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RESUMO

O presente trabalho trata-se de um estudo quantitativo e qualitativo realizado na Unidade Básica de Saúde da Vila Ribeiro e Vila Operária. Os objetivos traçados pela pesquisa foram investigar o nível de conhecimento das mães quanto à importância da realização do teste do pezinho, e a informação recebida pelas mesmas através dos profissionais de saúde. Para isso foi realizada uma pesquisa bibliográfica e de campo, na qual a amostra foi composta por quarenta puerperais em que seus filhos já haviam sido submetidos ao teste do pezinho, respondendo um questionário semi-estruturado com doze questões. Os resultados demonstraram que grande parte das puerperais possui um nível de informação superficial e restrito quanto à finalidade e a importância do teste, sendo que, a compreensão não difere quando relacionada ao grau de escolaridade das mesmas. Demonstrando uma lacuna na atuação dos profissionais de saúde, e a necessidade dos mesmos, principalmente o enfermeiro, em difundir mais este tema durante as consultas no pré-natal, possibilitando esclarecer o significado e a importância deste procedimento para um desenvolvimento saudável da criança.
Palavras Chaves: Pediatria; Criança; Triagem Neonatal; Teste do Pezinho; Exames.

ABSTRACT

The present work it is a quantitative and qualitative study conducted in the Basic Health Workers and Vila Ribeiro. The goals set by the research were to investigate the level of knowledge of mothers about the importance of completing the screening test, and received the same information through health professionals. To this was performed a literature search and field, in which the sample was composed of forty puerperal that their children had already undergone the screening test, answering a semi-structured questionnaire with twelve questions. The results showed that most of the mothers has a superficial level of information and restricted as to the purpose and importance of the test, with the understanding no different when related to the same level of education. Demonstrating a gap in the performance of health professionals, and the need for them, especially nurses, to spread over this issue during prenatal consultations, permitting the clarification of the meaning and importance of this procedure for a child's healthy development.
Keywords: Pediatrics, Child, Newborn Screening, the Guthrie Test, Examinations.
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1 - INTRODUÇÃO
A história correspondente das doenças pode de um modo geral, ser avaliada em dois períodos: 

Pré-sintomático: o indivíduo não apresenta sinais e/ou sintomas da doença e, portanto, ainda não procurou atendimento médico. Neste período, pode estar sob a influência de fatores que predispõem ao desenvolvimento da doença (sejam eles genéticos e/ou ambientais). Para muitas doenças, a evolução para o período sintomático não é obrigatória, e esta pode não acontecer (ou acontecer em um período mais tardio) caso os fatores predisponentes sejam removidos.

Sintomático: nesta fase, o indivíduo já apresenta sinais e/ou sintomas da doença. Se as manifestações clínicas forem inicialmente muito sutis, o indivíduo pode não perceber o seu "estado de doença" e/ou o médico pode não fazer o diagnóstico correto. Considerando as doenças de prognóstico mais reservado, o prognóstico costuma ser afetado, em maior ou menor escala, pelo tempo decorrido entre o início dos sintomas e a época em que o diagnóstico foi feito e o tratamento foi iniciado. (SOUZA, SCHWARTZ, GIUGLIANI, 2002, p. 129-137).

Doença genética, resultado de um erro inato do metabolismo, no qual a dificuldade está na ausência de uma enzima do fígado que transporta os alimentos ricos em proteínas (carne, leite, ovos, feijão). Com isso, a fenilalanina se acumula no sangue e em todos os tecidos. Este excesso provoca lesões graves e irreversíveis no Sistema Nervoso Central (inclusive o retardo mental) e o seu tratamento precoce pode precaver estas seqüelas.

A identificação dessas anormalidades permite evitar o aparecimento dos sintomas, com o tratamento adequado, já nas primeiras semanas de vida da criança, isso só foi possível por meio do teste do pezinho, como foi dado o nome popular para a triagem neonatal – Screening Neonatal, que nada mais é do que um exame laboratorial, sendo, realizado pela coleta de sangue, obtida pela punção no calcanhar do recém-nascido, entre 2 a 7 dias de vida do bebê, com a intenção de detectar problemas futuros. (REICHERT, PACÍFICO 2003).

Caso o teste seja diagnosticado positivo, será necessário iniciar uma dieta com leite especial nos primeiros meses de vida do bebê, à medida que o recém-nascido vai se desenvolvendo é necessário mudar sua dieta alimentar, além do leite, com uma dieta controlada com baixa quantidade de fenilalanina. Este tratamento é mantido por toda vida do fenilcetonúrico, com isso, o sistema nervoso não será comprometido e nem afetado, permitindo o seu desenvolvimento normal sem qualquer seqüela durante a vida.

Dessa forma, este trabalho se propõe investigar o nível de conhecimento das mães quanto à importância da realização do teste do pezinho, e a informação recebida por elas na relação com os profissionais de saúde. A justificativa deste tema, é que na cidade de Assis não há estudos anteriores sobre o teste do pezinho.

A metodologia foi um estudo transversal e de campo, realizado nas Unidades Básicas de Saúde Vila Ribeiro e Vila Operária, cujos Rns foram submetidos ao teste do pezinho de Maio de 2011 a Setembro de 2011. Para a coleta de dados, foi aplicado um questionário contendo questões abertas e fechadas para quarenta (40) mães que se dispôs a participar do desenvolvimento deste trabalho.

2 - OBJETIVOS
2.1 - OBJETIVO GERAL

· Descrever o nível de conhecimento das puerperais quanto à importância da realização do teste do pezinho. 
2.2 - OBJETIVOS ESPECÍFICOS

· Identificar o nível de conhecimento das mães acerca do tema;

· Relacionar, quais as doenças que podem ser diagnosticadas no teste do pezinho;

· Relacionar vantagens e desvantagens quanto à realização do teste do pezinho apontada pelas puerperais;

· Verificar a importância dos profissionais de saúde quanto à consulta do pré-natal, ou seja, identificarem-se informações dadas pela equipe enfermagem foram suficientes para tirar as dúvidas quanto ao teste do pezinho e as doenças que são preventivas;

· Demonstrar o perfil sócio-demográfico e socioeconômico das puerperais.

2.3 - JUSTIFICATIVA

Visto a necessidade e a importância do teste do pezinho é fundamental o conhecimento das mães e dos profissionais de saúde com ênfase enfermeiros qualificados para a realização do mesmo, neste sentido, não há estudos anteriores sobre este tema na cidade de Assis-SP.

2.4 - METODOLOGIA

2.4.1 - Tipo de Estudo
Estudo do tipo transversal e de campo. A coleta de dados se iniciou após a solicitação do Termo de Autorização Institucional (Apêndice A), da Autorização Institucional da Secretaria da Saúde (Apêndice B), da aprovação do projeto pelo Comitê de Ética em Pesquisa, bem como a apresentação do Termo de Consentimento Informado (Apêndice C) a população em estudo, garantindo o anonimato dos participantes, conforme a resolução 196 de 10 de Outubro de 1996, que estabelece as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos, assim como os objetivos do trabalho e a garantia de que não receberão nada em troca nem tampouco terão prejuízos com a mesma.

2.4.2 - Campos de Estudos
O referido estudo foi desenvolvido na Unidade Básica de Saúde (UBS) da Vila Ribeiro, localizada a rua: Viriato Correa nº. 555 e a Unidade Básica de Saúde (UBS) da Vila Operária, localizada na rua: Antonio Zuardi nº. 180, Instituições ligadas diretamente a Prefeitura Municipal de Assis/ SP.

População: Puerperais cujos Recém-Nascidos (Rns) foram submetidos ao Teste do Pezinho de 20/05/2011 a 20/09/2011.

