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Adesao ao Tratamento do Hipotireoidismo Congénito
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Entry into the Treatment of the Congenital Hypothyroidism
According to Reports of their Caregivers
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Resumo

Esta pesquisa procurou identificar varidveis que interferem na adesdo ao tratamento segundo relato de
cuidadores de criangas com Hipotireoidismo Congénito atendidas em um centro de referéncia no Estado
do Pard. Participaram 50 cuidadores primdrios, com idade entre 17 e 55 anos, com diferentes graus de
parentesco com a crianga. As varidveis relacionadas a adesdo foram identificadas por meio de entrevistas
com os cuidadores, seguindo roteiro estruturado. Os resultados indicaram que a maioria dos cuidadores
desconhece sobre caracteristicas da doenca, etiologia, diagndstico, tratamento e progndstico, independen-
temente da idade, escolaridade, grau de parentesco e tempo em que a crianca estd no Programa, dificultando
a adesdo ao tratamento. Para a maioria das criancgas, o Teste do Pezinho foi realizado com atraso, indicando
prejuizos ao tratamento.

Palavras-chave: Adesio ao tratamento; Psicologia pedidtrica; Hipotireoidismo congénito.

Abstract

This study aims at identifying variables which interfere on the entry into the treatment according to
reports of caregivers of children suffering from Congenital Hypothyroidism seen at the Center of Refer-
ence in Pard State. Fifty main caregivers, with different degrees of kinship to the children and ranging
from 17 to 55 years old, took part in this study. The variables related to the treatment entry were identi-
fied by means of interviews with the caregivers following structured pilot instructions. Results showed
that most of the caregivers are not aware of the characteristics of the disease, its etiology, diagnosis, treat-
ment and prognostic, regardless the age, school degree, kinship and amount of time the child is on the
Program, which makes the treatment entry more difficult. In most children, the Newborn Screening Test

was not done in the right time, fact that brought damage to the treatment.
Keywords: Treatment entry; Pediatric psychology; Congenital hypothyroidism.

O hipotireoidismo se caracteriza pela produgdo di-
minuida de hormonios tireoidianos ou, raramente, COmo
um estado clinico resultante da producao de uma agdo
inadequada destes hormdnios em nivel celular. Os hor-
monios tireoidianos sdo importantes reguladores meta-
boélicos durante a vida toda; porém, durante o inicio da
vida € que sua atuagdo é fundamental para o desenvolvi-
mento do individuo (Murahovschi, 1994; Setian, 2002).

Desde antes do nascimento, os hormonios tireoidia-
nos agem sobre o desenvolvimento do Sistema Nervoso
Central. A auséncia destes hormdnios provoca uma dimi-
nui¢do dos processos metabdlicos e do desenvolvimento
cerebral normal. Esta diminui¢ao metabdlica € reversivel
quando feita a administracdo terapéutica destes hormd-
nios. Desse modo, o Hipotireoidismo Congénito (HC) é
de recuperacdo satisfatéria uma vez que sejam restabele-
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cidas as funcdes metabdlicas mediante a utilizacdo dos
hormonios. Porém, para que esse sucesso seja alcanga-
do, € necessdrio o diagndstico precoce e a intervengao
terapéutica tdo logo seja diagnosticada a patologia no
recém-nascido (Murahovschi, 1994; Setian, 2002).

A maioria das causas do HC nao € hereditdria, impos-
sibilitando a identificacdo de uma populacdo de mulhe-
res em risco de conceber beb&s com esse diagndstico.
Além disso, as manifestacdes do HC sao freqiientemente
tao sutis ou inespecificas, que o diagndstico clinico sé é
feito varios meses apds o nascimento, quando algum grau
de dano neurolégico ji ocorreu (La Franchi, 1994). Na
maioria dos casos, as causas estdo associadas a defeitos
embrioldgicos, como as disgenesias tireoideanas (atireose,
tiredide ectdpica e hipoplasia) (Setian, 2002).

