢do vitaminica
(vitaminas A, D, E, K) e fisioterapia respiratéria. Quando em presenca complicagdes infec-
ciosas, estd indicada a antibioticoterapia de amplo espectro.

Finalmente, além do esquema vacinal proposto pelo Ministério da Satde, as criangas

devem receber também imunizagdo anti-pneumocdcica e anti-haemophilus.

2.6 O PROGRAMA DE TRIAGEM NEONATAL

Toda crianga nascida em territdrio nacional tem o direito a triagem neonatal, também
conhecida como Teste do Pezinho. Para que este alcance o seu objetivo primordial de detectar
algumas doengas, o teste deve ser feito no momento e da forma adequados. O momento ideal
¢ entre 0 3° e o 7° dia de vida. Preferencialmente, ndo deve ser feito antes que a crianca tenha
iniciado a amamentagdo e ndo deveria ser feito apos o primeiro més de vida. Testagem em
criangas com idade superior a 30 dias podem ser prejudicadas. A coleta deve ser realizada por
equipe devidamente capacitada.

As gestantes devem ser orientadas, ao final de sua gestacdo, sobre a importancia do
teste do pezinho e procurar um posto de coleta ou um laboratorio indicado pelo pediatra
dentro deste prazo. Desde a publica¢do da Portaria GM/MS n°® 822, em 6 de junho de 2001,

criando o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), todos os Estados brasileiros
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contam com pelo menos um Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal e diversos postos de
coleta, espalhados por todos os municipios de cada Estado.

O programa municipal de atencdo integral as pessoas com doengas falciformes e
outras hemoglobinopatias em Pelotas baseia-se na Portaria n° 951, de 10/05/96, do Ministério
da Satde que resumidamente apresenta:

- busca ativa das pessoas afetadas;

- organizagdo do atendimento a partir da rede basica;

- ampliacdo do acesso a assisténcia integral;

- expansdo do conhecimento da situacdo epidemioldgica da doenca;

- capacitacao dos recursos humanos;

- producdo do conhecimento cientifico;

- informagao a populacao.

A integracdo do jovem e das familias no sistema de satde possibilita a convivéncia e
troca de experiéncias entre os portadores e familiares dos doentes e dos tragos falciformes,
melhorando a assisténcia, por meio de programas de formagdo e inclusdo social, a todos
expostos a patologia.

Os exames realizados em cada Estado serdo aqueles para os quais estd habilitado a
fazer, conforme as fases de implantagao estabelecidas pelo Ministério da Satide. No ambito do
SUS, o Rio Grande do Sul estd apto a realizar exames para hipotireoidismo congénito,
fenilcetonuria e hemoglobinopatias.

Os laboratorios privados realizam testes para outras doengas, cabendo ao pediatra
selecionar as que sdo de interesse. Ao comparecer ao posto de coleta, serd feita uma ficha
cadastral da crianca com dados de identificagio. E importante que a mae dé todas as
informagdes de forma clara, principalmente o enderego, ja que, se o resultado estiver alterado,
esta crianga precisara ser localizada com rapidez. Apos a identificagdo, a coleta sera realizada
pelo profissional especialmente treinado. Todo o material necessario para a pungdo devera ser

descartavel, bem como as luvas que serdo utilizadas pelo coletador.



3 COMPONENTES DO PROGRAMA

3.1 COLETA DE SANGUE PARA TRIAGEM NEONATAL

O procedimento ¢ definido na portaria como o ato realizado por profissional de satde
treinado em Servigo de Referéncia para coletar amostras de sangue por meio da puncao no
calcanhar do recém-nascido. A coleta deve ocorrer preferencialmente entre o terceiro € o
sétimo dia de vida, ndo podendo ultrapassar o 30.° dia. Essas amostras devem ser colocadas
em papel filtro padronizadas e serem devidamente armazenadas para transporte.

Ap0s a coleta, o papel-filtro deve ser mantido em temperatura ambiente até a secagem
completa do sangue, pelo menos 2 (duas) horas, e depois ser acondicionado conforme a
orientacdo de cada laboratorio. O exame colhido sera encaminhado a um laboratorio central
(seja ao laboratorio do Servico de Referéncia em Triagem Neonatal, seja a um laboratorio
privado), onde os exames deverdo ser processados com a maior rapidez possivel.

Os Laboratérios de Referéncia encaminhardo os resultados de volta ao posto de coleta,
onde a familia podera obté-lo para apresentagdo ao médico que acompanha a crianga. Os
laboratorios privados informardo as familias sobre a entrega dos resultados, de acordo com as
suas rotinas. Nos casos com resultados de triagem alterados, o laboratdrio central deve acionar
o posto de coleta para que entre em contato com a familia e trazer a crianga para a realizacao
de exames confirmatorios. O Teste do Pezinho ¢ apenas um teste de triagem. Um resultado
alterado ndo implica em diagndstico definitivo de qualquer uma das doencas, necessitando, de
exames confirmatorios.

Os profissionais que realizam a coleta sdo treinados para o trabalho de localizacao e
orientagdo aos pais sobre as doencas triadas. E fundamental que as familias saibam que a
maior parte das doengas triadas no Teste do Pezinho sdo assintomaticas no periodo neonatal e
que, portanto, ndo devem demorar em procurar a confirmacao diagndstica dos casos suspeitos.

Dependendo da doenga detectada, pode-se obter adequada orientacdo sobre o
tratamento nos Servicos de Referéncia em Triagem Neonatal, que contam com uma equipe
multidisciplinar especializada, ou buscar apoio com especialistas para tratamento.

No caso do hipotireoidismo congénito, o tratamento se baseia na reposi¢cdo do
horménio tireoidiano T4 (L-tiroxina), porém as doses devem ser personalizadas, ja que cada
crianca tem necessidades individuais.

O ajuste de dose deve ser supervisionado por um endocrinologista.

A fenilcetonuria requer uma dieta especial, com restricdo de proteinas em geral. Em alguns
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casos, a mae sera orientada a suspender o aleitamento e substitui-lo por um leite especial com
baixos niveis de fenilalanina. As demais doengas triadas requerem orienta¢des especificas que
podem ser obtidas com o médico, nos Servigos de Referéncia em Triagem Neonatal ou junto
ao laboratorio que realiza o exame. Importante: ¢ fundamental que a familia saiba que o

tratamento s6 deve ser interrompido sob orientagdo médica.
3.2 SISTEMA DE REGISTRO E INFORMACOES

O Programa de Triagem Neonatal envolve uma grande quantidade informacdes de
criangas, com dados especificos de cada uma. E necessario manter de forma organizada os
registros historicos de cada crianga, principalmente as re-convocadas e 0s casos positivos
confirmados. Esses dados servem para pesquisa individual de pacientes, pesquisa de casos
suspeitos, acompanhamento de positivos e estudo de tendéncias.

Um adequado Sistema de Registro e Informacdes deve apresentar as seguintes
caracteristicas:

* ser construido como banco de dados ao longo do tempo, isto €, um arquivo unico,
que registre todas as informagdes relevantes das criancas e permita pesquisas sob diversas
formas;

* orientar o trabalho dos operadores e responsaveis pelas decisoes, indicando-lhes as
proximas agdes a tomar na execucdo do seu trabalho;

* permitir o registro de todas as informag¢des da maneira mais completa e automatica
possivel, evitando ao méximo o uso de anotagdes em papel. Nao pode haver transcricdao de
dados, pois essa ¢ a maior fonte de erros em qualquer sistema.