2.4.3 - Coleta de Dados
O instrumento (Apêndice D) desenvolvido para a coleta de dados se constituiu em:

· Aplicação de um questionário contendo questões abertas e fechadas sobre o Teste do Pezinho;

· Com variáveis independentes: idade, renda familiar, estado civil, escolaridade, profissão, tipo de parto, local de realização do pré-natal, recebeu informações sobre o Teste do Pezinho, quem forneceu.

· Pesquisar os livros de registro de exames do setor de prontuário do Posto de Saúde da Vila Operária onde é realizado o exame do pezinho na cidade de Assis, para identificação das puerperais que realizam o exame do pezinho após o nascimento.

2.4.4 – Amostra e Amostragem
·  Foi aplicado um questionário para quarenta (40) mães que se dispôs a participar e colaborar com o desenvolvimento do presente trabalho.

3 - A ROTINA DO PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL (PNTN)

Em 2001, a PORTARIA GM/MS n° 822 de 06 de junho de 2001, assinada pelo ex-ministro Sr. José Serra criou o PNTN com o objetivo de desenvolver o acesso à triagem neonatal e buscar a cobertura de 100% (cem por cento) dos recém-nascidos, cumprindo, assim os princípios de equidade, universalidade e integralidade que devem regular as ações de saúde. (PROGRAMA NACIONAL DE TRIAGEM NEONATAL, 2007).

Embora o Estatuto da Criança e do Adolescente fizesse referência à obrigatoriedade do “teste do pezinho”, esta recomendação não estava sendo cumprida em sua totalidade. Em 2001, através da Portaria GM/MS n° 822/01, o Ministério da Saúde visa à organização de uma rede de triagem neonatal nos estados e aumenta números de exames cobertos pelo Sistema Único de Saúde (SUS). Através dessa portaria, o Ministério da Saúde estabeleceu:

O Programa ora instituído dever ser executado de forma articulada pelo Ministério da Saúde e pelas Secretarias de Saúde dos Estados, Distrito Federal e municípios, e tem por objetivo o desenvolvimento de ações de triagem neonatal em fase pré-sintomática, acompanhamento e tratamento das doenças congênitas detectadas inseridas no Programa em todos os nascidos vivos, promovendo o acesso, o incremento da qualidade e da capacidade instalada dos laboratórios especializados e serviços de atendimento, bem como organizar e regular o conjunto destas ações de saúde.

A implantação do PNTN ocorre em fases conforme descrição a baixo, devido os diferentes níveis de organização das redes assistenciais existentes nos Estados, da variação percentual de cobertura dos nascido-vivos da triagem que vinha sendo realizada nos país e da diversidade das características populacionais existentes no país.

Fase I – Triagem, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetonúria e hipotireoidismo congênito.

Fase II – Triagem, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito + doenças falciformes e outras hemoglobinopatias.

Fase III – Triagem, confirmação diagnóstica, acompanhamento e tratamento da fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito, doenças falciformes e outras hemoglobinopatias + fibrose cística. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE TRIAGEM NEONATAL, 2007).
De acordo com o Ministério da Saúde (2001) são etapas do processo de Triagem Neonatal:

1. Coleta das amostras em papel filtro na Rede: Hospitais/Maternidades e/ou Postos de Saúde

2. Exames de triagem em Laboratórios dos Serviços de Referência em Triagem Neonatal (SRTN) credenciados

3. Busca Ativa dos casos suspeitos para realização de exames confirmatórios

4. Busca Ativa de pacientes para consulta de orientação / atendimento / acompanhamento em SRTNS credenciados.
O PNTN possibilita a pesquisa das quatro doenças detectadas pelo teste do pezinho: fenilcetonúria, hipotireoidismo congênito, hemoglobinopatias, e fibrose cística.

                                          Toda criança nascida em território nacional tem o direito á triagem neonatal (Teste do Pezinho). Mas, para que este alcance o seu objetivo primordial de detectar algumas doenças que podem causar seqüelas graves ao desenvolvimento e crescimento, o teste deve ser feito no momento e da forma adequados. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE TRIAGEM NEONATAL, 2007, p.1).
 A rotina para realização do teste do pezinho inicia-se nos diversos postos de coletas espalhados por todos os municípios de cada Estado, sendo representados por Hospitais, Maternidades, e ou Unidades de Saúde. Neste primeiro momento é preenchida a ficha cadastral da criança com dados de identificação, sendo essencial o fornecimento e preenchimento exato do endereço, para posterior busca se necessário. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA A COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004).

Após a identificação, é realizada a coleta da amostra de sangue, cuja, responsabilidade deve ser de um enfermeiro devidamente treinado, seguindo normas internacionais.
O momento para a coleta, preferencialmente, não deve ser inferior a 48 horas de alimentação protéica (amamentação) e nunca superior a 30 dias, sendo o ideal o 3° e o 7° dia de vida. As gestantes devem ser orientadas, ao final de sua gestação, sobre a importância do teste do pezinho e procurar um posto de coleta ou um laboratório indicado pelo pediatra dentro deste prazo. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE TRIAGEM NEONATAL, 2007, p.1)

A Sociedade Brasileira de Triagem Neonatal aconselha-se que, após o material coletado, o papel-filtro deve ser conservado em temperatura ambiente até a secagem completa do sangue, pelo menos duas (2) horas, (Anexo C), e em seguida ser acondicionado conforme a orientação de cada laboratório. Sendo depois conduzido ao laboratório do SRTN. Após análise, os laboratórios encaminham os resultados para o posto de coleta, sendo entregue aos familiares. Segundo o Manual de Normas Técnicas para a Coleta de Sangue no Teste do Pezinho (2004), as triagens que apresentarem resultados alterados devem ser reconvocados, pelos postos de coleta, para imediata realização de exames confirmatórios.

O teste do pezinho é apenas uma triagem, pois os resultados alterados não afirmam um diagnóstico definido das doenças, necessitando de exames confirmatórios. Por isso é muito importante que o processo de coleta e envio do material ocorra o mais rápido possível, assim pode-se avaliar a saúde da criança, identificando precocemente as doenças, começando o tratamento imediatamente.

É fundamental que as famílias saibam que a maioria das doenças triadas no Teste do Pezinho são não apresentam sintomas no período neonatal e que, portanto, não devem demorar em procurar a confirmação diagnóstica dos casos suspeitos. O risco é gerar seqüelas graves e irreversíveis no desenvolvimento da criança, que só serão perceptíveis tardiamente.

3.1 - DOENÇAS TRIADAS PELO PROGRAMA DE TRIAGEM NEONATAL E O TRATAMENTO PRECOCE DAS DOENÇAS DETECTADAS

3.1.1 - Fenilcetonúria

A fenilcetonúria ou PKU é um erro inato do metabolismo, causada por uma alteração no gene que codifica a enzima fenilalanina-hidroxilase, de etiologias autossômicas recessiva, resultantes da deficiência quase completa da enzima fenilalanina hidroxilase, que leva o aumento da concentração de fenilalanina plasmática.

Segundo o Ministério da Saúde (MS), a fenilcetonúria era estimada em 1:12 a 15 mil nascidos vivos. De acordo com Carvalho, em 2001 a prevalência ficou em 1:15.839 e em 2002 foi de 1: 24.780.

A fenilalanina absorvida no intestino é transportada pelo sangue até o fígado, onde deve receber a ação de uma enzima, que promoverá a transformação da fenilalanina em uma nova substância também necessária ao organismo, a tirosina. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004, p. 21).

Portanto, se esta enzima não agir corretamente e a transformação não ocorrer, a fenilalanina e outros produtos se acumulam no organismo e no cérebro, causando a deficiência.

