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RESUMO

Desde a criagdo do Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), houve a expansdo da
assisténcia neonatal através da implementacao do teste do pezinho que institui subsidios para a
suspeita de doencas hereditarias, como o hipotireoidismo congénito (HC). E um distdrbio
enddcrino caracterizado pela disgenesia tireoidiana dos principais horménios triiodotironina
(T3) e tiroxina (T4). Possui carater transitorio ou permanente, ao qual sua incidéncia é de 1 em
cada 2.000 a 4.000 recém-nascidos. A investigacdo do perfil clinico, vém em debate com a
sintomatologia, frequentemente que sera evidenciada de forma sutil podendo dificultar o
diagnostico clinico, com evolugéo progressiva no transcorrer dos dias. Objetivo: Descrever e
investigar o perfil clinico, sécio demografico, condi¢des de diagndstico e caracteristicas clinicas
atuais dos pacientes com hipotireoidismo congénito diagnosticados e acompanhados em uma
instituicdo de referéncia no interior do estado de Goiés nos anos de 2013 a 2018. Método:
Estudo transversal, retrospectivo e documental, com abordagem quantitativa descritiva,
incluidos os prontuérios de pacientes triados no servigo de referéncia entre os anos de 2013 a
2018. A coleta e analise de dados foram utilizado uma planilha do Excel 2016 ®. O projeto de
pesquisa foi submetido no Comité de Etica em Pesquisa Humana e Animal do Hospital das
Clinicas da UFG com parecer favoravel CAEE 59415916.3.0000.5078. Todas as etapas da
pesquisa respeitam as recomendacdes propostas pelo Conselho Nacional de Saude, através da
Resolucdo 466/2012. Resultados: Foram identificados e analisados 200 prontuérios de
pacientes triados com HC, divididos em grupos 1 (com HC) e 2 (em acompanhamento
ambulatorial). No grupo 1 (n=138) a populacéo investigada predominou o sexo feminino. Para
ambos os grupos predominou idade materna de 20 a 34, residentes no interior do estado de
Goids. Ao nascimento, apresentaram medidas antropométricas normais, partos normais,
apresentacdo cefalica, apgar normal no primeiro e quinto minuto, com sintomatologia de maior
frequéncia para ictericia e hérnia umbilical. Ao diagndstico dos grupos utilizou a dosagem de
TSH, T4 total e T4 livre. Acompanhamento e desenvolvimento dos grupos séo ideais para a
idade, com adocdo terapéutica do L-T4. Discussdo: Na investigacdo da literatura ndo ha
conformidade da prevaléncia do HC nos sexos pelas discrepancias das amostras. Porém a
sintomatologia ao nascer encontrada, é fortalecida pela investigacdo clinica acurada, o que
demonstra a necessidade da investigacdo através do teste do pezinho pelos servigos de
referéncias. Ao realizar o acompanhamento do desenvolvimento infantil, ndo houve alteracdo
de sintomatologia, levando uma atuacdo eficaz da equipe aos pacientes. Conclusdo: O
hipotireoidismo congénito é uma doenca que necessita de investigacdo precoce A correlacao
das diferentes varidveis apresentadas ofereceu uma ferramenta para a suspeita e uma
intervencdo apropriada para a equipe e aos pais para os casos de HC.

Palavras-chaves: Triagem Neonatal, Hipotireoidismo congénito, Enfermagem Neonatal,
Sinais e sintomas



ABSTRACT

Since the creation of the National Neonatal Screening Program (PNTN), there has been
expansion of neonatal care through the implementation of the foot test that establishes subsidies
for suspected hereditary diseases, such as congenital hypothyroidism (HC). It is an endocrine
disorder characterized by thyroid dysgenesis of the main hormones triiodothyronine (T3) and
thyroxine (T4). It has a transient or permanent nature, whose incidence is 1 in 2,000 to 4,000
newborns. The investigation of the clinical profile, are in debate with the symptomatology,
often that will be evidenced of subtle form being able to make difficult the clinical diagnosis,
with progressive evolution in the course of the days. Objective: To describe and investigate the
clinical profile, socio-demographic, diagnostic conditions and current clinical characteristics of
patients with congenital hypothyroidism diagnosed and followed up at a referral institution in
the state of Goias from 2013 to 2018. Method: retrospective and documentary, with a
descriptive quantitative approach, including the medical records of patients screened in the
referral service between the years of 2013 to 2018. Data collection and analysis were used an
Excel 2016 ® worksheet. The research project was submitted to the Human and Animal
Research Ethics Committee of the UFG Hospital das Clinicas with favorable opinion CAEE
59415916.3.0000.5078. All stages of the research comply with the recommendations proposed
by the National Health Council, through Resolution 466/2012. Results: 200 medical records of
patients screened with HC were identified and analyzed, divided into groups 1 (with HC) and
2 (in outpatient follow-up). In group 1 (n = 138) the research population was predominantly
female. At birth, they presented normal anthropometric measures, normal births, cephalic
presentation, normal apgar in the first and fifth minutes, with a higher frequency of symptoms
for jaundice and umbilical hernia. At the diagnosis of the groups, the TSH, total T4 and free T4
levels were used. Group follow-up and development are ideal for age, with therapeutic adoption
of L-T4. Discussion: In the investigation of the literature there is no conformity of the
prevalence of CH in the sexes by the discrepancies of the samples. However, the
symptomatology at birth is strengthened by accurate clinical investigation, which demonstrates
the need for investigation through the test of the foot by reference services. When monitoring
children's development, there was no change in symptoms, leading to an effective team
performance to patients. Conclusion: Congenital hypothyroidism is a disease that requires
early investigation. The correlation of the different variables presented offered a tool for
suspicion and appropriate intervention for the team and parents for HC cases.

Keywords: Neonatal Screening, Congenital Hypothyroidism, Neonatal Nursing, Signs and
Symptoms
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INTRODUCAO

A origem do termo triagem advém do vocabulo francés triage, que possui o significado
de selecdo ou separacdo de um determinado grupo ao qual sua aplicabilidade em neonatos é
fundamental para a rastreabilidade de doencas, cujo o carater pode ser genético ou nao
(BRASIL, 2015). Nesta perspectiva conceitual, os registros histéricos evidenciam que 0s
métodos de rastreamento de patologias de retardo mental foram implementados inicialmente
por Dussalt e Laberge no ano de 1973, utilizaram amostras de sangue com analise em papel
filtro por radioimunoensaio (BURNS; JUNIOR; LOPEZ, 2014).

No ano seguinte Klein, Augustin e Foley aplicaram o mesmo procedimento com o
acréscimo da dosagem do hormonio tireoestimulante (TSH) na tentativa de detectar alteraces
provenientes dos horménios tireoidianos (BURNS; JUNIOR; LOPEZ, 2014). No Brasil, a
expansdo da assisténcia ao neonato foi com a promulgacdo da Portaria GM/MS n2 22 de 15 de
janeiro do ano de 1992, com a obrigatoriedade na realizacdo da triagem neonatal (TN) no
Sistema Unico de Satde (SUS) para a detecgdo da fenilcetondria (PKU) e o hipotireoidismo
congénito (HC) (BRASIL, 2016).

Em 2001 foi implementado a Portaria n°® 822 que institui o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN), com servicos de referéncia do diagnostico, tratamento e
acompanhamento. Pode ser classificado em fase I, pelo rastreamento de fenilcetoniria e
hipotireoidismo congénito, fase Il além da fenilcetondria e hipotireoidismo congénito,
acrescenta as hemoglobinopatias, a fase 1l que abrange todas as doencas ja citadas, além da
Fibrose Cistica, e por ultimo a fase IV implementada o rastreamento de Deficiéncia de
biotinidase (DC) e a Hiperplasia adrenal congénita (HAC) (BRASIL, 2010; BRASIL, 2016).

Os avancos dos programas de triagem neonatal vém se repercutindo nas ultimas décadas
com exceléncia pelo exame do “teste do pezinho”, o qual detecta o HC. E uma das doengas
cujas consequéncias clinicas sdo alteracdes neurologicas abrangentes de diminuicdes das
habilidades motoras, linguais, neuromotoras, atenc¢do e déficit de 5 a 10 pontos de quociente de
inteligéncia (QI) (FERREIRA, 2005).