O Servigo de Referéncia em Triagem Neonatal do Estado (2011) orienta que cada
Unidade deverd ter um livro de registros dos pacientes submetidos ao Teste do Pezinho onde
devem constar as seguintes informagdes:

e Dados de identificacdo do bebé (Nome completo e nimero da DNV) e/ou outro
paciente coletado (pais, irmaos, tios, avos, etc);

e Dados de identificagdo dos pais ou responsaveis;

Enderego completo e telefone (preferencialmente telefone convencional);

Informagdes sobre intercorréncias e uso de medicamentos no periodo pré e pos-

parto;

Data de nascimento, coleta e recebimento do resultado;

Antecedentes familiares de doencas hereditarias;
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¢ QOutras informagdes que julgar importante.

3.3 O PROGRAMA DE TRIAGEM NEONATAL EM PELOTAS

O municipio de Pelotas possui cerca de 328.275 habitantes sendo que no ano de 2011
nasceram vivos em Pelotas 4.206 criangas (SINASC) e conta com uma rede de 53 unidades
Basicas de atendimento em Saude, sendo que em 52 delas a coleta ¢ feita na propria unidade,
além de contar com dois hospitais universitarios que também realizam a coleta de material
para o exame.

O Programa funciona através de uma coordenagdo, localizada no centro da cidade,
composta de uma enfermeira, um médico e trés técnicos de enfermagem. Neste local, também
¢ feita coleta para os testes, atendendo a demanda espontanea. Atualmente atende além da
populacdo pelotense também criancas oriundas de outros municipios e por vezes também de
outros Estados.

Para funcionar, o Programa recebe do Laboratério de Triagem Neonatal do Hospital
Presidente Vargas (HMIPV), de Porto Alegre, os insumos necessarios ¢ também realiza a
analise dos testes que sdo enviados pos-coleta, bem como assessoram com consultas pré-
agendadas os RN que estdo apresentando alteragdo no teste do pezinho, cabendo ao municipio
providenciar o transporte ida e volta das criangas e familiares para as consultas sendo que os
alterados para as hemoglobinopatias sdo atendidos no proprio municipio pela médica
coordenadora do Programa. O HMIPV ¢ referéncia para a gestdo do Programa em nivel
estadual.

Quando o RN apresenta teste alterado para as hemoglobinopatias sdo convocados os
pais bioldgicos para realizarem a coleta do exame e estabelecer o tipo de hemoglobina dos
pais, 0 que ira proporcionar o correto aconselhamento genético auxiliando na decisdo de ter
futuros filhos.

Periodicamente, sdo repassados ao municipio papel filtro e lancetas, em quantidades
respectivas aos testes realizados na remessa anterior para atender a demanda de criangas
triadas pelo Programa no municipio. Além disso, o Hospital fornece os formularios para
registro dos recém-nascidos testados.

A Figura 1 a seguir ilustra o Funcionamento da Rotina do Programa de Triagem

Neonatal no municipio de Pelotas.
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Figura 1. Fluxograma da Rotina da Triagem Neonatal

Fonte: Elaborado pela autora.



4 METODOLOGIA

4.1 TIPO DE ESTUDO

Estudo documental retrospectivo com base em dados demograficos, de estatisticas
vitais, de informagdes institucionais e dados de registro do Programa Municipal de Triagem

Neonatal.

4.2 AMOSTRA

Todos os testes do Programa de triagem neonatal realizados em Pelotas no ano de
2011, totalizando uma amostra de 3.189 testes. Optou-se por este periodo em virtude da

disponibilidade dos dados locais.

4.3 INSTRUMENTOS

Foi confeccionado um formulario para coleta de dados da estrutura do programa em
suas diferentes unidades de satide. Foram realizadas visitas a todas as Unidades de Saude do
municipio, realizada uma capacitacio de acompanhamento junto a equipe de Triagem
Neonatal no proprio setor de funcionamento do PMTN quando entdo os profissionais
responsaveis pelo Programa foram entrevistados (Anexo A).

Além disso, os testes de 2011 foram processados em um banco de dados para analise.

4.4 INDICADORES E VARIAVEIS

O quadro a seguir apresenta os principais indicadores e variaveis que foram utilizados

no estudo.
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Indicadores

Variaveis

Formulario para a US:

Numero de  recursos  humanos

envolvidos na prestagdo do servigo
Capacitagdo dos recursos humanos

envolvidos na execu¢do do PMTN

Disponibilidade de sala propria para coleta
Disponibilidade de insumos

Numero de profissionais por categoria: enfermeiros, técnicos e
auxiliares de enfermagem, auxiliar administrativo;

Equipe capacitada para a realizagdo dos testes: sim ou ndo;
Geladeira especifica para armazenagem do teste — sim ou néo;
Sala propria para coleta — sim ou ndo;

Algodao em quantidade suficiente — sim ou ndo;

Alcool em quantidade suficiente — sim ou no;

Papel filtro em niimero suficiente — sim ou nao;

Lancetas em numero suficiente — sim ou ndo;

Papel Aluminio — sim ou no;

Luvas — sim ou nao;

Dispensagdo de Lancetas — sim ou ndo.

Envio dos Testes para SMS — de que forma? Periodicidade?
Com relagdo a coleta — dia certo? Agendado? Livre demanda?
Tempo médio de retorno dos resultados dos testes as US ?

SINASC:

Distribuicdo regional da populagdo
alvo

Cobertura de realizacdo do Teste do
Pezinho entre as Unidades de Saude, de
acordo com modelo de atencdo

Numero de habitantes por US

Numero de nascimentos por US

US realizando coleta — sim ou néo

Numero de testes realizados por US

Tipo de US: Saude da Familia ou Tradicional
Resultados dos testes: positivo ou negativo

Caracteristicas dos recém-nascidos

incluidos no PMTN

Proporg¢do da populagdo com presenga
do Trago Falciforme, fenilcetontria,
hipotireoidismo e outras hemoglobinopatias

Sexo: masculino / feminino

Idade: dias

Bairro de residéncia

Data da coleta do exame

Situa¢do de amamentagdo

Quantidade de material coletado: suficiente / insuficiente
Tipo de erro de coleta

Além dos indicadores acima listados, sera possivel descrever o apoio institucional,

através das seguintes informagoes:

¢ Existéncia de outras instituicdes envolvidas na operacionalizagdo do programa: sim

ou nao.

e Tipo de institui¢des e suas responsabilidades.

¢ Natureza da participagdo: grau de formalizagdo e tipos de aporte (recursos materiais,

apoio técnico)

¢ Regularidade dos aportes: sim ou ndo

e Avaliagdo da relevancia do papel das instituigcdes parceiras (em relagdo a

operacionalizagdo e a sustentabilidade);
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4.5 COLETA DE DADOS

A coleta de dados comegou a ser realizada apos andlise e aprovagdo do projeto de
pesquisa (sob namero 2011/124) pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélica
de Pelotas.

Através de planilha EXCEL, foi construido um banco de dados do Programa
Municipal de Triagem Neonatal durante o periodo de 2010 a 2011.

As informagdes sobre as condi¢des da estrutura e dos recursos humanos foram
obtidas junto as proprias unidades de satde, mediante entrevista com enfermeiro (a)
responsavel pelas coletas do Teste do Pezinho.

Serdo também levantados dados das demandas das US, e dos principais motivos de
encaminhamentos para outros profissionais através de questionario com questoes objetivas.