A doença é detectada pelo “Teste do pezinho”, cuja obrigatoriedade, para todo território brasileiro, consta no Estatuto da Criança e do Adolescente, inciso III do Artigo 10 da Lei n° 8069, de 13 de Julho de 1990.

De acordo com Mira, Marques (2000), o diagnóstico clínico é bastante difícil, porque visivelmente a criança é normal, porém durante o decorrer do primeiro ano de vida, instala-se atraso no desenvolvimento neuro-psico-motor. Sendo que, nesta fase, os sintomas clínicos freqüentemente observados são: deficiência mental, irritabilidade infantil, reflexos tendinosos profundos aumentados, convulsões, formação de mielina defeituosa, vômitos neonatais.

 Segundo, o Manual de Normas Técnicas para Coleta de Sangue no Teste do Pezinho (2004), é essencial que o diagnóstico laboratorial através do teste do pezinho seja realizado 2° ao 5° dia de vida, embora haja autores, como Reichert, Pacífico (2003,) consideram que a coleta pode variar do 2° a 7° dias dessa forma as alterações bioquímicas são identificadas antes dos sinais e danos cerebrais surgirem.

Em relação ao tratamento para fenilcetonúria, esta requer:

Uma dieta especial com baixa quantidade de fenilalanina, e em alguns casos, o aleitamento é substituído por um leite especial. O tratamento deve ser iniciado precocemente, de preferência na terceira semana de vida, podendo assim reduzir os danos ao sistema nervoso, permitindo um desenvolvimento satisfatório, sem sinais do retardo mental. (MARTOM DA SILVA; LACERDA, 2003, p.52).

Com uma terapêutica apropriada e mantida por toda vida, o sistema nervoso não é afetado, com isso, permitindo um desenvolvimento normal.

3.1.2 - Hipotireoidismo Congênito
Hipotireoidismo Congênito (H.C), ocorre em aproximadamente 1:6.000 recém-nascido no mundo é uma das causas mais comuns de retardo mental, desde que seja diagnosticado e iniciado o tratamento precoce.

O H.C é uma condição clínica, determinado pela falta de produção total ou parcial dos hormônios tireoidianos, que são importantes para o desenvolvimento normal do cérebro, na maioria das vezes, não é de causa hereditária. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004, p.22).

Os sinais e sintomas do hipotireoidismo congênito não diagnosticado e não tratado precocemente podem se manifestar logo após o nascimento do bebê ou, mais freqüentemente, somente semanas depois, principalmente com atraso no desenvolvimento corporal e deficiência mental. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004, p.22).
O diagnóstico deve ser feito antes de aparecerem às manifestações clínicas, seqüelas irreversíveis, através do “Teste do Pezinho”, dosando o hormônio estimulante da tireóide (TSH ou T4) no sangue. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004, p.22). 

O tratamento, que consiste na reposição hormonal por meio da ingestão de hormônios tireoidianos, deve ser iniciado nas primeiras semanas de vida do bebê e mantido por toda vida da criança, garantindo-lhe assim, uma vida normal. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004, p.22).

3.1.3 - Fibrose Cística

A Fibrose Cística (FC) ou “doença do suor salgado” é uma doença genética letal, autossômica recessiva e crônica. (ORIENTAÇÕES SOBRE OS PROCEDIMENTOS [...] DE TRIAGEM NEONATAL, 200_).

Segundo o Manual de Normas Técnicas para a Coleta de Sangue no Teste do Pezinho (2004), sua prevalência mundial varia de 1:2. 000 à 1:3. 000 recém-nascido, por sua vez Marton da Silva (2005), refere que no estado do Paraná a prevalência é de 1:7 000 recém-nascido.

O defeito é causado por mutações no gene Regulador de Condutância Transmembrar (CFTR), um distúrbio do transporte de cloreto de sódio, que compromete a proteína reguladora da condutância transmembrana o que resulta em um aumento na viscosidade das secreções glandulares e diminuição de Clearence muco ciliar (Barreto 2005, apud Santos et al, 2004). 
Devido à perda de transporte de cloreto Regulador de Condutância Transmembrar (CFTR) para o ducto pancreático, evita a hidratação de secreções e leva à retenção de enzimas exócrinas no pâncreas. Os agravos causados por estas enzimas retidas eventualmente ocasiona fibrose do pâncreas, e no pulmão. 

No aparelho respiratório, ocasiona espessamento das secreções, que dificulta o movimento muco ciliar. Isso propicia infecções crônicas periodicamente, bronquiectasia e progressivo declínio da função pulmonar. (BARRETO, 2005).

As conseqüências dessa doença são: tosse, pneumonias, infecções respiratórias freqüentes, a criança não cresce direito por problemas de digestão causados pela falta de enzimas pancreáticas, devido à má entrada de nutrientes.

Na triagem neonatal é feita a dosagem da enzima Tripsina Imuno Reativa (IRT) no sangue da criança, e é fundamental que o exame seja realizado antes dos 30 dias de vida do bebê, preferencialmente entre o 2º e 5º dias, quando a substância IRT se encontra mais elevada nos casos da doença. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004, p.24).

 Também pode ser feito pelo exame genético do ácido desoxirribonucléico (DNA) com amostra de sangue. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004).
De acordo com o Manual de Normas Técnicas e Rotinas Operacionais do PNTN (2004), o tratamento para fibrose cística consiste em acompanhamento médico adequado, incluindo apoio dietético, utilização de enzimas pancreáticas, suplementação vitamínico, fisioterapia respiratória e imunização antipneumocócica.

Sendo assim, com o tratamento precoce, a criança pode levar uma vida normal e saudável.

3.1.4 - Hemoglobinopatias

Segundo o Manual de Normas Técnicas para Coleta de Sangue no Teste do Pezinho (2004), quando ocorre um determinado problema na formação da hemoglobina, chamamos de hemoglobinopatia e a mais comum, é a anemia falciforme. Neste sentido, pode se dizer que, os glóbulos vermelhos são extremamente maleável, que se movimenta naturalmente pelo meio dos vasos sanguíneos.

3.2.4.1 - Anemia Falciforme

Para Nussbaum; Mcinnes; Williard (2002), a Anemia Falciforme (AF), trata-se de uma doença hereditária, autossômica recessiva, na qual, os genes da subunidade beta têm uma mudança de sentido ocasionando a substituição de glutamina por valina, no sexto aminoácido. No Brasil, cerca de 0,1% a 0,3% da população negra é afetada pela doença e estima-se a existência de pelo menos dois milhões de portadores da HBS (Heterozigotos).

Na anemia falciforme os glóbulos vermelhos contêm uma hemoglobina diferente, a hemoglobina S, que faz com que os glóbulos tomem a forma de uma meia lua ou foice, e os glóbulos têm redução da oferta de oxigênio. Estas células em foice tornam-se rígidas ou endurecidas e tendem a formar grupos que podem se agregar fechando os pequenos vasos sanguíneos, dificultando a circulação do sangue. Trata-se de uma doença autossômica recessiva, sendo, portanto hereditária. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS PARA COLETA DE SANGUE NO TESTE DO PEZINHO, 2004.p.22).
As manifestações dos pacientes com a doença falciforme, são apresentadas através da anemia, ausência de desenvolvimento, infecções repetitivas, esplenomegalia e tumefação dolorosa das mãos e dos pés ocasionada pela doença dos capilares. Podendo-se evoluir para quadros mais graves como: úlceras nas pernas, necrose óssea asséptica, necrose papilar renal e perda visual decorrentes dos fenômenos tromboembólicos. (NUSSBAUM; MCNNES; WILLIARD. 2002).

A terapêutica atual da Anemia Falciforme é apenas de apoio, pois não há nenhuma terapia específica que evite ou reverte o processo de afoiçamento, desta forma, é realizado o controle do processo anêmico, devendo ser iniciado antes da quarta semana de vida, para prevenção de infecções e outras complicações que podem levar a morte. 