O periodo ideal para efetuagdo do exame € a partir do 3° até o 5° dia de vida, sendo
contraindicado nas 48 horas iniciais devido aos picos de vida dos hormonios, podendo dar falso-
positivo com subsidios de alerta ou suspeita para 0 HC. Apos a realizagdo do teste e em casos
de suspeita do HC é feita uma reconvocacédo para realizar de outro exame, com dosagem de
TSH sérico e T4 total e/ou livre, e posteriormente € solicitado um agendamento de uma consulta

com o médico. O sinal de alerta dos valores para 0 HC, séo alteracGes provenientes da dosagem
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de TSH sérico de 10 a 20 pU/ml segundo o PNTN e aos centros de referéncia maior 5 pU/ml,
e em casos maior 20 pU/ml reconvocagdo para dosagem de soro TSH, T4 livre e total,
consecutiva de consulta médica (BRASIL, 2015).

Uma das principais metas da triagem neonatal para o HC ¢ a prevencao de sequelas ou
danos mentais. Em paradmetros estatisticos € uma doenca com incidéncia de 1 em cada 2.000 a
4.000 recém-nascidos, aproximadamente (BRASIL, 2016). O Brasil possui uma cobertura do
programa na faixa de 80%, porém a realizacdo do teste do pezinho na idade correta estd em
52,60%. Em contrapartida, os indicadores mostram que a quantidade de pontos de coleta tem
aumentado significativamente, em 2004 apresentava 11.161, enquanto em 2015 foi constatado
21.446, sendo progresso positivo (BRASIL, 2015).

O hipotireoidismo neonatal possui carater transitério ou permanente, sendo sua causa
decorrente de alteracbes durante a embriogénese e até de fatores transcricionais, ocasionando a
deficiéncia dos hormonios tireoidianos circulantes. A sintomatologia, frequentemente sera
evidenciada de forma sutil podendo dificultar o diagndstico clinico, com evolugéo progressiva
no transcorrer dos dias, com a probabilidade de acometimento neurolégico, como atrasos
neuropsicomotores e mentais (MACIEL et al., 2013; LEAO et al., 2013).

O HC pode ser dividido em transitério ou permanente com a caracteristica ao
nascimento do TSH elevado e/ou T4 diminuido. No HC transitério h& normalizacdo dos HT
aos 3 anos de idade e com alteracdo materno provenientes de uso de medicamentos
antitireoidianos, deficiéncia de iodo, passagem via placenta de anticorpos maternos blogueando
os receptores de TSH e alteracdes genéticas. Ja o0 HC permanente é proveniente pelo déficit da
sintese hormonal sendo sua causa mais comum a disgenesia tireoidiana, necessario um
acompanhamento ao longo da vida (SBP, 2018; MACIEL et al., 2013; BRASIL, 2016).

Sendo assim, a importancia da realizacdo dos testes de triagem neonatal necessita de
maior execucao por parte dos profissionais, além da divulgacao para as familias. Nesse sentido,
a investigacdo de dados do perfil clinico dos clientes com HC, permite o pensamento critico-
reflexiva na descricdo dos métodos adotados para a rastreabilidade, rotinas assistenciais
prestadas e acompanhamento realizado na unidade de referéncia (MESQUITA et al., 2017).

Diante aos avancgos da pratica clinica e tecnoldgica da triagem neonatal e a atuacdo da
equipe multiprofissional frente ao diagnostico em tempo habil para a reducéo das complicacdes
que advém da patologia. Surge o interesse em descrever e investigar o perfil clinico dos
pacientes com hipotireoidismo congénito diagnosticados e acompanhados em uma instituicdo

de referéncia no interior do estado de Goiés entre os anos de 2013 a 2018. Frente a esta
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problemética pergunta-se: Qual perfil clinico do paciente triado com diagnostico de

hipotireoidismo congénito em uma unidade de referéncia no interior de Goias?
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral
Descrever e investigar o perfil clinico dos pacientes com hipotireoidismo congénito
diagnosticados e acompanhados em uma instituicdo de referéncia no interior do estado de

Goias.

2.2 Objetivo especifico

Discorrer o perfil socio demogréafico dos pacientes com hipotireoidismo congénito
diagnosticados e acompanhados entre os anos de 2013 a 2018, em uma institui¢do de referéncia
no interior do estado de Goias.

Investigar as condicdes de diagnostico dos pacientes com hipotireoidismo congénito
diagnosticados e acompanhados entre os anos de 2013 a 2018, em uma instituicdo de referéncia
no interior do estado de Goiés.

Apresentar as caracteristicas clinicas atuais dos pacientes com hipotireoidismo
congénito diagnosticados e acompanhados, entre os anos de 2013 a 2018, em uma instituicdo

de referéncia no interior do estado de Goias.



16

3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Marcos historicos

Em um paradigma historico, os estudos da glandula tireoide s6 foram possiveis por
Thomas Curling, através da observacéo clinico-critico das alteracfes presentes em pessoas com
a auséncia da glandula (RAMALHO et al., 2008). No decorrer dos séculos, a triagem neonatal
ganhou visibilidade a partir da década de 60, quando Robert Guthrie, focado em suas pesquisas
na prevencdo de doengas mentais desenvolveu uma técnica através da coleta de sangue em
papel filtro nos neonatos, com dosagem de fenilalanina (HANNON; THERRELL; WORLD
HEALTH ORGANIZATION, 1990).

Outras doencas comecaram a ter notoriedade pela Organizacdo Mundial de Salde
(OMS), apos a implementacdo dos programas populacionais para a prevencdo de agravos
clinicos por disfungdes patoldgicas em neonatos. Nesta progressao cientifica, nos meados de
1970, Dussart aplicou a mesma técnica, alterando a dosagem com T4. Em Massachussets
(EUA), foi empregado o primeiro programa neonatal para o HC. Com a evoluc¢édo dos programas
de triagem, o Brasil em 1976 consolidou-se como pioneiro na América Latina ao implantar o
atendimento a criangas portadoras de alteracdes mentais, através da Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) em Séo Paulo (BRASIL, 2004; SBEM, 2015).

A principio, o acolhimento era voltado para a Fenilcetondria, sendo inserido nos anos
80 o HC como uma das doencas da triagem em todo territorio nacional. Em 1990 surge o
Estatuto da crianca e do adolescente (ECA) que afirma a promocao e prevencdo de doencas.
Em 1992 foi a implementada a Portaria GS/MS n@ 22, Programa de Diagnéstico Precoce do HC
e PKU, e em 2001 consolida a Portaria GM/MS n? 822 com o PNTN, para ampliar o
diagnostico, tratamento e acompanhamento das doencas contempladas pela triagem (BRASIL,
2010).

Além do Brasil, a triagem do HC é rotineiro também nos paises como Estado Unidos,
Canada, Europa, Israel, Japdo, Australia e Nova Zelandia, por outro lado é progressivo o
desenvolvimento na América do Sul, Asia e Africa. A propedéutica do teste para o
hipotireoidismo neonatal, consiste no retardo de complica¢cdes neuroldgicas, cognitivas e
pondero-estrutural. E estimado que a alta sensibilidade no teste, ajudam a confirmacéo
diagndstica. Nos Estados Unidos a estimativa para a sensibilidade dos testes é de 97% a 100%
e a especificidade com delineamento é de 98% a 100% (MACIEL et al., 2013).
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Com a consolidacéo do sistema de rastreamento de patologias neonatais, é possivel obter
uma disposigéo das informacgdes em cada regido para 0 acompanhamento da cobertura com
analise e implementacdo de acdes do servico ofertado. Nos ultimos relatos do MS, os
indicadores totais de triados no Brasil, demonstrou que no periodo de 2015 houve uma
cobertura percentual de 83,57% e uma mediana de 35 para a data da primeira consulta em bebés
com HC (BRASIL, 2015).

Desde a implementacdo do programa de triagem para o HC, o inicio precoce do
tratamento demonstra uma mudanca do prognostico da doenca com a prevencdo de danos
neuroldgicos, o que por outro lado a deteccdo tardia provoca prejuizos psicomotores, na
linguagem e da dificuldade de aprendizado educacional. Com isso, servicos de referéncias,
atuacdo da equipe multiprofissional e a propagacdo das informagdes no ambito social, sdo

cruciais para o desenvolvimento do diagndstico precoce (LEGER, 2015).
3.2 O perfil clinico do hipotireoidismo congénito

Em uma perspectiva mundial, o Hipotireoidismo congénito é um disturbio endocrino
com incidéncia nos Estados Unidos de 1:3.600 a 1:5000, na Europa 1:3000 e Japdo 1:5.700. No
Brasil a taxa de natalidade no ano de 2018 foi de 2.542.400, dentre ao qual o acometimento
patoldgico do HC foi de 1:2000 a 1:4000 nascidos vivos. No mesmo ano a taxa da natalidade
no Estado de Goias foi de 86.020 com uma incidéncia de 1:2.611 casos. O municipio de
Anépolis obteve uma taxa de nascimento de 5.390, e sua incidéncia esta dentro da estimativa
do Estado de Goias, sendo considerado sede do Servico de Referéncia em Triagem Neonatal,
com composicdo da fase 11l (HANNON; THERRELL; WORLD HEALTH ORGANIZATION,
1990; GOIAS, 2008; BRASIL, 2018).