Tem por finalidade sistematizar as quantidades das trés categorias de doenga avaliada

pelo programa através da rede SUS.
4.6 PROCESSAMENTO DOS DADOS

Os dados levantados nos instrumentos estruturados com questdes objetivas resultaram
no objeto de andlise quantitativa, com verificacdo das distribuicdes de frequéncias simples e

cruzamentos entre as variaveis.



5 RESULTADOS

A coleta de dados foi bastante dificil devido a que os registros dos testes nio
apresentavam-se de forma completa, organizada e por ndo estarem devidamente arquivados e
em impressos adequados. Todos esses fatores provocaram a mudanga no projeto original, que
era de analisar os anos de 2009 e 2010. Optou-se por analisar o ano de 2011 pela facilidade de
acesso aos dados e por estarem de forma mais sistematizada e acessivel a leitura. A partir
deste ano estava disponivel um registro de informagdo computadorizado por processo de
escaneamento dos papéis filtros e resultados dos testes no computador do Programa de
Triagem Neonatal.

Fazem parte da equipe de Triagem Neonatal uma médica hematologista, coordenadora
do Programa, uma técnica de enfermagem, duas auxiliares de enfermagem, uma burocrata e
uma enfermeira, distribuidos em dois turnos diarios de trabalho.

O Projeto foi apresentado para a coordenadora do Programa de Triagem Neonatal
obtendo-se a liberacdo para a busca e tabulagdo dos dados. A partir da identificagdo dos
arquivos individuais, iniciou-se imediatamente a coleta dos dados, registrando-os em uma
planilha de Excel previamente elaborada (Anexo A). A estratégia de busca incluiu dias
alternados junto ao programa de Triagem Neonatal, com agendamento prévio, procurando
estar presente sempre quando a coordenadora do servigo também estivesse para que ficasse
explicitada e transparente a metodologia de busca dos dados no computador do programa.

Este esquema possibilitou que pudesse ser acompanhada a aplicacdo das entrevistas
com os profissionais de saude responsaveis pelo teste do pezinho nas Unidades da rede
municipal. Tudo isso foi acertado de modo a ndo prejudicar o andamento do trabalho,
procurando conciliar também com as atividades da mestranda em outro setor da secretaria de
sade. Também cabe mencionar que houve alteracao da lotagdo profissional, do Centro de
Especialidades para a Vigilancia Epidemioldgica do Municipio, tendo que estabelecer com a
gerente do recente servico o tempo para estudo e pesquisa.

Destaco como ponto positivo a possibilidade de realizar uma capacitagdo com os
profissionais das Unidades de Saude, tendo o apoio da superintendéncia da Secretaria de
Saude para a liberagdo desses profissionais, com o objetivo de propiciar um momento de
sanar duvidas com relacdo a coleta, registro e a propria forma como se estrutura o Programa
de Triagem neonatal. A atividade reuniu no Centro de Especialidades para a capacitagdo in

loco, grupos de trés a no maximo cinco pessoas, sendo um a dois profissionais por Unidade de
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Saude, sendo utilizados os turnos da manha e da tarde conforme o turno de trabalho de cada
profissional.

Antes da capacitacdo, todos eram convidados a participar da pesquisa e era
apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo B), para o qual era
solicitada a leitura e assinatura. A seguir, respondiam as perguntas contidas no questionario
previamente elaborado (Anexo C). Cabe destacar que tal atividade ndo era obrigatoria e os
profissionais que ndo compareceram nao sofreram puni¢cdo ou constrangimento de qualquer

natureza.

5.1 RESULTADOS E DISCUSSAO

Obteve-se uma amostra total de 3.189 testes coletados no ano de 2011, de residentes
em Pelotas, o que correspondeu a 75,8% do nimero de nascidos vivos, que foi de 4.206
residentes no municipio no mesmo ano (2011) (Fonte SINASC/VIGEP/Pelotas). Além de
Pelotas, o Programa local atende criancas das cidades vizinhas tais como Rio Grande, Sado
Lourenco, Turugu, Capao do Ledo, Piratini, Pedro Osoério, Cangucu e toda a macro regido ao
redor de Pelotas, mas os testes destas criangas nao foram considerados nestas analises.

Era inten¢do do estudo calcular esta cobertura de acordo com as unidades de saude.
Entretanto, isto ndo foi possivel devido a falta de padronizagdo na identificacdo das unidades
entre o sistema de triagem neonatal (numerador) e o sistema de nascidos vivos
(denominador).

Avaliagao do programa no estado da Bahia (ALMEIDA, ef al, 2006 ), observou que a
cobertura foi de 71,5% dos nascidos vivos, possuindo o nivel minimo exigido na Portaria n°
8.225. J& na andlise do Programa de Triagem Neonatal para Hemoglobinopatias de Dourados
em Mato Grosso do Sul (SOUZA; PRATESI; FONSECA, 2010) a cobertura encontrada foi
de 81,4%. O que nos leva a refletir que ndo estamos distante da cobertura de outros Estados,
mas que podemos e devemos melhorar nossa estatistica.

Entre as 3.189 criangas, 50,9% eram do sexo masculino e 2,7% eram gémeos. A
maioria (77,3%) era de cor branca e 82,9% estavam em aleitamento materno exclusivo

(Tabela 1).
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Tabela 1 - Descricao da amostra de acordo com caracteristicas demograficas e situagao
de aleitamento. Pelotas, 2011.

Variavel N %

Sexo

Masculino 1.622 50,9

Feminino 1.567 49,1
Racga / Cor

Branca 2.453 77,3

Negra 418 13,2

Amarela 2 0,1

Parda 302 9,5
Gémeos

Sim 86 2,7

Nao 3.095 97,3
Aleitamento materno

Exclusivo 2.639 82,9

Nio exclusivo 543 17,1
Total 3.189 100

Fonte: Dados da pesquisa.

A Tabela 2 apresenta dados relativos as caracteristicas dos testes. O principal destaque
¢ o grande nimero de criancas (61,2%) realizando ainda o teste do pezinho fora do prazo ideal
para coleta que ¢ de trés a sete dias, preconizado pelo Ministério da Saude (Portaria 822,
2001). Botler (2010) no estado do Rio de Janeiro identificou que a cobertura do PTN chegou a
88,2% apresentando 61,7% das coletas que foram realizadas acima dos oito dias. Observando
- se que mesmo sendo estados diferentes os nlimeros identificados se aproximam o que urge a
necessidade de refletir sobre agdes minimizadoras quanto ao tempo de coleta e se aproxime
mais do preconizado pelo MS.

Um dos principais fatores que contribuem para esta situagdo ¢ a baixa captagdo de
recém-nascidos pelas unidades de satide que podem realizar o exame, incluindo-se os servigos
de atengao basica.

Esta baixa captagdo pode ser devida a diversos problemas, desde a falta de
informagdes fornecidas as gestantes durante o pré-natal, tanto por médicos e enfermeiros,
quanto por agentes comunitarios de satude, até barreiras de acesso a alguns servigos, como por
exemplo, a adocdo de agendamento para a realizacdo dos testes. Em Pelotas, a atengdo pré-
natal cobre 95% (SINASC, 2011) das gestantes sendo, portanto, a ocasido ideal para motivar a
futura mae a realizar o teste no prazo indicado.