Além do controle anêmico são implementadas outras medidas profiláticas como antibioticoterapia, suplementação de ácido fólico, suplementação hormonal, nutrientes e vitaminas, analgésicos, oxigenação e transfusão. O transplante de medula óssea é o único tratamento atualmente disponível que pode curar a anemia falciforme. (MANUAL DE NORMAS TÉCNICAS E ROTINAS OPERACIONAIS DO PNTN, 2002).
Quando o resultado chegar às Unidades de Saúde, com diagnóstico positivo, imediatamente a mãe é convocada para realizar novamente o teste, além do bebê, os pais também precisam realizar o teste, através do sangue.

3.2.4.2 - Traço Falciforme

O traço falciforme não é uma doença, os portadores dessa anormalidade são pessoas saudáveis e podem levar uma vida normal, no entanto, por ser portador do gene S poderá transmiti-lo a seus filhos.

Com isso, quer dizer que, a criança não tem a anemia falciforme, mas sim , o traço falciforme.

3.2.4.3 - Talassemia

As talassem ias, também chamada de anemia crônica grave, são anemias causadas pela composição deficiente da globina alfa ou beta em relação a outras cadeias.

 A produção inadequada de hemoglobina (HB) causa hipocromia e micrositose, e o acúmulo desbalanceado de globina causa eritropoiese enefetiva e anemia hemolítica. A deficiência relativa de globina alfa causa alfa-talassemia e uma deficiência relativa de globina beta causa beta-talassemia. (NUSSBAUM; MCINNES; WILLIARD. 2002).
De acordo com Otto, Pessoa (1998), a herança é autossômica recessiva, decorrente de mais de cem (100) alterações diferentes no aglomerado de genes da beta-globina, localizada no braço curto do cromossomo11.

O tratamento da doença de hemoglobina H é especialmente de apoio, incluindo suplementação de folato, evitando drogas antioxidantes e ferro, intervindo em infecções e realizando transfusões criteriosas. Sendo que, o transplante de medula óssea é a única maneira possível para a cura.

3.3 - O PAPEL DA ENFERMAGEM E DA EQUIPE DE SAÚDE

A enfermagem tem um papel importante no PNTN, pois é a partir de sua interação com as futuras mães durante o pré-natal, com os familiares, com a comunidade, através da informação, da orientação, conseguirá esclarecer o significado e a importância do teste do pezinho, principalmente conscientizar e sensibilizar.

Para haver prevenção, é necessário que haja primeira informação, que as pessoas saibam o que estão prevenindo e como prevenir. O teste do pezinho é um exame preventivo do retardo mental e de outras seqüelas, mas muitas pessoas ignoram este fato tão importante porque não foram avisados. (MARTOM DA SILVA; LACERDA, 2003, p, 157).
Reichert, Pacífico (2003, p.229) afirma que, “não basta informar da necessidade de realização do teste, e sim, que se explicam seus benefícios quando realizado precocemente”. Neste sentido, Martom da Silva, Lacerda (2003, p.52) salienta que:

A enfermagem tem participação importante e intransferível no PNTN, porque é o profissional de enfermagem quem mais interage com a clientela alvo: a mãe e o recém nato. Desde o pré-natal, nas Unidades Básicas de Saúde, é esse profissional quem deve informar e orientar a gestante que quando seu bebê nascer ele fará um exame, na alta da maternidade, chamado “teste do pezinho”, no qual serão coletadas algumas gotinhas de sangue para preveni-lo do retardo mental e, que este exame é gratuito exigido por lei. 

Em situações em que a enfermagem se depara com a necessidade de realizar apenas a técnica para uma coleta eficiente, há momentos em que a interação e a troca de informações se fazem necessários para o processo de sensibilização e atenção materna, para um exame tão importante.

Logo, sensibilizar as pessoas não é tarefa fácil. Tarefa tão complexa e importante que exige dos profissionais de saúde grande capacidade de desenvolvimento e aperfeiçoamento das atitudes humanizadas, buscando uma relação de confiança com um único objetivo, o cuidado humano.

4 - A TRIAGEM NEONATAL

Qualquer que seja o objetivo do trabalho, não se pode prescindir da fundamentação teórica, buscando conhecer e analisar as contribuições culturais ou científicas na área específica, necessária para a compreensão do problema e/ou hipótese levantada.

4.1 - CONCEITO DE TRIAGEM NEONATAL

O conceito de TRIAGEM NEONATAL na área da saúde, também conhecido como programa de rastreamento significa um procedimento utilizado para:

[...] a identificação presuntiva de uma doença ou efeito não conhecido, através de testes, exames ou outros procedimentos que podem ser aplicados rapidamente para identificá-la ou até se necessário for, separar as pessoas que provavelmente têm uma doença daquelas que provavelmente não têm. (SIQUEIRA e BONAMIGO, 1995 apud MARTOM DA SILVA, 2005, p.11).
O termo triagem também é abordado pelo Ministério da Saúde (2002), tendo sua origem no vocabulário francês triage, que significa seleção, separação de um grupo, seleção entre inúmeros elementos, definido, em saúde pública ações de detecção e prevenção de determinantes patologias.
Através da prevenção primária, é possível evitar futuros fatores de riscos, ainda que algumas doenças como as congênitas e as provenientes de erros metabólicos, não são possíveis de serem evitadas antecipadamente, contudo, isso não significa total desprezo, pois sabendo a existência de tais doenças, podem-se tomar providências precocemente de modo a propiciar melhor qualidade de vida. 
4.2 - HISTÓRICO

Pode-se considerar a origem do exame do Pezinho na década de 50, quando o médico americano – Robert Guthrie – pesquisador da área cancerígena, teve um filho com deficiência mental, levando-o a também se interessar pelo problema do filho, vislumbrando a possibilidade de se prevenir que uma criança já nascesse com o retardo mental, sua pesquisa levou a descobrir a fenilcetonúria. (MARTON DA SILVA, 2005).

1. Ocorrência de fenilcetonúria na urina. 2. Doença metabólica hereditária, na qual existe uma deficiência de fenilalanina-hidroxilase, o que acarreta quantidade aumentadas de fenilalanina no sangue e excesso de ácido fenilpirúvico e outros na urina; caracteriza-se clinicamente, no caso típico não tratado, pelo retardamento mental, eczema, cabelos claros, e, ás vezes, ataques; ocorrem casos não tratados e mentalmente normais; é transmitida como caráter autossômico recessivo, brevemente Fenilcetonúria. (DICIONÁRIO MÉDICO BLAKISTON, p.430-431).
Por outro lado, quando uma criança era submetida a uma dieta limitada de fenilalanina, o nível sangüíneo deste aminoácido se reduzia, provocando uma melhora no comportamento da paciente. Entretanto, havia um problema: como controlar os níveis sangüíneos de fenilalanina, para a correta prescrição da dieta. (MARTOM DA SILVA, 2005).

De acordo com Domingos (1997) apud Martom da Silva (2005), foi então solicitado ao Dr. Gunthrie que pesquisasse um método mais simples do que aquele que havia disponível, para avaliar a quantidade de fenilalanina no sangue.

A partir de suas pesquisas na área do câncer, Dr. Gunthrie, utilizou um método já conhecido em que se utilizava um disco de papel filtro embebido com sangue do paciente, em uma placa bacteriológica contento Agar simples e em outra placa contendo Agar enriquecida com tiamina ou a sua porção piridimina.