O desenvolvimento da glandula tireoide € durante o periodo da embriogénese no
primeiro trimestre da gestacdo. Durante a 102 e 122 semana a tireoide fetal j& possui algumas
funcBes, dentre elas a capacidade de concentracdo de iodeto e sintese de iodotironinas. As
atividades dos hormonios circulantes de TSH e T4 sdo minimas, com aumento dos niveis
séricos a partir da 20* semana enquanto o T3 é evidente ap6s a 302 semana. Com 0 nascimento,
0s HT sdo atenuados pela mudanca significativa e de adaptacdo, atingindo picos maximos
dosadores até as primeiras 48 horas de vida extrauterina (CLOHERTY; EICHENWALD;
STARK, 2010).

O periodo neonatal € ideal para a rastreabilidade ou suspeita, promovendo a
investigacdo, e em casos de confirmagédo ser acompanhado na unidade referenciada. Toda a

manifestacdo sintomatoldgica depende do grau e o tempo da deficiéncia afetando os tecidos de
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maior ou menor intensidade (MARGOTTO, 2013). As causas podem ser evidenciadas por
ectopia tireoidiana (60%), agenesia tireoidiana e deficiéncia na sintese hormonal ambas com
15% (BRASIL, 2015).

3.3 Critério de diagnostico e resultado

O Ministério da Saude, evidencia através do PNTN, as normativas do rastreio para HC
através da coleta de sangue em papel filtro, popularmente conhecido como “teste do pezinho”.
O periodo ideal para a realizacdo do teste é a partir do 3° até o 5° dia de vida, pois até as 72
horas vida do neonato, as dosagens de TSH dispostas no organismo podem estar elevados,
podendo causar um falso-positivo para HC. Atualmente, os subsidios de alerta ou suspeita dos
valores referenciais de TSH sérico sdo acima de 10 mIU/mL e niveis séricos de T4 total ou livre
abaixo dos valores referenciais (BRASIL, 2015).

Em paises como Canadé e na Europa, o0 método utilizado sdo ensaio com TSH como
teste inicial, com vantagem de que alguns pacientes apresentam uma resisténcia maior ao iodo
e um TSH elevado acima do normal. Sendo que, os niveis de corte da avaliacdo do teste do
pezinho podem ser diferentes conforme programas institucionais, como Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina em Ribeirdo Preto da USP (CHRISTENSEN-ADAD et al., 2017) e
0 Programa de triagem neonatal no Mato Grosso, que aplicam a taxa referencial de corte > 5
pU/ml (SILVESTRIN et al., 2017), com argumentacdo da possibilidade em detectar
precocemente o HC.

Os testes de triagem ndo sao diagnosticos, sendo assim apos a alteracdo dos resultados,
0s pacientes sdo reconvocados e coletadas novas amostras de sangue venoso e avaliacdo por
método quantitativo, dosados por concentracbes séricas de TSH ou T4 total e livre (SBEM,

2015), conforme a demonstracdo dos seguintes fluxogramas abaixo:

Figura 1 — Fluxograma do diagnostico do Hipotireoidismo congénito para nivel sérico de TSH

Diagnostico do Hipotireoidismo Congénito — Alternativa 1

TSH e T4 livre
Acima de
20pU/mIRECONVOCAR E
COLETAR SORO
Triagem inicial do TSHneo em
papel filtro CONSULTA

Até 20uU/mIRESULTADO
NORMAL

Fonte: Manual de normas técnicas e rotinas operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal, 2004.
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Figura 2 — Fluxograma do diagndstico do Hipotireoidismo congénito para nivel sérico de T4.
Diagnostico do Hipotireoidimo Congénito — Alternativa 2

TSHneo < 20 mul/ml
— CONSULTA URGENTE
DOSAR SORO

TSHneo < 20 mUI/mIE
— TANEO BAIXO CONSULTA
E DOSAR SORO

Abaixo do percentil 10
TRIAGEM SEQUENCIAL [—
TSHneo no mesmo papel filtro

; . TSHneo < 20 mUI/ml e T4neo

Triagem inicial do T4neo em | |haixo ACOMPANHAMENTO
papel filtro CLINICO

Até 20mUl/ml RESULTADO
NORMAL

TSHneo < 20 mUl/ml e T4neo
— > 6mcg% RESULTADOS
NORMAIS

Fonte: Manual de normas técnicas e rotinas operacionais do Programa Nacional de Triagem Neonatal, 2004.

3.4 Tratamento e contribuigdes da enfermagem

O tratamento é feito através da levotiroxina sédica (L-T4), as dosagens médias utilizada
sdo de 10-15mg/Kg/dia. Existem casos que as dosagens de T4 total em criancas, podem ser
muito baixas, sendo assim é recomendado receber 50 mg/dia. A administracdo do farmaco, deve
ser didria com maceracdo e posteriormente dissolvidos com pequena quantidade de leite ou
agua e ofertado a crianca. O principal objetivo do tratamento é manter os niveis séricos dos
hormdnios tireoidianos dentro da faixa da normalidade nos 3 primeiros anos de vida (SBEM,
2015).

Os principais beneficios sdo a melhora na desenvoltura neuropsicomotor e péndero-
estatural. Os 3 primeiros anos de vida s&o monitorados com frequéncia para 0 acompanhamento
da evolucéo clinica dos pacientes. A monitorizacdo é realizada através dos testes laboratoriais
pelas concentraces plasmaticas do TSH, para avaliacdo continua do tratamento e ajustes da
dose do L-T4, conforme a regulacéo e controle apresentado. Durante a consulta sdo analisados
os fatores de evolucdo conforme a propedéutica adotada e a resposta fisioldgica da crianca
(BRASIL, 2015).

Neste processo, a atuacdo da equipe multiprofissional é fundamental para o retardo de
danos no crescimento e desenvolvimento da crianga. O enfermeiro, deve aplicar a educagdo em
salde aos pais desde o pré-natal e ap6s o nascimento do neonato. Dentre as atribui¢des destaca-
se a participacdo da implementacdo e execucdo do PNTN que demando o acolhimento e
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consulta de enfermagem, coleta do exame do teste do pezinho. Posteriormente, em confirmagéo
diagndstico do HC, as orientagdes sobre a administracdo adequada do medicamento e a
necessidade da monitorizacdo frequente dos HT, para a garantia da resposta do tratamento e
monitorizacdo do desenvolvimento das fungdes neuropscicomotoras (JAMES; ASHWILL;
DROSKE, 2002).
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4 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal, retrospectivo e documental, com abordagem
quantitativa descritiva, no banco de dados dos pacientes triados e confirmados com diagnostico
de com Hipotireoidismo Congénito em um Servico de Referéncia em Triagem Neonatal no
interior do Estado de Goias no periodo de 2013 a 2018.

As amostras foram compostas por 200 pacientes triados, sendo 138 prontuarios com
confirmacdo diagndstica de hipotireoidismo congénito e 62 sem diagndéstico definitivo para
hipotireoidismo congénito, mas em acompanhamento ambulatorial. Que constavam de
prontuarios com confirmacédo diagnostica e em acompanhamento no periodo de 2013 a 2018.

O periodo de coleta se deu de fevereiro de 2017 a dezembro de 2018. A populagdo
investigada e incluida foi disposta em dois grupos, sendo o grupo 1 — pacientes triados e
diagnosticados com hipotireoidismo congénito e o grupo 2- pacientes triados de HC transitério
em acompanhamento ambulatorial. Os critérios de exclusdo foram os pacientes que nao atendia
aos criterios de incluséo.

Para a coleta dos dados aplicou-se uma planilha elaborada pelo autor disposta no
apéndice, e conformidade do programa Excel 2016 ®, as variaveis analisadas foram utilizadas
frequéncias absolutas e relativas, constituidas tabelas e graficos de frequéncia para descricao
dos resultados.