Uma vez coletados, os exames devem ser rapidamente encaminhados para o

laboratério de triagem neonatal porque a agilidade e rapidez no envio possibilita que a
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liberagdo dos resultados e possiveis diagnosticos de doencas sejam feitos com a maxima
brevidade. Em Pelotas, o tempo médio decorrido entre a coleta e a chegada ao laboratorio esta
em nove dias. Este tempo continua extremamente elevado e inadequado para um programa de
triagem neonatal. E necessério e urgente uma mudanga dos fluxos para o envio das amostras
para que ndo fiquem retidas nas unidades de satide e/ou no centro de referéncia do municipio.

Uma situagdo que poderia aumentar o prazo de realizacdo do exame seria quando a
crianca necessita de transfusdo sanguinea, a coleta nao foi feita nos primeiros dias e s6 deve
ser feita apos 90 dias, porque a hemoglobina circulante no sangue da crianca sera do sangue
do doador e ndo ¢ a hemoglobina produzida pelo organismo da crianga o que impossibilita a
andlise correta e um diagnodstico preciso do teste. Entretanto, tal situagdo ndo ¢ frequente,
tendo ocorrido nesta amostra em apenas 2% dos recém-nascidos.

E necessario intensificar a orientacdo as equipes de saude dos hospitais para, se
possivel, que procedam a coleta do teste do pezinho antes de realizar a transfusdo, porque esse
fato pode evitar uma recoleta desnecessaria em 90 dias e evitar que essa crianga, caso tenha
alguma alteragdo patoldgica, adquira alguma sequela durante essa espera.

Para 15,1% da amostra, foi registrado algum tipo de problema de coleta, destacando-se
a falta de informacdes e a quantidade insuficiente de material (Figura 1). Tais problemas
precisam ser solucionados antes de encaminhar a amostra para o laboratério do HMIPV.

Do total da amostra, 61 criangas apresentaram teste do pezinho alterado o que
representa 1,9% da amostra. A maior parte (53 criancas) apresentaram hemopatias, sendo 50
com trago falciforme, uma crianga com anemia falciforme e dois casos inconclusivos. Além
das hemopatias, tivemos oito criangas com alteragio no hormonio hipofisidrio -
hipotireoidismo - e nenhum caso de Fenilcetontria no ano de 2011.

Ampliar a cobertura do teste reveste-se de grande importancia para a saude publica em
médio e longo prazo. Se fosse possivel acompanhar estas criangas agora diagnosticadas com
traco falciforme por um periodo de tempo suficiente para observar os resultados de sua
experiéncia reprodutiva, provavelmente seria possivel estimar o impacto de morbidade

decorrente desta detecc¢do na infancia.
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Tabela 2 - Descri¢do da amostra de acordo com as caracteristicas dos testes. Pelotas, 2011.

Variavel N %
Tempo de coleta (dias)
Menos de 3 9 0,3
3a7 1.238 38,8
8a29 1.693 53,1
30a59 181 5,7
60 ou mais 68 2,1

Problemas de coleta

Sim 483 15,1
Nao 2.706 84,9
Total 3.189 100

Fonte: Dados da pesquisa.

Pinto (2005) identificou em estudos realizados em Porto Alegre/RS que o tempo
médio para a coleta do teste de Triagem Neonatal decorrente entre o nascimento e o dia de
coleta do teste do pezinho foi de 11,7 dias.

De acordo com a realidade descrita acima e como anélise adicional, comparou-se o
numero de testes realizados no prazo ideal entre os anos de 2010 (dados fornecidos pelo
Programa de Triagem Neonatal do Estado do RS) com os de 2011, coletados por este estudo.
Para esta andlise, foi possivel observar a evolucao deste indicador por unidade de saude, uma
vez que o mesmo codigo de unidade foi utilizado nos dois periodos. A Tabela 3 apresenta
estes resultados, indicando evolugdo favoravel (4\), desfavoravel (W) ou estagnacio (€=).
Também pode-se calcular a cobertura do programa para o municipio como um todo e a Figura

2 sintetiza estes resultados.
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Tabela 3 - Proporc¢ao de testes realizados entre trés e sete dias de vida. Programa de Triagem
Neonatal, Pelotas, RS, 2010-2011.

Unidade de Saude 2010 2011 Evolucio
% (N) % (N)

Arco-Iris 43,2 (37) 13,6 (22) N
Areal Fundos 46,6 (103) 53,9 (102) )
CSU Areal 45,2 (62) 36,5 (52) v
Balsa 25,3 (63) 27,5 (51) )
Barro Duro 35,7(42) 35,3 (34) €«>
Cohab Fragata 34,7 (23) 20,0 (05) v
Cascata 36,3 (11) 50,0 (08) L)
Cerrito Alegre 27,2 (11) 50,0 (14) A
Guabiroba 16,6 (30) 9,1 (33)
Lindodia 30,2 (109) 39,8 (98) A
Cohab Pestano 37,6 (69) 36,8 (68)
Colonia Z3 26,1 (42) 28,2 (39) A
Colonia Maciel 0(1) 0() €«>
Col6nia Osorio 75(4) 100(3) )
Cordeiro de Farias 87,5(8) 60(5) v
Cruzeiro 44.,8(29) 47,1(17) )
Dom Pedro | 45,7(35) 40,0(25) v
Dunas 20,8(149) 22,3(112) A
Faculdade de Medicina 0(1) 100(1) )
Fatima 28,5(112) 32,5(83) A
Fraget 29,3(167) 28,9(128) 7
Getulio Vargas 13 (115) 20 (100) )
Grupelli 21,4 (14) 28,6 (7) 'y
Jardim de Allah 16,6 (6) 50 (14) )
Total do Municipio 33,1% (3.763) 38,8% (3.189) )

Fonte: Dados da pesquisa.

77.8%  758%

Cobertura municipal Teste entre 3°%e 7° dia

2010 =2011

Figura 2. Indicadores do Programa de Triagem Neonatal. Pelotas, 2010-2011.
Fonte: Dados da pesquisa.
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5.2 INFORMACOES DAS UNIDADES DE SAUDE E DOS PROFISSIONAIS

Entre os 51 servigos que realizam a triagem neonatal no municipio, foram coletados
dados em 38 (74%) que aceitaram participar deste estudo. Nestes servicos, entrevistou-se 58
profissionais de saude responsaveis pelo Programa em suas unidades. A seguir, apresentam-se
os dados deste levantamento.

Quanto ao modelo de atengdo, 39,7% trabalham em Unidades de Saude da Familia,
36,2% em Unidades Tradicionais e 24,1% em Unidades Mista.

A grande maioria dos profissionais era do sexo feminino (81,0%), 51,7% estavam na
faixa etaria de 41 a 60 anos de idade e 48,3% estavam entre 24 ¢ 40 anos. Quase todos eram
enfermeiros (91,4%) e a mesma propor¢do referiu estar capacitado para as tarefas do
programa.

Com relacao ao local adequado para realizacao das coletas 70,7% refere nao possuir
sala propria para a atividade e 100% dos entrevistados referem ndo ter geladeira especifica
para acondicionar o Teste do Pezinho.

Analisando os insumos, observou-se que 94,8% da amostra referiu que possui papel
filtro em quantidade suficiente e apenas trés quartos disseram dispor de lancetas (74,1%). Esta
discrepancia chama a atengdo, uma vez que, para realizar o procedimento de coleta na sua
forma adequada, estes materiais deveriam estar disponiveis em igual quantidade.