 Havendo inibição de crescimento bacteriano somente ao redor do disco da placa com Agar simples, a resposta era que o soro continha a antimetabólico. A largura da zona de inibição variava com concentração do antimetabólico no soro. (DOMINGOS 1997, APUD UNISET 2007).
Usando este processo de inibição competitiva, Dr. Gunthrie desenvolveu um teste muito simples para a fenilalanina o soro pela adição no Agar de um antagonista, conhecido à fenilalanina, a < - 2 thienyalanina.

 Em 1958, Dr. Gunthrie foi transferido para o Hospital da criança onde deu início a aplicação desse novo teste. Já em 1961, solicitou amostras de urina em crianças com retardo mental, em famílias que tivessem dois ou mais filhos com deficiências, no entanto, de pais normais. (MARTOM DA SILVA, 2005).

Coincidentemente, uma sobrinha do médico, foi diagnosticada aos 15 meses de idade, pelo teste do Cloreto Férrico na urina, como portadora de fenilcetonúria, a menina apresentava autismo e atraso no desenvolvimento, despertando o interesse dele em fazer uma triagem das crianças para a fenilcetonúria, considerando que, ele já tinha informações sobre a importância do tratamento precoce dietético fenilalanina para o desenvolvimento intelectual, projetou uma forma simples de coletar sangue total das crianças em papel filtro através de punção do calcanhar. 

Assim, começava a triagem neonatal, com a atenção voltada primeiramente para as crianças deficientes, que já haviam sido submetidos ao teste do Cloreto Férrico na urina, para a fenilcetonúria, foram confirmados pelo novo teste, e outros que tiveram resultados negativos no Cloreto Férrico, foram agora detectados como fenilcetonúricos.

Neste mesmo ano, todos estes testes e resultados foram publicados para a comunidade científica.

A partir deste momento, os hospitais americanos deram início às triagens das crianças, preparando materiais e treinando técnicos. Em um espaço de dois anos, foram testadas quatrocentos mil (400.000) crianças e detectadas trinta e nove (39) casos de fenilcetonúria, mostrando 1 caso para cada 10.000 crianças testadas.

Em 1963, o Estado de Massachussetts nos Estados Unidos (E.U.A), foi o primeiro a estabelecer uma lei tornando obrigatória a realização do teste para todos os recém-nascidos do seu Estado. Dessa forma, o teste de triagem para fenilcetonúria passava a ser considerado padrão. (MARTOM DA SILVA, apud DOMINGOS, 2005).

A partir dessa lei, todos os Estados e Distrito, eram obrigados a realizarem esse teste, com todos os Rns.

4.3 - BRASIL

No Brasil, segundo o Programa de Triagem Neonatal (2005), no início da década de 60, o Dr. Benjamin José Schimidt, junto com outros colegas, criaram o laboratório Lavoisier de Análises Clínicas, em São Paulo cujo objetivo era de pesquisarem erros inatos do metabolismo. Dez anos após – 1973 apresentaram o “Plano Nacional de Estados para Detecção de Erros Inatos do Metabolismo que podem levar á Deficiência Mental”, tratava-se de uma “proposta para instalação e funcionamento do primeiro centro especializado de estudo populacional da incidência da Fenilcetonúria, uma causa da deficiência mental”. (MARTOM DA SILVA, 2005).

Em 1975, o próprio Dr.Schimidt criava, nas dependências da Associação de Pais e Amigos dos Excepcionais de São Paulo (APAE), um laboratório para pesquisa das hiperfenilalaninemias, especialmente da fenilcetonúria. (DOMINGOS, 1997, apud, UNISERT, 2007).

No ano seguinte, tinha início oficialmente, o Programa de Triagem Neonatal para fenilcetonúria, em que se utilizava o método do Dr. Guthrie, se constituindo, ainda, no primeiro programa a ser implantado em toda a América Latina.  

Nos anos seguintes, foi sendo implantado o teste, em níveis estaduais, até que, em 2001, por decisão do Ministério da Saúde foi regulamentado:

[...] “as ações de Saúde Pública em triagem Neonatal e constituiu um Comitê de Assessoria em Triagem Neonatal com objetivo de levantar e estabelecer os requisitos mínimos para criação e implementação de um Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN) e que estabeleceu as linhas mestras da Triagem Neonatal no país”. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE TRIAGEM NEONATAL, 2007, P.1).

O programa nacional vislumbrava com seus novos pressuposto não só realizar a detecção das patologias, como vinha ocorrendo em partes do país. Assim;

[...] O PNTN tem o objetivo de ampliar a Triagem Neonatal existente (Fenilcetonúria e Hipotireoidismo Congênito), incluindo a detecção precoce de outras doenças congênitas como as doenças Falciformes, outras Hemoglobinopatias, Fibrose Cística, e lançar as bases para outras abordagens mais ampla da questão, envolvendo desde a detecção precoce, a ampliação da cobertura populacional tendo como meta 100% dos nascidos vivos, a busca ativa de pacientes suspeitos de serem portadores das patologias, a confirmação diagnóstica, o acompanhamento, o adequado tratamento dos pacientes identificados. (
MANUAL DE NORMAS E ROTINAS OPERACIONAIS DP PNTN, 2002, p.11).

Segundo, o Estatuto da Criança e do Adolescente (1990), é obrigatório o “teste do pezinho” (Lei 8069/1990), e o Ministério da Saúde em 1992, reafirmou a obrigatoriedade da triagem neonatal, que prevê no seu artigo 10 item III: 

“Os hospitais e demais estabelecimentos de atenção à saúde de gestantes, públicos e particulares, são obrigados a proceder a exames, visando diagnóstica e terapêutica de anormalidades no metabolismo do recém-nascido, bem como prestar orientação aos pais”. (BRASIL, 1990).
Para que o PNTN seja executado, ocorre um processo de articulação que evolve Ministério da Saúde, Secretaria de Saúde dos Estados e Distrito Federais. Sendo que, os serviços se estruturam, tendo como unidade central os Serviços de Referência em Triagem Neonatal (SRTN), criando desta forma, uma Rede Estadual de Triagem Neonatal. Os SRTN realizam a operacionalização, execução e controle do PNTN, em sua área de abrangência. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE TRIAGEM NEONATAL, 2011).

A finalidade desse trabalho visa a identificar o grau de conhecimento das mães junto com os profissionais de saúde durante a gestação sobre a Triagem Neonatal.
Outro fator importante a ser destacado com este trabalho é a conscientização das mães, quanto à importância de se buscar o resultado do teste em tempo hábil.

5 - RESULTADOS E DISCUSSÃO

Os dados a seguir referem-se aos resultados da pesquisa sobre o conhecimento das mães em relação ao teste do pezinho em Assis.

A idade das mães entrevistadas variou conforme gráfico 1, predominando 28 puerperais na faixa etária entre 20 à 39 anos de idade, correspondendo a 55% da amostra, sendo que o número total de puerperais entrevistadas foi de 40.
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Gráfico 1 - Idade das Puerperais Entrevistadas

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Com relação ao grau de escolaridade 5% das puerperais entrevistadas possuem ensino superior, 10% das mães possuem ensino fundamental completo, 15% possuem ensino fundamental incompleto, 47% possuem ensino médio completo e 23% possuem ensino médio incompleto, mostrando uma predominância no grau escolaridade de ensino médio completo, estes dados podem ser mais bem visualizado no gráfico 2.

No estudo de Reichert e Pacífico (2003), ocorre uma predominância com relação ao grau de escolaridade em mães que possuem o ensino fundamental incompleto 66%, seguido de 11% para ensino médio incompleto, 11% para ensino completo, 7% ensino fundamental 4 % são analfabetos e 1% possuem ensino superior.