Pode-se organizar os resultados em Perfil materno e obstétrico, perfil do nascimento,
perfil clinico do nascimento e da Gltima consulta, critérios para diagnostico, acompanhamento
do desenvolvimento infantil pelo indice de massa corporal e terapéutica farmacoldgica do L-
T4. As informacfes antropométricas dos neonatos e criancas foram analisadas e avaliadas de
acordo com as orientacBes do Ministério da Saude através da caderneta da crianca do ano de
2013.

O projeto de pesquisa foi submetido no Comité de Etica em Pesquisa Humana e Animal do
Hospital das Clinicas da UFG com parecer favoravel CAEE 59415916.3.0000.5078. Todas as
etapas da pesquisa respeitam as recomendacdes propostas pelo Conselho Nacional de Saude,
através da Resolucdo 466/2012. O estudo é parte de um projeto maior intitulado “Altera¢des
maternas, neonatais, laboratoriais e clinicas envolvidas no diagndstico e acompanhamento das

doengcas identificaveis através da triagem neonatal”.
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5 RESULTADOS

Foram identificados e analisados 200 prontuérios de pacientes triados, destes 138 com
confirmacéo diagnostica para o hipotireoidismo congénito e 62 sem diagnostico definido em
acompanhamento, dispostos em grupo 1 e grupo 2. Os resultados foram descritos segundo perfil
materno e obstétrico, perfil do nascimento, perfil clinico do nascimento e da ultima consulta,
critérios para diagnostico, acompanhamento do desenvolvimento infantil pelo indice de massa

corporal e terapéutica farmacoldgica do levotiroxina sédica (L-T4).
5.1 Perfil materno e obstétrico

Da populagdo investigada do grupo 1, 46,7% (64/138) eram filhos de mées com idade
de 20 a 34 anos sendo com grande parte residente no interior de Goiés 79,7% (110/138). A
maioria eram do sexo feminino 52,2% (72/138), de partos normais com a gestacdo a termo e
apresentacdo cefalica, evidenciada pelos pacientes informados na tabela 1. Ao investigar as
variaveis maternas e obstétricas dos pacientes diagnosticados com HC, evidenciou a auséncia
de informacdes em algumas categorias como: 28,2% (39/138) idade materna, tipo de parto
45,6% (63/138), idade gestacional 48,5% (67/138) e apresentacdo 55% (76/138).

Tabela 1: Varidveis maternas e obstétricas dos pacientes informados dos anos de 2013-2018

Varidveis Grupo 1 Grupo 2
N % N %

Idade Materna anos

10-19 12 8,7 3 4,8
20-34 64 46,4 46 74,1
>35 23 16,6 9 14,5
Cidade

Goiania 28 20,2 6 9,7
Interior de Goias 110 79,7 56 90,3

Tipo de parto
Cesérea 22 15,9 12 19,3
Normal 53 38,4 20 34,2
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Idade Gestacional

Pré-termo 12 8,7 7 11,3
Termo 58 42,0 25 32,3
Pds-termo 1 0,7 0 -
Apresentacao

Cefélica 60 43,5 22 35,5
Transversal 1 0,7 0 -
Pélvica 1 0,7 3 4.8

Fonte: Prontuarios dos pacientes com HC no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal 2013-2018, Anapolis
elaborada pelo autor

O grupo 2 dos pacientes informados, revelam também uma prevaléncia de filhos de
mées com idade entre 20 a 34 anos 74,2% (46/62), do sexo masculino 64,5% (40/62) residentes
do interior de Goids 90% (56/62), de partos ceséareos 32,3% (20/62) sendo a termo 40,3%
(25/62). Para as variaveis ndo informadas, apresentou: idade materna 6,4% (4/62), tipo de parto
48,3% (30/62), idade gestacional 46,8% (29/62).

5.2 Perfil do nascimento

As medidas antropométricas do sexo feminino apresentaram em todos 0s seguimentos
ideais para a idade: peso 27,7% (20/72), altura 47,2% (34/72), perimetro cefalico 33,3%
(34/72). No sexo masculino as medidas antropométricas se apresentaram ideais para a idade:
peso 34,8% (23/66), altura 50% (33/66), perimetro cefalico 37,9% (23/66). Quanto ao apgar no
primeiro e no quinto minuto em ambos 0s sexos evidenciou a permanéncia da normalidade. As
informacdes ndo evidenciadas pelo grupo 1 feminino: Peso 43,1% (31/72), altura 40,3%
(29/72), perimetro cefalico 55,5% (40/72), apgar no primeiro minuto 52,7% (38/72) e apgar no
quinto minuto 56,1% (37/66). Esses e outros indicadores encontram-se descritos na tabela 2.

Ao grupo 2 o sexo feminino apresentou em todos os seguimentos ideais para a idade:
peso 31,8% (7/22), altura 45,4% (10/22), perimetro cefalico 31,8% (7/22). Os ndo informados
foram: peso 36,4% (8/22), altura 40,9% (9/22) e perimetro cefalico 54,5% (12/22). No sexo
masculino as medidas antropométricas se apresentaram ideais para a idade: altura 35% (14/40),
perimetro cefalico 27,5% (11/40). Apenas 0 peso que possuiu alteragdo com insuficiente 27,5%
(11/40). Devemos considerar ainda nessa variavel as informagdes ndo fornecidas que
correspondem a peso 52,5% (21/40), altura 52,5% (21/40) e perimetro cefalico 62,5% (25/40).
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Tabela 2: Dados do nascimento dos pacientes com hipotireoidismo congénito entre os anos de

2013-2018
o Feminino Masculino
Variaveis
N % N %
72 52,2 66 47,8
Peso*
Peso Insuficiente <2999 g 19 26,4 15 22,7
Peso Ideal 3000 a 3999 20 27,7 23 34,8
Macrossémico > 40009 2 2,8 2 3,0
Altura*
Altura Adequada para idade 34 47,2 33 50,0
Altura Acima do ideal para 0 - 0 -
idade
Altura Abaixo do ideal para 3 4,2 3 4,5
idade
Altura muito abaixo para 6 8,3 3 4,5
idade
Perimetro Cefalico*
Adequado para a Idade 24 33,3 25 37,9
Acima do ideal para idade 6 8,3 1 1,5
abaixo do ideal para idade 2 2,7 3 4,5
Apgar’
7 a 10 Normal 29 40,2 28 42,4
4 a 6 intermediario 4 55 1 1,5
0 a 3 alto risco 1 1,4 1 1,5
Apgar”
7 a 10 Normal 33 45,8 28 42,4
4 a 6 intermediario 1 1,4 1 1,5
0 a 3 alto risco 0 - 0 -

Fonte: Prontuérios dos pacientes com HC no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal 2013-2018, Anapolis

elaborada pelo autor

*As medidas antropométricas foram subdivididas e avaliadas por sexo de acordo com a caderneta da crianga do

Ministério da Salde do ano de 2013
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5.3 Perfil clinico do nascimento e da Ultima consulta ambulatorial

Quanto as manifestacOes clinicas o grafico 1 elenca a frequéncia dos casos analisados
ao nascimento e da ultima consulta ambulatorial do grupo 1. A ictericia (43) foi a mais
observada, seguido da hérnia umbilical (26), obstipacdo (12), sono excessivo (8), dificuldade
de succdo (8), insuficiéncia respiratoria (2), abaulamento da fontanela (2), e gastrosquise (1).
Comparado a sintomatologia apresentada na ultima consulta ambulatorial, foram minimas as
alteracdes sendo apresentadas somente em alguns casos a frequéncia para: ictericia (1), hérnia
umbilical (1), abaulamento da fontanela (1) e sono excessivo (1). A frequéncia ao nascimento
ndo informada para esse grupo foi de 63 e sem alteracao 16, ja na Gltima consulta, ndo informada
foram 78 e sem alteragdo 54. A idade na Gltima consulta variou de 1 més a 60 meses completos

em ambos 0s grupos.