A indisponibilidade de algodao, papel aluminio, alcool e luvas foi citada por 21,1%,
8,6%, 8,6% e 5,3% dos profissionais, respectivamente. O papel aluminio utilizado para
embalar e manter o filtro protegido deve estar presente em todas as Unidades, pois a umidade
e outros efeitos do ambiente podem interferir na qualidade dos testes.

Quanto aos EPIs, 93,1% possuiam luvas de procedimentos para realizar a coleta.

Quanto a demanda de realizacdo do teste, ainda existem unidades de saude que
utilizam o sistema de agendamento, citado por 20,7% dos entrevistados. Com relagdo a
entrega do teste pelas unidades de satide para a rota de arrecadagdo da Secretaria de Saude,
82,5% dos respondentes disseram que a entrega ocorre no prazo adequado.

Ao receber os testes no Centro de Especialidades, este ¢ imediatamente conferido e
preparado para envio ao Laboratério Central do HMIPV em Porto Alegre. As Unidades de
Satde precisam entregar estes testes em tempo habil de leitura, resultado e posterior
tratamento. O Centro de Especialidades precisa entregar os resultados para as Unidades
igualmente em tempo correto para contato e busca ativa, mas somente 89,7% dos

profissionais preferiu receber esses resultados.



48

5.3 PERCEPCAO DOS PROFISSIONAIS SOBRE O PROGRAMA DE TRIAGEM
NEONATAL

No instrumento aplicado aos profissionais havia espaco para que apontassem o0s
principais problemas no funcionamento do programa. A lista a seguir reproduz fielmente suas
observacoes.

¢ “A busca do material ndo € regular, muitas vezes somos obrigados a levar - Zona
Rural”.

e “A demora da entrega dos resultados. Intervalo das rotas (15 dias zona rural)
interfere na qualidade da amostra. O extravio dentro da SMS, até chegada para avaliacao.
Falta do material para coleta por vezes tanto papel filtro, como os insumos ultimamente
(algodao, papel toalha)”.

¢ A maior dificuldade que temos ¢ em relagdo a sala para coleta, pois ¢ a mesma da
puericultura e da vacinagdo e como a UBS ¢ ocupada por trés equipes enfrentamos este
problema. A sala estad sempre ocupada.

e A questdo de ser uma UBS de zona rural traz com isso a distdncia como um
complicador, como a rota que busca os testes ¢ quinzenal torna-se dificil oferecer o teste de
forma de demanda livre.

¢ A rota diversas vezes esquece de levar os testes e quando retorna (resultados) vém
observagdes de que o teste ficou muito tempo retido na UBS. Acho que falta atualizacdo no
treinamento de Teste do Pezinho. Acho que falta comunicacao entre vocés e UBS.

¢ Acho confusa a forma como acontece o contato com a familia no caso de recoleta ou
quando os pais devem fazer a coleta.

¢ Acredito que este ¢ um programa bem organizado e planejado o qual temos subsidios
necessarios para realiza-los.

¢ Acredito que funciona de maneira super satisfatoria.

o E um setor que realiza capacita¢io das equipes da enfermagem das UBS.

e Em outros momentos faltaram lancetas e aluminio. Gostaria que o recolhimento
fosse mais frequente do TP coletado. E muito positivo a reciclagem e capacitagdo das nossas
tarefas.

¢ Gostaria que a entrega dos testes a secretaria fosse maximo, em mais dias.
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e Maior participagdo do médico da Equipe e mais comprometimento por parte do
pediatra (que atua a noite), demanda grande, necessidade ¢ mais uma sala para melhor
acolhimento da equipe.

¢ Nao houve adaptagdo com a nova lanceta (amarela HGT). Periodos de paralisagdo o
transporte dos exames deve ser realizado obrigatoriamente.

eN3o houve adaptagdo com lanceta amarela. Periodos de paralisacdo prazo
inadequado do transporte até centro especialidade. Transporte uma vez por semana ¢
insuficiente.

¢ Necessario buscar os testes coletados com maior frequéncia.

e No turno da manha as coletas sdo realizadas na sala de vacinas, o que considero
inadequado, porque a sala de puericultura é ocupada com pediatra. O fluxo para o laboratorio,
assim como o retorno deveria ser mais agil. Muitas vezes esta assinalado pelo laboratorio que
houve demora na chegada ao laboratoério sendo que na unidade ¢ recolhido semanalmente.

¢ acompanhamento existe, os funcionarios fazem a capacitagdo, porém, digo,
captacdo, porém os usudrios sao muito faltosos nas consultas agendadas.

¢ O agendamento ¢ feito em datas proximas ao recolhimento para evitar que fiquem
muito tempo na UBS.

¢ O retorno das criancas para coleta ¢ deficiente, pessoalmente ja fui varias vezes na
casa da mae comunicar para retorno e a mae ndo traz, ficando deficiente nosso trabalho.

¢ Os testes sdao entregues a rota todas as quartas-feiras, mas alguns teste vém grifados
como = conta/amostra retida xxxx dias na UBS.

¢ Penso que seria necessario a busca do teste pela secretaria diariamente.

¢ Pouca divulgacdo que o teste do pezinho pode ser realizado em qualquer UBS/UBSF
do municipio.

¢ Pouco numero de gestantes, pequena quantidade de criangas nascidas vivos.

e Sala especifica para coleta; lancetas em quantidades suficiente; entrega mais rapida
apos coleta.

¢ Sugiro que os profissionais de saude fagcam uma capacitagdo antes de comegar a fazer
o teste do pezinho.

e Ter uma sala especifica para a coleta do teste e ter alguém para buscar diariamente,
na Unidade, para facilitar o acesso das maes e os testes serem feitos todos os dias, ja que a
nossa rota da Epidemio € s6 nas sextas-feiras.

e Teste do pezinho ndo. Mas precisamos de pediatra.
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¢ Todos os aspectos em relacdo ao RN sdao importantes, porém atentamos muito para a
prematuridade e peso do RN.

A titulo de sintese, pode-se destacar que na avaliagdo realizada entre os profissionais
responsaveis pela Triagem Neonatal nas Unidades de Satde hd muitos problemas que
precisam ser resolvidos para alcangar um desempenho satisfatério, como por exemplo, o fluxo
de entrega das coletas bem como a devolugdo dos resultados entre o setor de Triagem
Neonatal no Centro de Especialidades e as Unidades de Satde. Ha falhas nas capacitagdes dos
profissionais que estdo sendo incorporados ao sistema de satde e ¢ também entre os que ja
fazem parte das equipes nas Unidades. Além disso, registrou-se a insuficiéncia dos recursos

materiais para realizagdo do teste em tempo adequado.



CONSIDERACOES FINAIS

O Programa Municipal de Triagem Neonatal conta hoje com uma estrutura adequada,
pois nos ultimos 10 anos sofreu reestruturacao tanto no espaco fisico quanto nos recursos
humanos, o que possibilitou ampliacao do atendimento ao publico e oportunizou uma melhor
interacdo equipe / usudrios do Programa.

Com a avaliagdo realizada, foi possivel identificar agdes necessarias para expandir a
base de conhecimento, desenvolvendo uma equipe de trabalho coesa, consciente e sensivel ao
tema e com formacao sobre os determinantes sociais de saide. Como a educagdo para a saude
e a promocdao da saude mantém uma intima relacdo, destaca-se a necessidade de uma
proposta de educagdo permanente construida da pratica didria, através da problematizagdo,
onde o processo de aprender e ensinar sdo incorporados pelos profissionais e aplicados
respeitando as especificidades de cada Unidade de Satde em uma dindmica constante.