Mediante aos dados expostos, podemos verificar que as mães Assisenses possuem um nível maior de escolaridade ao compararmos com as mães do estudo de Reichert e Pacífico, sendo estas moradoras da região nordeste de nosso país.
Escolaridade
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Gráfico 2 – Nível de Escolaridade

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Em relação ao estado civil, 17 mulheres são casadas, 13 solteiras, 6 separadas, 2 divorciadas e 2 mulheres responderam outros.
Estado Civil
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Gráfico 3 – Estado Civil das Puérperas

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno
Em relação à profissão ativa, de 100%, apenas 48% das puérperas trabalha e 52% não exercem nenhum tipo trabalho, podendo ser visualizado no gráfico abaixo. 
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Gráfico 4 – Profissão Ativa

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Em relação ao número de gestações 20 puérperas são primigestas, 16 puérperas tiveram 2 gestações e 4 puérperas tiveram 3 ou mais gestações, como mostra o gráfico abaixo.
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Gráfico 5 – Número de Gestações

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Diante dessa realidade podemos observar que quase a metade das mulheres não possui a experiência de ser mãe, gerando uma vivência nova, relatos de dúvidas, incertezas, desinformação, que podem refletir em um cuidado inadequado com relação à promoção da saúde da criança.

Ao serem questionadas quanto ao acompanhamento pré-natal, 100% das mulheres responderam que realizaram acompanhamento, conforme o gráfico 4. Sendo que o número de consultas oscilou de no mínimo 2 à um máximo de 10 consultas, ficando distribuídas da seguinte forma, 2 mulheres tiveram de 2 à 5 consultas, 34 mulheres tiveram de 6 à 10 consultas e 4 tiveram mais de 10 consultas de acompanhamento pré-natal. Esses dados podem ser visualizados no gráfico.

Acompanhamento Pré-Natal (%)
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Gráfico 6 – Realização de Acompanhamento Pré-natal

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno
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Gráfico 7 – Número de Consultas Realizadas no Pré-natal

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Estes resultados são satisfatórios, pois mais da metade da amostra realizou de 6 à mais consultas de acompanhamento pré-natal, visto que segundo Portella et al. (2000), toda gestante tem o direito de realizar pelo menos 6 consultas de pré-natal durante toda gestação.

Além do direito de acesso as consultas de pré-natal, esse é o momento onde os profissionais de saúde têm a possibilidade de difundir conceitos em saúde de informar, assegurar uma gestação saudável e um parto seguro.

A esse respeito Reichert e Pacífico enfatizam que

O pré-natal é fundamental para uma gestação saudável e um parto seguro, pelo fato de que nas consultas pré-natais a gestante recebe informações e cuidados indispensáveis, não só para sua saúde como também para a do bebê que irá nascer. (2003, p.228).
Com isso, todos os profissionais de saúde têm a capacidade de informar e orientar como é importante a realização do teste do pezinho.

Ao indagar as puérperas se haviam recebido informações sobre o teste do pezinho nas consultas pré-natal, 38% referiram não ter recebido nenhum tipo de informação, e 62% responderam ter recebido alguma informação sobre o teste do pezinho, sendo mais bem visualizado este dado no gráfico abaixo.
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Gráfico 8 - Recebimento de Informações Sobre o Teste do Pezinho no Pré-natal

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Esse dado torna-se satisfatório e merece destaque, pois entre a amostra pesquisada, todas as mulheres passaram por atendimento pré-natal, sendo que a maioria teve um número de consultas compatíveis com o preconizado pelo Ministério da Saúde, mas ainda 38% delas relataram que não receberam informações sobre o teste do pezinho, sendo que, ainda é evidenciada falha das equipes de saúde no acompanhamento no pré-natal, pois, já mencionado o pré-natal é o momento de proporcionar informações e educação em saúde. Além desse desperdício de oportunidade, esta situação gera um questionamento com relação ao conhecimento dos profissionais sobre o exame, sua finalidade e as doenças triadas pelo teste.

Os estudos realizados por Torres; Torres; Viana (2005), também aponta que a minoria da população pesquisada, relatou ter recebido informação sobre o teste do pezinho durante o pré-natal. Sendo que os autores relatam “[...} essa informação deveria ser mais difundida por ocasião das consultas do obstetra e do enfermeiro durante o pré-natal.[...]”.(p.188).

Com relação à fonte de informação sobre o teste do pezinho, o gráfico 9 mostra que, das 40 puérperas, apenas 25 relatam ter recebido informações, sendo que 7 mães relatam que obtiveram informações com o médico, 8 mães relatam ter recebido informações  com o enfermeiro, 2 mães relatam ter recebido informação com profissionais do berçário ou maternidade e 8 mães relatam ter recebido informação através de cartazes na unidade de saúde, vizinhos e parentes.

Esta realidade nos mostra que apesar das mães relataram terem recebido informações, estas além de serem pouco difundidas, demonstram que tanto o médico como o berçário ou maternidade e o enfermeiro, não atuam efetivamente como agentes informadores, educadores em saúde. De acordo com Martom da Silva, Zagonel e Ribeiro:
Desde o pré-natal, nas unidades básicas de saúde, a enfermagem é quem deve informar e orientar a gestante que, quando o seu bebê nascer, ele fará um exame, na alta da maternidade, chamado teste do pezinho, no qual serão coletadas algumas gotinhas do calcanhar do bebê, para preveni-lo do retardo mental e de outros comprometimentos, que este exame é gratuito e exigido por lei. Assim a futura mãe já estará informada e ciente de que deverá exigir o exame quando seu filho nascer. Na maternidade essas informações deverão ser repetidas e a coleta realizada. (2003, p. 157).
A maternidade e o berçário são responsáveis por uma grande parte das informações recebidas, pois ali ocorrem atividades rotineiras, ou seja, decorrentes do trabalho de parto e do pós parto, sendo este momento, não tão adequado quanto o pré-natal, neste período, a mulher esta passando por uma série de vivências que envolvem expectativas, medos, preocupações, alegria, interferindo em qualquer julgamento, na conscientização, e no valor dado a este tipo de informação fornecida nesse momento.

Ainda que haja o conhecimento de informações primordiais, obtidas através de cartazes espalhados em lugares estratégicos, campanhas e outros como, parentes, vizinhos, nem sempre são assimilados adequadamente, gerando muitas vezes compreensões errôneas, pré-conceitos e distorções a respeito do exame.
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Gráfico 9 - Fontes Informadoras Sobre o Teste do Pezinho

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

No que se refere sobre o entendimento das mães quanto à finalidade da realização do teste do pezinho, encontramos as seguintes respostas:

“Para descobrir, evitar alguma doença”.

“Ele serve para detectar anormalidades na formação da criança, qualquer problema de saúde”.

“É para prevenir de alguma coisa, do que é não sei”.

“Para identificar possíveis deficiências e doenças”.

“Para saber se tem alguma doença, e para previnir”.

“É para evitar algum tipo de doença na criança”.

“Para detectar precocemente algumas doenças”.

As respostas revelam que grande parte das mães entrevistadas, ou seja, 41% mostram um nível de informação muito superficial e restrito sobre a finalidade do teste, as doenças que podem ser diagnosticadas, sendo que esta compreensão não difere muito quando relacionada com o grau da escolaridade.

Em suas falas, podemos identificar a conotação de prevenção, detecção, identificação, porém, não há um conhecimento de que estão relacionadas às doenças genéticas.

Pode-se observar que 35% das mães não sabem sobre a finalidade do teste do pezinho, ou possuem compreensões incorretas do mesmo, sendo expressas nas seguintes falas:

“Não sei, mas é importante fazer”.

“O teste do pezinho serve para identificar a criança”.

“Para ver se tem algum problema no pé”.

“Para descobrir se a criança tem algum problema como síndrome de down”.

“Para prevenir câncer”.

“Para não dar problema no pé e no sangue”.