Grafico 1: Frequéncia da sintomatologia apresentada no nascimento e na Ultima consulta
ambulatorial dos pacientes com HC

40
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Ictericia Hérnia  Gastrosquise Dificuldade Obstipagdo Abaulamento Sono Insuficiéncia
Umbilical de succdo da fontanela excessivo  respiratoria

B Sintomatologia ao nascer Frequéncia absoluta O Sintomatologia na dltima consulta Frequéncia absoluta

Fonte: Prontudrios dos pacientes com HC no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal 2013-2018, Anapolis
elaborada pelo autor

Nesta perspectiva, 0 grupo 2 houve uma frequéncia para a ictéricia (13), hérnia
umbilical (11), dificuldade de suc¢do (9), sono excessivo (6), obstipacdo (5) e insuficiéncia
respiratéria (1), enquanto que 7, ndo apresentou alteracdo e 30 ndo informou sobre a
sintomatologia clinica ao nascer. A frequéncia do acompanhamento da Gltima consulta, constou

que 34 ndo apresentou alteracéo, 24 ndo informado e apenas 4 com o aumento do TSH.
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5.4 Critérios para o diagnostico e acompanhamento

O teste do pezinho oferece subsidios para possiveis alteragdes dos valores séricos do
TSH. E a partir da analise do resultado que ¢ definido a reconvocacéo para a dosagem do TSH,
T4 total e T4 livre. Na tabela 3, evidencia os valores encontrados no grupo 1 (n = 137) e grupo
2 (n =62) do TSH no teste do pezinho. O valor minimo da dosagem sérica do TSH encontrado
no grupol foi de 5,01 pU/ml e méximo de 574 pU/ml, j& no grupo 2 revelou com um valor
minimo de 5,08 pU/ml e maximo de 31,4 pU/ml. Em ambos se observa que os valores ficaram
entre 5-10 pU/ml, o qual 46,7% (64/137) para HC e 56,4% (35/62) para 0s pacientes em
acompanhamento. Em uma amostra de 138 pacientes do grupo 1, apenas 1 ndo foi possivel
identificar a realizacdo do teste do pezinho, o que por outro lado evidencia uma alta cobertura

pela triagem do neonato.

Tabela 3: Valores séricos do teste do pezinho para o rastreamento de hipotireoidismo congénito
dos pacientes triados entre 2013-2018

Hipotireoidismo congénito

Valor sérico do TSH

Grupo 1 Grupo 2
Teste do pezinho N % N %
5-10 pU/ml 64 46,7 35 56,4
10- 20 pU/ml 19 13,9 26 41,9
> 20 pU/ml 54 39,4 1 1,6

Fonte: Prontuérios dos pacientes com HC no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal 2013-2018, Anépolis
elaborada pelo autor

*Qs valores de referéncia do TSH para o teste do pezinho menor que 5 pU/ml sdo normais, e acima deles considera
algum tipo de alteracdo (SBEM, 2015; MACIEL et al., 2013; BRASIL, 2016).

Apbs a constatacdo da alteracdo do TSH através do teste do pezinho, as amostras de
ambos os grupos foram reconvocados para a dosagem sérica do TSH, T4 livre e total. A tabela
4 mostra um panorama do grupo 1 do estudo da primeira e da Ultima consulta dos valores
séricos, verificado predominancia do TSH maior que 20 pU/ml com 83,8% (114/136) na
primeira consulta e menor que 5 pU/ml na dltima consulta com 79% (109/138). Neste contexto
valor minimo do TSH encontrado na primeira consulta foi de 0,03 pU/ml e maximo de 974
pU/ml e na ultima consulta com valor minimo de 0 pU/ml e méximo de 86,25 pU/ml. Da
amostragem total (n = 138) do grupo 1, apenas 2 pacientes nao foi registrado o valor do TSH
da primeira consulta.

No T4 livre, apenas 2 pacientes ndo foi evidenciado o registro do valor sérico na

primeira consulta e na ultima consulta. Em contrapartida, as informacdes registradas dos demais
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pacientes evidencia que em ambas as consultas a prevaléncia do T4 livre menor que 2,3 ng/dl
na primeira consulta de 94,1% (128/136), com valor méximo de 40 ng/dl e minimo de 0,03
ng/dl e na ultima consulta de 99,2% (137/138) com valores maximo de 13,61 ng/dl e minimo
de 0,83 ng/dl.

J& 0 T4 total o valor de referéncia encontrado é menor que 16 pg/dl 99,2% (126/127)
com valor minimo de 0,25 pg/dl e maximo de 24 pg/dl na primeira consulta e na Gltima consulta
ndo foi constatado em nenhum prontuario do grupo o registro da dosagem. Houve uma auséncia

de informacéo do T4 total da primeira consulta em 11 documentos.

Tabela 4: Evidéncias dos valores séricos para o diagndstico do grupo 1 entre os anos de 2013-
2018

Hipotireoidismo congénito

Variaveis

Primeira consulta Ultima consulta
N % N %
TSH~*
<5 pU/ml 8 5,9 109 79,0
5-20 pU/ml 14 10,3 26 18,8
>20 pU/ml 114 83,8 3 2,1
T4 livre*
<2,3 ng/dl 128 94,1 137 99,2
> 2,3 ng/dl 8 59 1 0,8
T4 total*
< 16ug/dl 126 99,2 60 100
>16pg/dl 1 0,8 0 -

Fonte: Prontuérios dos pacientes com HC no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal 2013-2018, Anépolis
elaborada pelo autor
*Valor de referéncia: TSH (entre 0,4 e 4 pU/ml); T4 livre (entre 1,4 a 2,3 ng/dl) e T4 total (entre 10 e 16 pg/dl),
segundo SBP 2018.

No grupo 2, também apresentou uma auséncia de registros apenas para o T4 total (3/62)
na primeira consulta, ja na Gltima consulta o TSH (2/62), T4 livre (2/62) e o T4 total ndo ha
registros de dosagem em nenhum prontuario. As outras amostras analisadas dos valores séricos
da primeira consulta o TSH ficou entre 5 - 20 pU/ml, sendo 85,6% (35/62) com valores séricos
minimo de 1,4 pU/ml e maximo de 19,47 pU/ml. Na Gltima consulta estd menor que 5 pU/ml

em 68,3 % (41/60) dos casos com valor minimo de 0,02 pU/ml e méaximo de 8,83 pU/ml.



28

O T4 livre em ambas as consultas prevaleceu menor que 2,3 ng/dl 96,7% (60/62) com
valor méaximo de 0,82 ng/dl e minimo de 10,4 ng/dl na primeira consulta e na Gltima consulta
96,7% (58/60) com valores maximo de 0,78 ng/dl e minimo de 4,19 ng/dl. Por Gltimo o registro
do T4 total 100% (59/59) dos casos o valor sérico ficou menor que 16 pg/dl com o minimo de
1,03 pg/dl e méximo de 13,93 pg/dl.

5.5 Acompanhamento de desenvolvimento infantil pelo indice de massa corporal (IMC)

Para a verificacdo e acompanhamento do desenvolvimento infantil, estabeleceu-se como
critério, a analise comparativa do indice de massa corporal (IMC) no grafico 2, de acordo com
0 peso e a altura registrados da ultima consulta para o grupo 1 e grupo 2. Os resultados para
ambos os grupos, hé o indice adequado para a idade em 50% (31/62) do grupo 2 e 55% (76/138)
para o grupo 1, porém é seguido de um risco de sobrepeso, grupo 1 18,8% (26/138) e grupo 2
16,1% (10/62) em ambas as categorias. As informacdes ndo apresentadas pelo grupo 1 foram
de 13% (18/138) e do grupo 2 20,9% (13/62).

Graéfico 2: Comparativo do grupo 1 e 2 para indice de massa corporal apresentados na ultima
consulta
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Fonte: Prontuérios dos pacientes com HC no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal 2013-2018, Anépolis
elaborada pelo autor
*Medidas analisadas e verificadas de acordo com a caderneta da criangca do MS, 2013
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5.6 Terapéutica farmacologica do L-T4

A terapéutica farmacologica adotada para o controle dos niveis séricos dos hormonios
tireoidianos sdo a administracdo das doses de L-T4 sddica que variam de acordo com a idade e
peso, analisados de forma individual. A verificacdo das medidas antropomeétricas € fundamental
para a permanéncia ou ajusto da dose a ser administrada aos grupos. Neste sentido o grafico 3,
evidencia comparativo dos dois grupos do estudo com a verificagdo dos registros dos
prontudrios dos pacientes uma dosagem minima de 6,25 mcg e a maxima de 150 mcg, e em
alguns casos (principalmente no grupo 2) ndo possuem a prescri¢do da medicacao terapéutica.

O grupo 1 evidenciou a dosagem minima de 12,5 mcg (7/138) e a maxima de 150 mcg
(1/138). A dosagem com maior frequéncia foi de 50 mcg. J& no grupo 2, a dosagem minima foi
de 6,25 mcg e a maxima de 62,5 mcg. Neste grupo, como sdo pacientes com HC transitorio
houve uma frequéncia maior sem adocdo de medicacdo, com acompanhamento na unidade
ambulatorial. A auséncia de informagdes do grupo 1 foram de apenas 3 pacientes, enquanto 0
grupo 2 de 1 paciente.