Tais agdes devem ser realizadas pela coordenacdo do Programa em parceria com as
diversas Unidades de Saude do municipio, com vistas a uma forma de gerenciamento nao
verticalizada.

O desenvolvimento desse estudo permitiu identificar e reconhecer os problemas que
afetam o desenvolvimento do PMTN e possibilitou conhecer a cobertura e a pluralidade dos
aspectos que envolvem o Programa em Pelotas. Foram desenvolvidos instrumentos para
realizar avaliagdo que poderdo ser utilizados também em outros Programas de Triagem
Neonatal em outros municipios.

Sugere-se que nos proximos estudos avaliativos sejam incorporados também dados da
rede privada a essa analise.

O Programa deveria manter uma interface promovendo uma integragdo com outras
areas da satide, dentro da estrutura de SMS, com destaque para as Areas Técnicas de Saude da
Mulher, Crianga ¢ Adolescente, Satide Bucal, Satde Ocular, Assisténcia Farmacéutica,
Assisténcia Laboratorial, Regula¢do e Controle, Atencdo Basica, Assisténcia Hospitalar e a
Vigilancia Epidemioldgica.

Por esses motivos se trabalha de forma mais ardua para cada vez mais diminuirmos os
tempos de coleta do teste do pezinho e realizarmos o diagnostico correto o mais precoce
possivel. O sucesso do Programa de Triagem Neonatal vai depender do esforgo continuo de

cada um de nds para que o servigo seja cada vez mais eficaz nas agdes a que se propdem.
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ANEXOS



Anexo A - Excerto da planilha de coleta de dados

H

K

J A | B s U CETEL G TR T TH TR E TN o G R ST T [NWI XY 2
ana  |numera crianca mae posto |sexo | dalnas | dalcol |tempocol|bairro | trans |leimat | oullel | gemeo | ragacer | tempo | problemas | quantmat |erracol | intarcor | hemapat | trago | anefal | talasse | hipotir | fenilce | obs
2011 144006 | 2 |28/02/11)02/03/11| 200 101 0] 0 1 1 1 0 1 g 0 0] 0 0 0 0 |0
01 104044 | 1 |10/04/11 | 4/0401) 400 |90 1 D] 0D 5 1 1 0 0 3 0 6] 0 0 0 0|1
2011 144004 | 2 |Rfoyaragmit) w0 (B 0100 1 1 0 0 Q 0 0 0|0 0 0 0|0
2011 104034 | 1 |oyoy/iijanjojil] 000 |2 [0 1 |00 1 2 0 0 Q 0 0 0] 0 0 0 0 |0
2011 104003 | 1 |19041030/0418) 1100 |2 01D 0 1 2 0 0 0 0 0 0] 0 0 0|0
2011 144012 | 2 |13/04011(30/04/11 700 | 9 [ 0| 1 0|0 1 1 0 0 2 1 0 1140 0 0 0|0
2011 144004 | 1 |13/05/11(19/05/11) 800 | 4 [0 [ 1 [ D | 0 1 1 0 0 2 0 Q 6|0 0 0 0 |0
2011 104001 | 2 |1407a1)260070t) 00 | 1] 01 0|0 5 1 0 0 0 2 0 0] 0 0 0 0|0
2011 144030 | 1 |13/04/11(28/04/11) 700 | 8 [ 0| 1 0|0 1 1 0 0 0 0 0 0] 0 0 0|0
011 144044 | 2 |30/04/11(05/05/11] 500 |2 [0 |1 [D | 0 1 1 0 0 0 0 0 0|0 0 0 0|0
01 104007 | 2 |23/08/11)27/08/18) 400 | 26 |01 D] D 1 1 0 0 Q 0 0 0] 0 0 0 0|0
2011 144030 | 1 |20/06/11002/08/11) 4300 [ 30 01 D[ O 2 1 1 0 2 0 0 0] 0 0 i] 0|0
2011 144014 | 2 |20/04/11026/05/11) 3600 | M 01 | D 0 1 2 1 0 0 7 0 0] 0 0 0 0 |1
011 104033 | 2 171030420 1300 [ 0| 1 1 0 1 1 0 0 2 7 0 010 0 0 0|0
011 104007 | 2 |15/ 200 [ 600 |1 0 1 1 1 0 1 g 2 0] 0 0 0 0|0
2011 144005 | 1 |0/1130/2n8) w000 | S (001 1 1 1 0 0 0 2 0 0] 0 0 0 0|0
2011 104003 | 1 |23/13/11 2901211 600 oo |10 2 1 0 0 0 0 0 0] 0 0 0 |0
11 184027 | 2 |5iya30/2t) 500 [ %601 D] 0 1 1 1 0 1 4 0 0] 0 0 0 0|0
2011 104044 | 1 |24011|17/04000) Sa0 | 8 | 1) 9 )8 9 9 5 1 0 Q 7 0 0|0 0 0 0|0
2011 104084 | 1 |25f03/11j09/05/1) 7300 | 8 | 1) 9 | &8 9 1 2 1 0 1 7 0 0] 0 0 0 0|0
2011 144048 | 2 |2/03/11)09/10/18) 100 | 3 | 1] 0 |1 0 1 1 1 0 0 7 0 0] 0 0 0|0
2011 144044 | 1 |12/08/10{05/08/11) 20700 | 2 [ 1] 1 1 0 1 1 1 0 0 7 0 0140 0 0 0|1
2011 144044 | 1 |14/05/11|29/11/11| 19900 | 104 | 1 [ 0 | 1 0 1 1 0 0 2 7 Q 6|0 0 0 0 |1
2011 104044 | 1 |12/04/11)26/20/18) 19700 |12 | 1) 0 | 1 Ll 1 1 1 0 0 7 0 [ 0 0 0|0
2011 104044 | 1 |1204/11 0267100110 19700 |12 | 1) 0 1] 0 1 1 1 0 0 7 0 0] 0 0 0|0
011 144044 | 2 |07/04/11(10/10/11) 18700 | 9 [ 1[0 [ 1] 0 1 1 1 0 0 g 0 0|0 0 0 0|0
01 104013 | 2 |16f01/1028/07/10) 18300 | 13 | 1)1 | 1 0 1 1 1 0 Q § 0 0] 0 0 0 0|0
2011 144044 | 1 |25/03/11)24/09008) 1300 | 8 | 1] 0 |1 0 5 2 1 0 2 7 0 0] 0 0 0 0|0
2011 144044 | 1 |19/04/11(05/10/11| 16900 | 9 | 1 [ 1 | 1 0 5 2 1 0 0 § 0 0] 0 0 0 0 |0
011 144006 | 1 |02/05/11|17/10/11) 16800 | 6 | 0 | 1 0|0 1 1 1 0 2 1 0 010 0 0 0|0
2011 144084 1 |00t 1700 | 9 (1)1 D] 0 1 1 0 0 0 0 0 0] 0 0 0 0|0
2011 144044 | 1 |29/03/11|25/07/11| 16700 | 42 | 1[0 |1 1 1 1 0 0 0 0 0 010 0 0 0 |0
2011 104012 | 1 |05/02/11(20/07/11) 16500 | 53 [ 0| 0 | 1] 0 1 1 1 0 0 7 0 0] 0 0 0|1
011 184048 | 1 |03/03/11)10/08/11) 16000 | 53 | 0| 1 1] 0 1 1 0 0 2 0 0 0] 0 0 0 0|0
2011 144036 | 2 |26/01/11(03/07/11| 15800 | 23 | 0 | 1 [ D | 0 5 1 0 0 0 0 0 0] 0 0 0 0 |0
2011 104004 | 1 |17j0g020/0208) 15700 | 7 | 1] 0 | 1 1 1 2 0 0 2 0 0 0] 0 0 0 0 |0
2011 144022 | 1 |12/10/10(26/03/11) 15500 | 3 | 0| 1 | D 0 1 1 1 0 0 7 0 0] 0 0 0|1
2011 144055 | 2 |04/04/11005/09/11) 15400 | 7 | 1) 0 | 1 0 5 1 1 0 0 7 0 00 0 0 0 |0
01 104084 | 1 |D4J06/A1|27/10/18) 14500 | 9 |0 0 | 1 0 1 1 1 0 [ § 0 0] 0 0 0 0|0