Grande parte das criancas com diagnéstico de HC apre-
senta, ao nascer, caracteristicas clinicas normais e ndo
se diferencia de criancas que ndo s@o portadoras desta
patologia (Giiell, 1998; La Franchi, 1998). Segundo Giiell
(1998), somente 5% de recém-nascidos portadores de HC
apresentam caracteristicas diferentes ao esperado de uma
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crianca dita normal. Ao nascer, a maioria das criangas
com HC apresenta peso e altura normais ou acima da
média, apesar de ter atraso dsseo, o que pode ser diag-
nosticado por meio de exame de Raio X. Dentre os sin-
tomas mais frequentemente apresentados por criangas
recém-nascidas com HC estdo: ictericia prolongada ou
recorrente, dificuldade para se alimentar, letargia, hér-
nia umbilical, choro rouco e fontanela proeminente. Nos
tr€s primeiros meses, se a crianca ndo for tratada ade-
quadamente, pode-se adicionar a esses sinais: dificulda-
de alimentar, pouco ganho de peso, respiragdo ruidosa,
congestdo nasal, distirbios respiratérios, constipagao,
letargia, pele seca, fria e palida (Setian, 2002).

A auséncia de evidéncias clinicas do HC atrasa o diag-
ndstico em recém-nascidos se este for feito exclusiva-
mente por meio de sinais ou sintomas. Normalmente, o
diagnédstico deve se basear essencialmente em exames
laboratoriais, como o Teste do Pezinho realizado pela
Triagem Neonatal (TN). Desse modo, independente da
presenga ou ndo de sintomas, o exame realizado logo
ap6s o nascimento é imprescindivel para determinar o
diagnéstico (Gejao & Lamdnica, 2008; Giiell, 1998).

O termo triagemem Satde Publica significa a atencio
priméria dos programas, a detecgdo de certas patologias
em um grupo de individuos que apresentem qualquer tipo
de risco para tais patologias. Assim, TN refere-se ao
rastreamento especifico na populacdo com idade entre
zero e 30 dias de nascimento (Ministério da Satide, 2004).
No Brasil, a TN popularmente conhecida como Teste do
Pezinho, foi incorporada ao Sistema Unico de Saide
(SUS) pela Portaria GM/MS no. 22, de 15 de janeiro de
1992, quando se tornou obrigatério o teste em todos os
recém-nascidos vivos, incluindo a anélise para a identi-
ficacdo da Fenilcetontiria e do HC (Ministério da Satide,
2004). O Ministério da Sadde estabeleceu, através da
Portaria Ministerial No. 822 de 06 de junho de 2001, no
Artigo primeiro, pardgrafo primeiro, que:

O Programa ora instituido deve ser executado de
forma articulada pelo Ministério da Sauide e pelas
Secretarias de Saude dos Estados, Distrito Federal
e municipios, e tem por objetivo o desenvolvimento
de ac¢des de triagem neonatal em fase pré-sintomatica,
acompanhamento e tratamento das doencas congé-
nitas detectadas inseridas no Programa em todos os
nascidos vivos, promovendo o acesso, 0 incremento
da qualidade e da capacidade instalada dos labo-
ratorios especializados e servicos de atendimento,
bem como organizar e regular o conjunto destas
acoes de sadde. (2001).

O periodo ideal para triagem do HC € “entre o quinto e
sétimo dia de vida quando existe estabiliza¢do da funcdo
hormonal do recém-nascido, e possibilita diagnéstico e
tratamento precoce dos casos positivos” (Ministério da
Satde, 2004, p. 40). No Brasil, a porcentagem de nasci-
dos vivos que apresentam HC ainda € indefinida. Para
Setian (2002), é estimada em 1:4000. O Ministério da
Saude aponta que a “média de positivos é de 0,3 por 1.000

quando triados com 4 a 7 dias de vida, e de 1 a 3 por
1.000 quando triados com menos de 4 dias” (2004, p.
40). Um estudo realizado por Magalhaes, Turcato, Angulo
e Maciel (2009), na regido de Ribeirdo Preto, Sdo Paulo,
apontou incidéncia de HC em 1:2.595 na populagdo es-
tudada no periodo de 1994 a 2005.