Graéfico 3: Dosagem medicamentosa adotada pelos grupos 1 e 2 entre os anos de 2013-2018
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Fonte: Prontuérios dos pacientes com HC no Servico de Referéncia em Triagem Neonatal 2013-2018, Anapolis
elaborada pelo autor
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4 DISCUSSAO

Nos trabalhos de Souza; Marinho e Silveira (2018) e Bourguet Fulanetti et al (2017)
apontam que prontuarios de investigacdo de triagem neonatal possuem fragilidades em seus
registros, o que dificultam a coleta de dados para pesquisas. A fala dos autores supracitados,
esta ligado diretamente ao que encontramos durante nossa coleta de dados, tendo prontuérios
com auséncia de informacBes que impossibilitou uma investigacdo clinica mais profunda, e
posteriormente uma analise mais detalhada da correlagéo das variaveis.

A maior parte da amostragem da pesquisa sdo de criancas do interior do Estado de Goias
(110 criancas) o que justifica a APAE como servico de referéncia do Estado da fase I11. A idade
materna encontrada ndo possui relevancia sobre o perfil clinico dos pacientes com suspeita com
HC, sendo que a idade menor que 34 anos tem maior probabilidade do nascimento de neonatos
a termo, o que reduz comparado as maes acima de 35 anos. Para Margotto (2013), Ledo et al.
(2013) e Burns; Junior; Lopes, (2014) as complicacOes gestacionais por idade elevada possuem
riscos, como declinio da fertilidade, alteracbes e progressdo de patologias cronicas, gestacdo
mais complexa e consequentemente o aumento de nascimento de pré-termos.

O sexo feminino predominou sobre 0 masculino no grupo 1 com diagnostico de HC, ja
nos pacientes do grupo 2 sem o diagndstico, houve uma inversdo dos sexos. Corroborando com
0 estudo a investigacdo de Andrade et al. (2015) realizado no estado da Bahia no Brasil, traz
uma proporc¢do do sexo feminino que predomina em 59,1% (n=38). Ao contrario do que diz o
estudo de Christensen-Adad et al., (2017) do total de 3.713 criancas triadas, 339 com
diagnostico de HC a proporcao maior foi do sexo masculino com 206 casos e 133 casos do sexo
feminino.

Em um outro estudo realizado na Aréabia Saudita entre o periodo de 2008 a 2014,
constatou a prevaléncia dos neonatos com HC no sexo masculino com a proporcdo de
3.1/10.000 (KANG et al., 2017). Como existem as divergéncias gquantitativas nas amostras
investigadas dos diferentes estudos dos pacientes com hipotireoidismo congénito, ndo ha uma
concordancia da prevaléncia dos sexos.

O indice do apgar encontrado no estudo foi entre 7 a 10 (normal) no primeiro e no quinto
minuto, segundo a American Academy Pediatric (2015) o indice de apgar € a primeira avaliacdo
do neonato extrauterina, o qual oferece subsidios de avaliagbes e investigacdo para
malformacdes congeénitas, sedacao, analgesia, idade gestacional, traumas e entre outros fatores.

Porém enfatiza, ele isoladamente ndo contribui para o fechamento do diagnéstico de HC, mas
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oferece ferramentas clinicas para a suspeita dos casos de HC e posteriormente uma
investigacéo.

Atualmente, 0 método de rastreio para o HC ¢ a realizacdo da triagem neonatal através
do teste do pezinho, destacando a necessidade que durante o pré-natal os profissionais
promovam a educagdo em salde sobre a importancia do periodo ideal para a coleta do exame.
Vaérios estudos enfatizam que os casos especificos dos neonatos pré-termos podem apresentar
uma sintomatologia tardia devido a conexao hipotalamo-hipéfise-tireoide serem imaturos e 0s
niveis de TSH e T4 serem minimos. Sendo assim, 0 manejo de diagnéstico para casos dos pré-
termos, gemelares, baixo peso, anomalias cardiacas congénitas devem ser triplas no 5°, 10° e
30° dia (MESQUITA et al., 2017; BRASIL, 2016; SILVESTRIN et al., 2017).

Para a dosagem de TSH nossa amostragem traz um valor minimo da dosagem sérica no
grupol de 5,01 pU/ml e méximo de 574 pU/ml, ja no grupo 2 revelou um valor minimo de 5,08
pHU/ml e méximo de 31,4 pU/ml, esses valores confirmam a suspeita do HC. Para a Sociedade
Brasileira de Pediatria (2018) e os servicos de referéncia de triagem neonatal as defini¢des séo
diferentes para os valores de corte no diagnostico, o PTNT prioriza o valor do TSH em maior
20 pU/ml sugestivo de HC enquanto nos servicos de referéncia utilizam valores maior que 10
pu/ml.

Vérios estudos apontam que a aplicabilidade do valor de referéncia baixos,
desencadeiam alguns problemas, como 0 aumento da taxa de reconvocacdo, a evasdo do
tratamento pelo monitoramento rigoroso e a elevacdo dos custos da triagem. Por outro lado, em
um estudo realizado em Massachusetts, demonstra que a aplicabilidade da por¢do quantitativa
menores, possibilitou a deteccdo da prevaléncia de casos leves e tardios de HC em bebés pré-
termos abaixo de 1,500 gramas (g) (MITCHELL et al.; 2011; CHRISTENSEN-ADAD et al.,
2017; SILVESTRIN et al., 2017).

Quanto a avaliacdo das medidas antropomeétricas ao nascimento dos grupos 1 e 2, foram
constatados que estdo adequadas para a idade. De acordo com Maciel et al., (2013) a verificagédo
das medidas antropométricas do neonato com HC na maioria dos casos apresentara normalidade
e 0s sinais e sintomas podem ou ndo serem evidentes ap0s 0 nascimento.

A magnitude sintomatoldgica vai depender do fator etiolégico, gravidade, idade e inicio
do tratamento. Na busca das investigacdes cientificas a concordancia dos sinais e sintomas mais
frequentes foram os movimentos lentos, ictericia, choro rouco, dificuldade de succéo,
constipacdo, hérnia umbilical, fontanela ampla, hipotonia e nariz em sela. Comparado aos
resultados apresentados, no atual estudo a sintomatologia ao nascimento possuiu uma

frequéncia para ictericia prolongada, seguido de hérnia umbilical, obstipacao, dificuldade de
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sucgdo e sono excessivo. Com o avanco da idade a correlagdo clinica pode evidenciar o
comprometimento das fungdes neuroldgicas na fala, capacidade de aprendizado, atraso do
desenvolvimento infantil e da funcdo motora (FREZZATO et al., 2017; PARDO CAMPO et
al., 2017; ANDRADE et al., 2015; KANG et al., 2017; MACIEL et al., 2013).

Na avaliacdo de acompanhamento ambulatorial da ultima consulta pode-se observar que
as alteracbes sintomatologicas foram minimas, o que reforca a atuacdo da equipe
multiprofissional efetiva no processo de educacdo em saude. Sendo assim, constatou-se uma
analise do crescimento e desenvolvimento ideal dentro dos indices de normalidades para o IMC

e da ades&o da terapia medicamentosa preconizada.
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5 CONCLUSAO

O estudo traz evidéncias sobre o perfil clinico dos pacientes com hipotireoidismo
congénito e em acompanhamento nos anos de 2013 a 2018 no servico de referéncia de triagem
neonatal no interior do Estado de Goiés.

O hipotireoidismo congénito é uma doenga que necessita de investigacao o mais precoce
possivel ao nascimento e que traz boas repercussdes terapéuticas impactando em um bom
prognostico para o paciente, sendo evidenciado pelo controle dos sintomas.

Dos prontuérios analisados, os pacientes realizavam o tratamento e acompanhamento
de acordo com o que é preconizado e ndo apresentaram agravos da patologia.

As politicas publicas implementadas no pais possibilitam um diagnéstico no tempo
oportuno, porém a atencao basica necessita de maior envolvimento das informacdes prestadas
a comunidade sobre a importancia da realizacdo do pré-natal e do teste do pezinho.

A correlagdo das diferentes varidveis apresentadas ofereceu uma ferramenta para a
suspeita e uma intervencao apropriada para a equipe e aos pais para os casos de HC.