Anexo B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Declaro, por meio deste termo, que concordei em ser entrevistado(a) e/ou participar na
pesquisa de campo referente ao projeto de pesquisa intitulado Avaliacdo do Programa de
Triagem Neonatal em Pelotas,RS: Contribuicées a Politica de Saidde Infantil
desenvolvido por Ana Alice M. Maciel, a quem poderei contatar/consultar a qualquer
momento que julgar necessario através do telefone n° 91264217 ou e-mail
anaalicemaciel@hotmail.com

Afirmo que aceitei participar por minha propria vontade, sem receber qualquer
incentivo financeiro ou ter qualquer onus e com a finalidade exclusiva de colaborar para o
sucesso da pesquisa.

Fui informado(a) dos objetivos estritamente académicos do estudo, que, em linhas
gerais sao:

- Avaliar o Programa de Triagem Neonatal no municipio de Pelotas

- Caracterizar as condi¢gdes da infraestrutura material e de recursos humanos para o
desempenho do Programa

- Descrever o processo de trabalho para o alcance das metas do programa.

Fui também esclarecido(a) de que os usos das informacdes por mim oferecidas estdo
submetidos as normas éticas destinadas a pesquisa envolvendo seres humanos, da Comissao
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) do Conselho Nacional de Saude, do Ministério da
Sauade.

Minha colaboragao se fard de forma anonima, por meio das respostas que fornecerei as
perguntas que o pesquisador realizara. Os resultados gerais obtidos nesta pesquisa serdo
utilizados apenas para alcancar os objetivos propostos, incluida sua publicacdo em congresso
ou em revista cientifica especializada.

Fui ainda informado (a) de que posso me retirar dessa pesquisa a qualquer momento,
sem sofrer quaisquer san¢des ou constrangimentos.

Atesto recebimento de uma copia assinada deste Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, conforme recomendagdes da Comissdo Nacional de FEtica em Pesquisa
(CONEP).

Pelotas, de de 2011.

Assinatura do(a) participante:

Assinatura do(a) pesquisadora:




Anexo C - Questionario para entrevista com o responsavel pelo Teste do Pezinho

UNIVERSIDADE
pd

| |CATOLIGA
uyl‘ll PELDTAS

CENTRO DE CIENCIAS JURIDICAS E SOCIAIS

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM POLITICA SOCIAL - MESTRADO EM POLITICA SOCIAL

QUESTIONARIO PARA ENTREVISTA COM O RESPONSAVEL PELO TESTE DO PEZINHO

1) Nome da US
2) Modelo: () Satde da Familia () Tradicional ( ) Mista
3) Sexo: (F) (M)

4) Qual a sua idade? anos

5) Vocé é: () enfermeiro(a) ( ) Outro:

6) Qual seu Grau de Escolaridade?

( ) Nivel médio ( ) Nivel superior ( ) Outro:

7) A Equipe esta capacitada para a realiza¢do do Teste do Pezinho: ( )sim () nao

8) Quantos funciondrios sdo capacitados para a coleta do Teste do Pezinho?

9) Ha sala propria para a Coleta do Teste do Pezinho: ( )sim () néo

10)
11)
12)
13)
14)
15)
16)

O papel filtro € em numero suficiente para realizacdo da coleta: ( )sim () ndo

As lancetas sdo em numero suficiente para realizagdo da coleta: ( )sim () ndo

As luvas sdo em quantidade suficiente para a realizagdo da coleta: () sim () ndo

O papel aluminio é em nimero suficiente para acondicionar o Filtro: () sim ( ) ndo

O algodao é em quantidade suficiente para realizacdo da coleta: () sim ( ) ndo

O alcool é em quantidade suficiente para os procedimentos referentes a coleta: () sim () ndo

A entrega dos testes realizados estd sendo feita dentro do prazo adequado para a Rota da

Vigilancia Epidemiolédgica entregar no Centro de Especialidades: ( )sim ( )ndo

17)

A sua Unidade de Saude utiliza o sistema de agendamento para a realizagdo das coletas do Teste

do Pezinho: ( ) sim  ( )nao

18) No caso da resposta acima ter sido “ndo”, qual o sistema utilizado pela sua Unidade de
Saade?
19) A entrega dos Resultados para a Unidade ocorre de forma adequada: () sim ( ) nao

20)

Existe algum aspecto do funcionamento do Programa de Triagem Neonatal aqui nesta Unidade de

Satude? Fique a vontade para falar sobre estes aspectos que vocé acha importante.

Muito ObrigadO!!!!



Anexo D — Carta de Anuéncia

UNIVERSIDADE
-

| |CATOLICA

CENTRO DE CIENCIAS JURIDICAS E SOCIAIS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM POLITICA SOCIAL
MESTRADO EM POLITICA SOCIAL

Carta de Anuéncia

Prezada Dra. Cecilia Fernandes Lorea
Coordenadora do Teste de Triagem Neonatal Pelotas/RS

Eu, Ana Alice Martins Maciel estou planejando realizar a pesquisa intitulada
“Avaliacdo do Programa de Triagem Neonatal em Pelotas, RS: Contribui¢des a Politica de
Satde Infantil, cujo projeto faz parte do grau de exigéncia para realizagdo de Dissertacido a
ser apresentada ao Programa de Pos-Graduac¢io em Politica Social da UCPEL, sob
orientacao do Prof. Dr. Sandro Schreiber Oliveira e co-orientacdo da Prof. Dra. Elaine
Tomasi, como requisito parcial a obtencdo do grau de Mestre. (Projeto em anexo). Por
consequéncia venho através desta solicitar sua autorizagcdo para a coleta de dados no setor
Teste do Pezinho (Centro de Especialidades/ SMS). Informo que ndo haverd custos para a
instituicdo e, nao irei interferir na operacionalizagdo e/ou nas atividades cotidianas do
Programa de Triagem Neonatal do municipio.

Esclareco que tal autorizacdo ¢ uma pré-condi¢do bioética para execugdo de qualquer
estudo envolvendo seres humanos, sob qualquer forma ou dimensdo, em consonancia com a
resolu¢ao 196/96 do Conselho Nacional de Satude

Agradego antecipadamente seu apoio e compreensdo, certa de sua colaboragdo para o
desenvolvimento da pesquisa cientifica em nossa regiao.

Pelotas, 03 de Novembro de 2011.

Enf®. Ana Alice M. Maciel

Conforme o exposto acima estou de acordo em colaborar com a pesquisa “Avaliagdo
do Programa de Triagem Neonatal em Pelotas, RS: Contribuic¢des a Politica de Satide Infantil,
e permitir a consulta de dados e informagdes que possam contribuir para a pesquisadora, de
acordo com os preceitos éticos preservando a integridade da pessoa fisica.