Os dados encontrados pelos pesquisadores Reichert e Pacífico (2003), também identificam o desconhecimento das mães com relação ao teste.

“Apesar de 97% das mães já terem ouvido falar sobre o teste do pezinho, as mesmas não sabem para que sirva este exame”. (p.228).

Considera-se que 18% das mães relacionam a finalidade do teste com as causas provocadas pelas doenças e não a doença em si detectada, sendo identificadas nas falas a seguir:

“Para identificar alguma doença tipo anemia nigra”.

“Para saber se a criança tem algum probleminha de sangue ou deficiência”.

“Para saber se o bebê tem algum problema mental”.

Apenas uma mãe, correspondendo a 6% da amostra possui um entendimento significativo a respeito do teste, referindo que:

“Detecta doenças congênitas, fibrose cística, fenilcetonúria”.
Finalidade
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Gráfico 10 - Nível de Conhecimento Quanto à Finalidade

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno
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Gráfico 11 – Classificação do Teste do Pezinho

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Em relação à classificação do teste do pezinho, 22 puérperas relataram que esse exame é muito bons, 15 puérperas classificaram como bom e apenas 3 puérperas classificou como regular. Apesar do nível do conhecimento ser muito superficial, elas relatam que o teste do pezinho é muito bom para a saúde do bebê, com isso, faz com que elas realizam o exame.
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Gráfico 12 – Importância da Realização do Teste do Pezinho

Fonte: Desenvolvido Pelo Aluno

Em relação às mães que consideram importantes, pode-se afirmar que, mesmo sem saberem exatamente sua finalidade, identificam como um bem para a saúde da criança, proporcionando um desenvolvimento saudável. Esta consideração também é evidenciada por Reichert e Pacífico (2003), onde praticamente 100% das mães afirmam que o teste do pezinho é importante, pelo fato de saberem que é um exame que só tem benefícios a oferecer.

Quanto à mãe que não considera importante a realização do teste, torna-se compreensível o fato, pois, quando não possuímos um conhecimento em relação ao assunto, não temos fundamentação, para julgar a situação em questão. Este achado reafirma a importância de trabalharmos a orientação, que também é evidenciada por Martom da Silva, Lacerda e Zagonel.

Para haver prevenção, é necessário que haja primeira informação, que as pessoas saibam o que estão prevenindo e como prevenir. O teste do pezinho é um exame preventivo do retardo mental e de outras seqüelas, mas muitas pessoas ignoram este fato tão importante porque não foram avisados. (2003, p.157).

Quando questionadas com relação à importância da realização do teste do pezinho, pode-se considerar que 97% das mães relatam ser importante a realização do mesmo.

Quando a justificativa da importância observou-se uma diversidade de respostas, onde algumas se apresentam coerentes, e outras que demonstram dificuldades de entendimento, e desconhecimento das doenças detectadas.

Observou-se que 42% das mães possuem uma compreensão correta da importância do teste, porém, as mesmas não conseguem fundamentar quais doenças são detectadas e as conseqüências delas para o desenvolvimento da criança, relatando que:

“Por detectar precocemente doenças, pode auxiliar no tratamento das mesmas, evitando muitos problemas para a criança e a mãe”.

“Pois se tiver alguma doença detecta e consegue tratar no início”.

“Se tiver alguma doença inicia o tratamento o mais rápido possível”.

“Para identificar e prevenir, quanto antes descobrir melhor será para o tratamento”.

“Pois mostra se tem alguma doença”.

Dentre as mães pesquisadas 31% justificaram que é importante para prevenir doenças, 9% das mães acham importante, mas não conseguem justificar, ou alegar que são obrigatórios, sendo destacadas as seguintes justificativas:

“Importante para o nenê, todos que nascem tem que fazer”.

“Tenho ciência de sua vital importância, porém não tenho detalhes”.

Dentre da primeira resposta, sabe-se que o teste tornou-se gratuito e obrigatório, através da Portaria GM/MS nº22 de 15 de Janeiro de 1992, exigindo desta forma que todos recém-nascidos sejam submetidos ao teste mesmo sem apresentarem sintomas das doenças detectadas.

As mães que relataram achar importante e relacionam ao bem estar e saúde do bebê representam 11% afirmado que:

“Importante para saber como está a saúde do bebê”.

“Para obter maior informação sobre a saúde do bebê”.

Com relação às mães que ignoram completamente a importância do teste representam apenas 7% da amostra, cujas respostas são: 

“Não sabe”.

“Para não ficar com problema não ficar aleijado”.

“É importante para ver se tem alguma coisa no sangue”.

Essas afirmativas demonstram a necessidade de se trabalhar esse assunto em nível pré-natal, e também no puerpério, possibilitando esclarecer o significado e a importância deste procedimento para um desenvolvimento saudável da criança.

Este assunto não deve ficar limitado á esse momento, mas de preferência abranger campanhas em nível nacional, como tantas outras que são feitas periodicamente pelo Ministério da Saúde, já que estamos falando em saúde pública.
6 - CONSIDERAÇÕES FINAIS

Partindo dos dados levantados, pode-se avaliar que há ainda muito que se fazer no que se refere à divulgação de informações sobre o teste do pezinho entre a população em geral, bem como entre os profissionais da equipe de saúde, pois 38% da amostra informaram não receber informações.
 Diante dos resultados obtidos, pode-se considerar que grande parte das puérperas possui um entendimento superficial e restrito sobre o exame, sua finalidade, importância e principalmente sobre as doenças genéticas e metabólicas que podem ser detectadas pelo mesmo. Sendo que o nível de escolaridade não interfere no nível de compreensão e entendimento apresentado pelas mesmas.

Infelizmente, podem-se descobrir falhas no acompanhamento pré-natal e na maternidade, pois a maioria das puérperas não recebeu informações sobre a importância, finalidade e benefícios do teste para a criança, portanto percebe-se a necessidade de trabalhar este tema não só com as gestantes, mas também com os profissionais, no qual os mesmos têm uma grande responsabilidade em incentivar as gestantes no momento do pré-natal e no período puerperal, procurando esclarecer e conscientizar para a importância e finalidade deste exame nos primeiros dias de vida.

Na enfermagem há muito pouco concretizado, em relação ao assunto abordado, observou-se que há um grande despreparo dos profissionais, apontando a necessidade de aprofundar os conhecimentos relacionados ao exame durante a graduação, pois o mínimo de conhecimento se faz necessário, principalmente por sermos os responsáveis pela triagem neonatal e possuir uma relação mais próxima dos pacientes que os outros profissionais.
Como os tratamentos das doenças pesquisadas no teste do pezinho devem durar a vida toda, é fundamental conscientizar a família que o tratamento só deve ser interrompido sob orientação médica. Torna-se importante e fundamental um acompanhamento com a equipe multiprofissional, proporcionando melhor qualidade de vida e uma maior qualidade e eficácia do tratamento.  

 A prevenção é sem dúvida, um compromisso muito importante que cada um deve ter, sendo que a divulgação da informação e o conhecimento podem garantir uma melhor qualidade de vida para nossas crianças.

Espera-se que este estudo possa auxiliar e esclarecer um pouco mais sobre a importância do teste do pezinho e principalmente, sensibilizar os futuros profissionais de enfermagem a desenvolver e aprimorar atitudes humanizadas, buscando uma relação de confiança com um único objetivo - o cuidado humano.
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APÊNDICES

APÊNDICE A - CARTA SOLICITAÇÃO DE PESQUISA

TERMO DE AUTORIZAÇÃO INSTITUCIONAL

Assis, 11 de Agosto de 2011.