Havendo uma necessidade de implementacdo de protocolos que assegurem um registro
correto em todo 0 acompanhamento ambulatorial, enfatizando o registro dos dados do pré-natal
e outras informagbes que podem ser pertinentes para manejo da equipe bem como do
atendimento multidisciplinar.

Este trabalho possibilitou uma visdo holistica de carater investigativo do processo da
triagem neonatal para o Hipotireoidismo Congénito. Trouxe um entendimento maior sobre o
papel do enfermeiro e da equipe multiprofissional no processo de promocéo e prevencdo de
agravos a saude, demonstrando o real valor do comprometimento profissional para o bem-estar
do nosso paciente.

Sentiu-se uma dificuldade de encontrar trabalhos realizados no Brasil para discutir os
dados encontrados, pois na maioria os trabalhos sdo norte-americanos. Com isso, destaca a

importancia de maior envolvimento da academia cientifica para estudos da tematica.
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APENDICE 03 - TERMO DE AUTORIZACAO PARA UTILIZACAO E MANUSEIO
DE DADOS

Termo de Autorizagio para Utilizagio ¢ Manuseio de Dados

Sohcitamos autorizagio para manusear (prontudrios, documentos, fichas outros)
desta instituigio/unidade, para a realizagio do projeto “ALTERACOES MATERNAS,
NEONATAIS, LABORATORIAIS E CLINICAS ENVOLVIDAS NO DIAGNOSTICO E
ACOMPANHAMENTO DAS DOENGAS IDENTIFICAVEIS ATRAVES DA TRIAGEM
NEONATAL"™ que estd sob coordenagio e responsabilidade da Professora Ana Karina
Marques Salge ¢ desenvalvido por alunos de graduagio ¢ pos-graduacdo.

Serd realizada coleta de dados por meio de instrumento, sendo que as informagdes
contidas no mesmo serdo retiradas de materiais impressos. Tais dados serio coletados
somente apos autorizagdo do responsavel da instituicdo, Os resultados desta pesquisa
subsidiardo a construgho de protocolos e rotinas para melhoria do atendimento ¢
acompanhamento dos pacientes triados pelo servigo,

Todas as etapas da pesquisa respeitam as recomendagdes propostas pelo Conselho
Nacional de Saude, atraves da Resolugio 466/2012, que apresenta as diretrizes e normas
regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Serd garantido o sigilo dos dados
coletados da Instituigdo, ao se substituir o nome dos pacientes e/ou das fichas por codigos, ¢ o
nome da institwigdo por letras, para manter o anonimato dos dados coletados.

Os dados que serdo coletados serdo utilizados para desenvolver Trabalhos de
conclusdo de curso, projetos de iiciagdo cientifica e para teses ¢ trabalhos de mestrado, que
posterionmente serdo publicados em revistas cientificas da rea, periodicos ou cademos de
resumos, bem como disponibilizados para a instituicio.

Asscguramos que os dados coletados ficardo guardados por 5 anos, sob

responsabilidade dos pesquisadores e apos esse periodo serdio destruidos, conforme Resolugio
466/12.

Goldma, Oq_dc / ..u.n!;ﬁ'. de 2016.
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neonatal.
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DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 1.733.785

Apresentacao do Projeto:

Segundo os autores, apesar da reconhecida importancia sobre a realizagao do Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) e de sua ampla abrangéncia no territorio nacional, ainda existem lacunas de
conhecimento que necessitam ser preenchidas, principalmente em relagao a associagao entre as alteragoes
maternas, neonatais, laboratoriais e clinicas envolvidas em cada uma das doengas investigadas pela
triagem. A importancia do PNTN para a salde da crianga e do adolescente é evidente quando se
vislumbram os resultados do diagnéstico e intervengdes precoces na diminuigao de comorbidades
associadas, promovendo qualidade de vida nao apenas para o portador do agravo mas para todo seu
ntcleo familiar.

O termo “triagem neonatal" se refere a testes que podem ser realizados nas primeiras

horas de vida do recém-nato. Para isso o Ministério da saude torna o teste do pezinho um exame de carater
obrigatério a partir de 1992, com a Portaria GM/MS n. 22 de 15 de janeiro de 1992 e por meio da Portaria n®
822/GM/MS, de 6 de junho de 2001, institui, no mbito do Sistema Unico de Salde, o Programa Nacional de
Triagem Neonatal (PNTN) estendendo o numero de doengas investigadas pelo programa.

O programa objetiva desenvolver agdes nas fases distintas da histéria natural da doenga

e pré-sintomatica com as agoes de triagem neonatal, a sintomatica onde ja se percebe no
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individuo sinais e sintomas do agravo de saude esperando-se acompanhamento e tratamento

das doengas congénitas estabelecidas e diagnosticadas. O PNTN conta ainda a triagem auditiva (teste da
orelhinha), triagem ocular (teste do olhinho), teste do coragaozinho, e com o teste sanguineo de triagem,
conhecido como "teste do pezinho",

O estudo sera realizado na APAE Anapolis, referéncia nacional em triagem neonatal pelo Sistema Unico de
Saude (SUS) e é responsavel pela analise laboratorial dos testes do pezinho coletados em todo o Estado de
Goias, além do seguimento ambulatorial de diversos casos positivos.

A unidade ambulatorial da APAE é o local em que sera desenvolvida a presente investigagao.

A populagdo sera constituida de todos os recém-nascidos, criangas, adolescentes e

jovens adultos submetidos a triagem neonatal na APAE de Anapolis, desde o ano de 1994 até

0 ano de 2026,

Serao excluidos aqueles que tiverem suas informagdes incompletas, insuficientes ou

equivocadas nos prontuarios e registros consultados.

Os dados serao obtidos dos prontuarios e/ou registros em sistemas de informagoes

virtuais da APAE Anapolis de pacientes (recém-nascidos, criangas, adolescentes e jovens

adultos) atendidos e diagnosticados na triagem neonatal da APAE Anapolis. Os dados estao

disponiveis de acordo com a fase de implementagao na instituigdo do teste de triagem neonatal para cada
uma das doengas metabdlicas, genéticas e infecciosas identificaveis, sendo que para Hipotireoidismo
Congénito e Fenilcetonuria a partir de 1994, para Hiperplasia Adrenal Congénita 1997, Anemia Falciforme e
outras hemoglobinopatias a partir do ano de 2001, Fibrose Cistica a partir de 2009, Biotinidases a partir de
2014, A partir dai os dados serdo coletados, para todos os agravos, de forma padronizada, até o ano de
2026.

A coleta dos dados ocorrera em seis etapas cronolégicas: 1) Iniciaimente, sera enviada

as chefias técnica, de enfermagem uma carta de ciéncia e autorizagéo para a condugdo da

pesquisa na unidade. 2) Apés a aprovagdo do Comité de Etica, realizar-se-a o contato formal com o servigo
para ajuste de horérios e disponibilidade do campo para possibilitar acesso aos prontuarios a fim de se
realizar os registros. 3) Os prontuarios serdo selecionados, por etapa, de acordo com cada doencga
identificavel pelo teste do pezinho. 4) Serédo identificados, no arquivo morto da instituigdo, os prontudrio de
pacientes que ja nao estdo em seguimento ambulatorial ativo, a fim de identificar a causa do abandono e/ou
6bito. 5) O registro das informagbes coletadas dos dados dos prontuarios, a qual sera realizada pelas
pesquisadoras com o auxilio de alunas de Iniciagdo Cientifica e de Mestrado pertencentes ao grupo de
estudo ao qual a pesquisadora esta inserida. 6) Sera realizada a transcrigdo dos dados para tabelas e
registros digitais. Para a coleta

Enderego: 1* Avenida s/n” - Unidade de Pasquisa Clinica

Balrro: St Leste Universitario CEP: 74605020
UF: GO Municiplo: GOIANIA
Telefone: (62)3269-8338 Fax: (62)3269-8426 E-mail: cephculg @ yahoo.com.br

Pigna 02 de 07

41



42

HOSPITAL DAS CLINICAS
UNIVERSIDADE FEDERAL DE “GRBrarl -
GOIAS - GO

Continuagio do Parecer: 1,733 785

dos dados sera utilizado um instrumento de coleta estruturado em forma de checklist com variaveis socio-
demograficas (sexo, idade, estado civil, escolaridade, ocupagao/aposentado e problemas funcionais) e de
desfecho (resultado positivo para doengas identificaveis através da triagem neonatal). Os dados serao
coletados em periodo e horario determinados pela coordenagao de pesquisa da referida instituigao para
causar menos impacto na rotina dos pacientes e dos colaboradores, O instrumento tera questoes clinicas,
obstétricas, laboratoriais estabelecidas segundo o MS (2010) - manual técnico de gestagao de alto risco - e
com os dados clinicos, do nascimento e antropométricos dos RN, e ainda com alteragdes laboratoriais e
testes diagnosticos especificos das doengas triadas pelo teste do pezinho, sendo este instrumento de coleta
de dados construido de acordo com a literatura especifica e sobre manuais do ministério da saude sobre as
caracteristicas dos agravos triados pela TN.