Pelotas, 03 de Novembro de 2011

Dra. Cecilia Fernandes Lorea
Coordenadora do Teste de Triagem Neonatal Pelotas/RS



Anexo E - Carta as Unidades de Saude

Secretaria Municipal de Saude
Superintendéncia de A¢des em Saude
Coordenagdo do Programa de Triagem Neonatal

Teste de Triagem Neonatal

O estado do Rio Grande do Sul esta em fase de inclusdo do teste da fibrose cistica no
teste do pezinho bésico no estado.

Para isto € preciso que todas as criangas facam o teste antes de 20 dias de vida.

Preferencialmente no periodo ideal que ¢ entre o 3° e 0 7° dia de vida.

Isto porque se tiver alguma alteragdo esta ¢ detectada ainda em periodo que nao causa
dano ao paciente, e, também, porque o teste para verificar fibrose cistica s6 tem valor até o
20° dia. Apos € necessario fazer teste do suor, e para fazé-lo o paciente precisa ir a Porto
Alegre e submeter-se a um exame mais complexo e invasivo.

Para tanto estamos solicitando atencdo a todas as unidades basicas de saude ¢ aos
Hospitais para que orientem e realizem a coleta do teste.

Nos Hospitais orientamos que a coleta seja feita apos 72h de vida com alimentagdo (¢
necessario que a crianga esteja se alimentando neste periodo para verificar a fenilcetontria) e
antes que transfusdes sejam realizadas (transfusdo impede exame de hemoglobinopatias por
90 dias). Se ndo for possivel coletar antes de transfusdo, solicitamos que mantenha a
orientagdo de a coleta entre o 3° e 7° dia de vida para resultado das outras patologias (mais
graves se ndo verificadas precocemente) e apds 90 dias da transfusdo seja orientado nova
coleta do teste de pezinho, nesta para verificagdo de hemoglobinopatias. Se a crianga ainda
nao tiver sido alimentada, também orientamos realizar a coleta do teste entre 3° e o 7° dia de
vida.

O paciente prematuro também necessitara de nova coleta, 30 dias apds a primeira, mas
isto ndo deve ser causa de ndo coleta nos primeiros dias de vida.

Desde ja& agradecemos a aten¢cdo e nos colocamos a disposi¢do para dividas,
capacitagoes, necessidade de material para coleta, resultados de exames, entre outros.

Cecilia Fernandes Lorea
CREMERS 30714

Coordenagdo do Teste de Triagem Neonatal do Municipio de Pelotas, RS.

Equipe:

Cecilia Fernandes Lorea — Médica

Ana Alice Maciel — Enfermeira

Gilceane Rosa Pereira — Auxiliar de Enfermagem
Telefone: (53) 32279233

Centro de Especialidades — 3° Andar — sala 307



Anexo F - Instrucional para coleta

Secretaria Municipal de Saude
Superintendéncia de A¢des em Saude
Coordenagdo do Programa de Triagem Neonatal

Instrucgoes para coleta

Idade da coleta:

Colher amostra de sangue de bebés com pelo menos 72 horas de vida (3 DIAS),
independente do peso de nascimento ou do peso no momento da coleta. O importante ¢ que
tenha iniciado alimentacdo com leite. O ideal € colher nos primeiros 7 dias de vida e nunca
com mais de 3 meses, se ndo houver indicacdo especifica.

ATENCAO: Se o bebé for prematuro, avisar a mie que devera ser colhida nova amostra 30
dias depois da primeira.

Preenchimento do papel de filtro:

Preencher TODAS as informagdes solicitadas no papel de filtro. E fundamental
identificar a unidade onde estd sendo colhido o material, para que o resultado possa ser
enviado para a mesma unidade. Os testes com falta de dados do paciente ou da unidade nao
sao realizados pelo laboratorio da unidade.

E necesséario também assinatura e carimbo do profissional que executou a coleta.

Técnica de coleta:

Colocar luva de procedimento SEMPRE e fazer uma puncdo vigorosa (para evitar
repeticdo) no calcaneo do bebé, com lanceta estéril descartavel. Na falta da lanceta, utilizar
com cautela agulha 25x8mm descartavel. Nao espremer o calcanhar do bebé devido ao perigo
de hemolise e extravasamento de liquido intersticial, tanto na amostra coletada como no
tecido subcutaneo, provocando edema, hematoma ou equimose.

Aguardar a formagao de gota espessa de sangue e encostar o verso do primeiro circulo
do papel de filtro na gota de sangue formada. Deixar o sangue fluir naturalmente, evitando a
“ordenha”, que libera plasma do tecido, diluindo a amostra colhida. Preencher os 4 circulos
com sangue.

Nao deixar coagular o sangue, no pezinho ou no papel de filtro, durante a coleta. A
camada de sangue deve ser fina e homogénea, sem excesso ou falta de sangue, que provocam
manchas claras ou escuras no papel de filtro e alteram o resultado do exame. Nunca usar
frente e verso do papel para preencher o circulo. Esperar o sangue atravessar o papel até
preencher os dois lados do circulo.

OBS.: Coletas feitas através de punc¢do venosa nao sio adequadas pois costumam formar
camada excessiva de sangue e coagulam. Além disso, ndo ¢ o local padronizado pelo SUS,



acarretando problemas com mais frequéncia (flebite, edema, etc.). Desta forma, se algum
funciondrio optar por esta via de coleta, o0 mesmo estard se responsabilizando pessoalmente
por qualquer intercorréncia.

Armazenamento da amostra:

Deixar secar as amostras de sangue colhidas em temperatura ambiente, de preferéncia
na posic¢ao horizontal.

Depois de seco, empilhar os papéis de filtro alternadamente, de modo que as amostras
nao fiquem em contato direto umas com as outras. Embalar com papel aluminio, colocar num
saco plastico e armazenar num recipiente fechado (caixa de isopor ou marmita de metal) em
local fresco e protegido de luz intensa (a geladeira preenche estes requisitos).

Local da puncio capilar para a coleta

O local de pungdo para coleta de material para realizagdo deste teste foi padronizado,
internacionalmente, como sendo a face lateral do calcaneo, direito ou esquerdo. Como toda
padronizagdo, esta norma deve ser obedecida para que se possa identificar os bebés que
colheram o teste através da informacao do local de coleta. Ou seja, ndo existe outro exame na
rede publica de saude que seja colhido neste local.

Escolher o local da puncdo segundo a figura. Massagear o calcanhar do bebé para
ativar a circulacdo sanguinea, limpar a area com alcool 70% e esperar secar naturalmente.
Niao utilizar alcool iodado, merthiolate ou qualquer outra substincia, pois podem
interferir no resultado do exame.

Local para puncio e coleta do Teste do Pezinho.

Desde ja& agradecemos a atencdo e nos colocamos a disposi¢do para dividas,
capacitagoes, necessidade de material para coleta, resultados de exames, entre outros.

Cecilia Fernandes Lorea
CREMERS 30714

Coordenagdo do Teste de Triagem Neonatal do Municipio de Pelotas, RS.

Equipe:

Cecilia Fernandes Lorea — Médica

Ana Alice Maciel — Enfermeira

Gilceane Rosa Pereira — Auxiliar de Enfermagem
Telefone: (53) 32279233

Centro de Especialidades — 3° Andar — sala 307