Ilustríssimo (a) Senhor (a)

Eu, _________________________, responsável principal pelo projeto de Teoria de Conclusão de Curso (TCC), venho pelo presente, solicitar vossa autorização para realizar este projeto de pesquisa na Unidade Básica de Saúde da Vila Operária (UBS Operária) e Unidade Básica de Saúde da Vila Ribeiro (UBS Ribeiro), no setor da Secretaria Municipal de Saúde de Assis S/P, para o trabalho de pesquisa sob o título: ”O Conhecimento das Mães sobre o Teste do Pezinho em Assis S/P” Orientado pelo Professor Ms. João Henrique dos Santos. 


Este projeto de pesquisa atendendo o disposto na Resolução CNS 196 de 10 de Outubro de 1996, tem como objetivo descrever o nível de conhecimento das mães quanto à importância da realização do teste do pezinho. Os procedimentos adotados será um estudo tipo transversal e de campo. Esta atividade não apresenta riscos aos sujeitos participantes. Apresentar, ainda, as providências que serão tomadas para minimizar ou eliminar estes riscos. Período previsto para coleta de dados. 
  


Espera-se com esta pesquisa, identificar o nível de conhecimento das mães acerca do tema, identificarem as doenças que podem ser diagnosticadas no teste do pezinho, verificar a importância dos profissionais de saúde quanto à consulta do pré-natal, tirar dúvidas quanto ao teste do pezinho e como prevenir essas doenças. Qualquer informação adicional poderá ser obtida através do Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humanos do Hospital Regional de Assis e pelos pesquisadores Jhs@femanet.com.br, (18)33215623 e selmaaprodrigues@hotmail.com (18)97023704.

A qualquer momento vossa senhoria poderá solicitar esclarecimento sobre o desenvolvimento do projeto de pesquisa que está sendo realizado e, sem qualquer tipo de cobrança, poderá retirar sua autorização. Os pesquisadores aptos a esclarecer estes pontos e, em caso de necessidade, dar indicações para solucionar ou contornar qualquer mal estar que possa surgir em decorrência da pesquisa. 


Os dados obtidos nesta pesquisa serão utilizados na publicação de artigos científicos e que, assumimos a total responsabilidade de não publicar qualquer dado que comprometa o sigilo da participação dos integrantes de vossa instituição como nome, endereço e outras informações pessoais não serão em hipótese alguma publicados. Na eventualidade da participação nesta pesquisa, causar qualquer tipo 
de dano aos participantes, nós pesquisadores nos comprometemos em reparar este dano, e ou ainda prover meios para a reparação. A participação será voluntária, não fornecemos por ela qualquer tipo de pagamento.

APÊNDICE B – AUTORIZAÇÃO INSTITUCIONAL


Autorização Institucional 


Eu, _______________________, responsável pela instituição Secretaria Municipal de Saúde de Assis S/P, declaro que fui informado dos objetivos da pesquisa acima, e concordo em autorizar a execução da mesma nesta instituição. Caso necessário, a qualquer momento como instituição CO-PARTICIPNATE desta pesquisa poderemos revogar esta autorização, se comprovada atividades que causem algum prejuízo a esta instituição ou ainda, a qualquer dado que comprometa o sigilo da participação dos integrantes desta instituição. Declaro também, que não recebemos qualquer pagamento por esta autorização bem como os participantes também não receberão qualquer tipo de pagamento.


Conforme Resolução CNS 196 de 10/10/1996 a pesquisa só terá início nesta instituição após apresentação do Parecer de Aprovação por um Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humanos. 
Informamos ainda, que é prerrogativa desta instituição proceder a re-análise ética da pesquisa, solicitando, portanto, o parecer de ratificação do Comitê de Ética em Pesquisa em Seres Humanos desta Instituição (se houver). 

	Pesquisador
	Responsável pela Instituição


	Orientador


APÊNDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Título da pesquisa: O Conhecimento das Mães Sobre o Teste do Pezinho em Assis-SP. 

Prezado (a) Senhor (a): 

• Você está sendo convidada a responder às perguntas deste questionário de forma totalmente voluntária. 

• Antes de concordar em participar desta pesquisa e responder este questionário, é importante que você compreenda as informações e instruções contidas neste documento. 

• Você tem liberdade de se recusar a participar e ainda se recusar a continuar participando em qualquer fase da pesquisa. 

O objetivo deste estudo é descrever o nível de conhecimento das puérperas quanto à importância da realização do teste do pezinho. Sua cooperação nesta pesquisa consistirá em participar do preenchimento do questionário respondendo às perguntas formuladas. O preenchimento deste questionário não representará qualquer risco de ordem física ou psicológica para você. As informações fornecidas serão confidenciais e de conhecimento apenas dos pesquisadores responsáveis. Os sujeitos da pesquisa não serão identificados em nenhum momento, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados. Os pesquisadores se comprometem a divulgar os dados deste trabalho, visando uma contribuição coletiva para este público. 

Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida, manifesto meu consentimento em participar da pesquisa. 

_____________________________ 

Nome do Participante da Pesquisa 

_____________________________ 

Assinatura do Participante da Pesquisa 

_____________________________ 

Assinatura do Pesquisador 

APÊNDICE D - QUESTIONÁRIO

1- Idade: ​​​​​​​_____anos.

2- Escolaridade:

(  ) Analfabeta                                       (  ) Ensino fundamental incompleto

(  ) Ensino fundamental completo         (  ) Ensino médio incompleto

(  ) Ensino médio completo                   (  ) Ensino superior.

3- Qual a renda familiar mensal

(  ) Um salário mínimo    (  ) Dois salários mínimos   (  ) Mais de três salários mínimos

4- Estado civil

(  ) Casada   (  )Solteira   (  ) Separada   (  ) Divorciada   (  ) Viúva   (  ) Outros.

5- Vida profissional ativa?

(  ) sim     (  ) não

6- Números de Gestações

(  ) 1ª gestação     (  ) 2ª gestação     (  ) 3ª ou mais gestações.

7- Tipo de parto

(  ) Parto normal          (  ) Cesárea

8- Passou por acompanhamento pré-natal?

(  ) Sim          (  ) Não

Quantas consultas?​​_____________.

Qual o local realizado?___________.

9- Recebeu alguma informação sobre o teste do pezinho no pré-natal?

(  ) Sim          (  ) Não

Quem forneceu?

(  ) Médico        (  ) Enfermeira        (  ) Berçário/Maternidade        (  ) Outros.

10-  Você sabe para que serve o teste do pezinho? (Finalidade)

________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

11-  Como você classifica a realização do teste do pezinho?

(  ) Muito bom     (  ) Bom     (  ) Regular     (  ) Inadequado

12-  Em sua opinião qual a importância do teste do pezinho?

________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________
ANEXOS
ANEXO A – FICHA CADASTRAL DA CRIANÇA 
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Fonte: Unidade Básica de Saúde da Vila Operária

ANEXO B – MOMENTO DA COLETA 

Figura: Momento da coleta
[image: image15.jpg]
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ANEXO C – FORMA ADEQUADA PARA SECAGEM DA FICHA DE COLETA

Figura: Modo de secagem

[image: image16.jpg]
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Fonte: Unidade Básica de Saúde da Vila Operária

ANEXO D: AMOSTRAS NÃO VÁLIDA

Figura: Amostras não válida
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Quantidade de amostra insuficiente para o teste.

ER L
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* Amostra enviada antes de estar devidamente seca.

* Aplicaco excessiva de sangue no papel de filtro.
Impregnacdo do sangue em ambos os lados do papel.

» Exsudagdo na regido que circunda o local da puncdo.
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Impregnacao com tubo capiar.

+ Impregnaclo repetida de sangue no mesmo circulo.
Impregnagio do sangue em ambos os lados do papel.
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ANEXO E: RELAÇÃO SEMANAL DE COLETA DO EXAME DO PEZINHO

  Figura: Relação semanal de coleta 
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