O projeto de pesquisa serd submetido no Comité de Etica em Pesquisa da APAE Anapolis e ao no Comité
de Etica em Pesquisa Humana e Animal do Hospital das Clinicas da UFG. Todas as etapas da pesquisa
respeitam as recomendagdes propostas pelo Conselho Nacional de Saude, através da Resolugao 466/2012,
que apresenta as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres humanos. Sera
enviada uma carta de encaminhamento do projeto de pesquisa ao comité de ética em pesquisa da APAE
Anapolis. Apds a aprovagao, sera confeccionada uma Carta de anuéncia da instituigdo. Elaboragdo de uma
Solicitagao de dispensa de aplicagdao do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e o Termo de
Compromisso de Utilizagao de Dados.

A pesquisa pretende produzir a orientagdo de 20 (vinte) alunos de iniciagdo cientifica e de 10 (dez) alunos
de mestrado.

Tamanho da Amostra no Brasil: 1.273

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

O presente projeto tem por objetivo relacionar as alteragdes maternas, neonatais, laboratoriais e clinicas
envolvidas no diagnéstico e tratamento das doengas identificaveis por meio dos testes realizados na triagem
neonatal,

Objetivo Secundario:
Caracterizar os recém-nascidos (RN), criangas, adolescentes e jovens adultos com doengas
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identificaveis por meio dos testes realizados na triagem neonatal; Tragar o perfil sécio-demografico, materno,
neonatal e pediatrico;Verificar a prevaléncia de recém-nascidos (RN), criangas, adolescentes e jovens
adultos com doengas identificaveis por meio dos testes realizados na triagem neonatal,Caracterizar
clinicamente recém-nascidos (RN), criangas, adolescentes e jovens adultos com doengas identificaveis por
meio dos testes realizados na triagem neonatal;Caracterizar laboratorialmente os recém-nascidos (RN),
criangas, adolescentes e jovens adultos com doengas identificaveis por meio dos testes realizados na
triagem neonatal,Associar os tipos de doengas identificaveis por meio dos testes realizados na triagem
neonatal e seus respectivos fatores de risco e altera¢des; Relacionar as condigdes da gesta¢do, do
nascimento, clinicas e maternas dos recém-nascidos (RN), criangas, adolescentes e jovens adultos com
doengas Identificaveis por meio dos testes realizados na triagem neonatal Tragar o perfil dos atendimentos
realizados no ambulatério multidisciplinar especializado na unidade APAE Anapolis;Descrever as principais
ocorréncias e complicagées durante o acompanhamento ambulatorial;ldentificar as principais causas de
recoletas dos testes do pezinho; |dentificar as fragilidades do processo de diagnéstico, entrega de
resultados, tratamento do paciente assistido.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Na opinido dps pesquisadpres:

Riscos:

Toda pesquisa com seres humanos envolve risco em tipos e gradagdes variados. Porém, nessa pesquisa
néo ha possibilidade direta de danos imediatos ou posteriores, no plano individual ou coletivo, por se tratar
de uma pesquisa que envolva coleta de dados nos prontuarios e registros em sistemas de informagdes
virtuais. Além disso, o risco se justifica pelo beneficio esperado e o pesquisador responsavel, ao perceber
qualquer risco ou dano significativos ao participante da pesquisa, compromete-se a comunicar o fato,
imediatamente, ao Sistema CEP/CONEP, e avaliar, em carater emergencial, a necessidade de adequar ou
suspender o estudo. O Sistema CEP/CONEP sera informado de todos os fatos relevantes que alterem o
curso normal desse estudo por ele aprovado. Os participantes da

pesquisa que vierem a sofrer qualquer tipo de dano (mesmo indireto) resultante de sua participagao na
pesquisa tém direito a indenizagéo, por parte do pesquisador e das instituigées envolvidas nas diferentes
fases da pesquisa.

Beneficios:

A pesquisa visa, por meio da investigagao da situagao clinica da populagao estudada, poder elaborar
protocolos que viabilizar a qualidade do servigo de enfermagem prestado resultando em
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Impacto na salde dos pacientes assistidos. Acredita-se também que é de extrema importancia cientifica o
delineamento do perfil clinico, laboratorial dos pacientes portadores dos agravos identificaveis pelo teste do
pezinho no programa nacional de triagem neonatal pelo teste do pezinho, pois seria possivel a identificagdo
de problemas passiveis de intervengdes e de aplicagdes de protocolos e Guidelines de cuidados. Pretende-
se contribuir para minimizar um problema de satude mundial propondo novos protocolos de tratamento para
as doengas metabdlicas triadas pelo teste do pezinho e esclarecer os fatores associados bem como
proporcionar uma melhora na assisténcia a essa populagéo.

Avaliagdo: consideramos os riscos de perda de confidencialidade de dados; os pesquisadores afirmam que
cumprirdo a Resolugdo CNS 466\2012 e garantem, assim, o sigilo dos dados. Dessa forma, consideramos
0s riscos menores que os beneficios e, portanto, se justifica a realizagdo da pesquisa.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

A pesquisa é de baixo risco e podera produzir varios produtos académicos, alem da possibilidade de ganhos
assistenciais, pois os pesquisadores consideram a possibilidade do estudo contribuir para aumentar a
qualidade da assisténcia aos portadores das doengas metabdlicas triadas pelo teste do pezinho,
proporcionando uma maior sobrevida e melhor qualidade de vida para estes pacientes e seus cuidadores.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:

Foi apresentada a aprovagao da Faculdade de Enfermagem. A diretoria da APAE Anapolis é condiciona a
autorizagao para a realizagao do projeto a apresentacao do parecer ético aprovado do projeto por esse
CEP.

O projeto fol encaminhado ao CEP da APAE em Junho desse ano, mas nao foi informada o parecer desse
CEP.

Os autores propoem a dispensa do TCLE por se tratar de um estudo transversal documental.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Esse projeto cumpre as recomendagoes da Resolugao CNS 466 2012.

Consideracoes Finais a critério do CEP:
Diante do exposto, a Comissdo de Etica em Pesquisa do Hospital das Clinicas da Universidade
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Federal de Goias-CEP/HC/UFG, de acordo com as atribuigées definidas na Resolugdo CNS 466/12 e na
Norma Operacional CNS 001/13, manifesta-se pela aprovagdo do projeto de pesquisa proposto.
Lembramos que o pesquisador responsavel devera encaminhar ao CEP/HC/UFG, através de Notificagdo via
Plataforma Brasill, os relatérios trimestrais/semestrais do andamento da pesquisa, encerramento, conclusdes

e publicagées.

O CEP/HC/UFG pode, a qualquer momento, fazer escolha aleatéria de estudo em desenvolvimento para

avaliagdo e verificagdo do cumprimento das normas da Resolugdo 466/12 e suas complementares.

Situagao: Protocolo ap

rovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

[ Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao

Informagoes Basicas | PB_INFORMAGOES_BASICAS _DO_P | 16/08/2016 Aceito

do Projeto ROJETO 756397.pdf 08:26:39

Outros TermoDeManuseiodeDados.pdf 16/08/2016 |Ana Karina Marques | Aceito
08:26:06 | Salge

Outros CartaAnuencia.pdf 16/08/2016 |Ana Karina Marques | Aceito

_— 08:22:51 |Salge

Outros ComiteAPAE.pdf 16/08/2016 |Ana Karina Marques | Aceito
08:21:42 |Salge

Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 16/08/2016 |Ana Karina Marques | Aceito

Brochura 08:21:06 |Salge

 Investigador

Orgamento orcamento.pdf 16/08/2016 |Ana Karina Marques | Aceito
08:20:47 |Salge

Cronograma cronograma.pdf 16/08/2016 |Ana Karina Marques | Aceito
08:20:09 |Salge

Folha de Rosto FolhadeRosto.pdf 14/07/2016 |Ana Kanina Marques | Aceito
14:00:44 _|Salge

QOutros CertidaoConselhoDiretor.pdf 08/07/2016 |Ana Karina Marques | Aceito
15:33:15 |Salge

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao
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