Apesar de a legislagdo ter tornado obrigatéria a TN,
em muitos estados brasileiros a implantagdo somente
ocorreu por meio de servico médico privado. Em setem-
bro de 1999, foi fundada a Sociedade Brasileira de TN,
tendo como objetivo reunir os servicos existentes e 0s
profissionais engajados, o que foi considerado um gran-
de marco de progresso na triagem de recém-nascidos
em risco. O lancamento do Programa Nacional de TN,
em junho de 2001 pelo Ministério da Satde, teve entre
seus objetivos a criacdo de um banco de dados nacional
desses casos (Ministério da Saide, 2004).

Entretanto, a falta de conhecimento sobre a impor-
tancia do exame é um fator que tem comprometido o
diagnéstico precoce e o inicio do tratamento. Em estudo
realizado por Garcia, Ferreira e Oliveira (2007) em um
programa de TN na cidade de Belém-Par4, foi identi-
ficado que a maioria dos responsaveis que leva o bebé
para realizar o Teste do Pezinho desconhece qual o obje-
tivo de sua realizagdo, ndo sabe descrever as patolo-
gias que podem ser identificadas pelo teste, nem sobre
a possibilidade de prevencdo de seqiielas quando ha o
diagndstico precoce; também nfo tem certeza sobre a
necessidade de buscar o resultado do exame a tempo de
iniciar o tratamento.

Alguns autores recomendam que o Teste do Pezinho
seja realizado no maximo até o 7° dia de vida e, o inicio
do tratamento, até o 28° dia (Ministério da Saude, 2004;
Rossi, Ogata, & Germano, 2008; Rovet & Ehrlich, 2000;
Setian, 2002, 2007). Entretanto, outros trabalhos preco-
nizam que o exame deve ser realizado com o sangue do
corddo umbilical e consideram tardio o tratamento ini-
ciado apds o 14° dia de vida, principalmente quando o
hipotireoidismo € mais grave (Bongers-Schokking, Koot,
Wiersma, Verkerk, & Muinck Kelzer-Scrama, 2000).

O tratamento do HC consiste na reposi¢cdo hormonal,
realizada com a ingestdo de medicagdo oral em dose
unica didria por toda a vida. Para que haja uma melhor
absorg¢do, é aconselhdvel que a crianga tome o medica-
mento por volta de uma hora antes da primeira ali-
mentacdo didria (Gtell, 1998; Ministério da Satde, 2004;
Murahovschi, 1994; Setian, 2002, 2007). E imprescin-
divel individualizar a dosagem do hormonio para cada
paciente mediante a um rigoroso controle evolutivo,
envolvendo acompanhamento clinico que busque iden-
tificar sinais e sintomas que possam sugerir dosagens
inadequadas. Além da avaliacdo clinica, faz-se neces-
sdrio o controle hormonal obtido por meio de exames
laboratoriais que possibilitam um alto nivel de confianca
para a prescri¢do da dosagem do medicamento. Outros
indicadores da eficécia e da eficiéncia do tratamento po-
dem ser obtidos com o controle do crescimento fisico e
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da maturagdo 6ssea, bem como do nivel de desenvol-
vimento da criancga (Giiell, 1998; Ramalho, Ramalho,
Oliveira, Santos, & Oliveira, 2008).

Atualmente, a tendéncia é iniciar o tratamento cada
vez mais precocemente, como forma de eliminar o im-
pacto adverso do HC, embora certos atrasos no desen-
volvimento possam permanecer mesmo com o tratamen-
to precoce (Gejdo, Ferreira, & Lamonica, 2008; Hsiao et
al., 1999; Ministério da Sadde, 2004; Setian, 2007).

Parece haver consenso na literatura sobre a impor-
tancia do inicio precoce do tratamento, pois, se a medi-
cacdo ndo for instituida nas primeiras semanas de vida,
mesmo que haja melhora no aspecto fisico e crescimento
préximo ao normal, a crianga apresentard graves com-
prometimentos (Sutan-Assin, 1990). Dentre esses, des-
tacam-se atrasos no desenvolvimento 6sseo, problemas
cardiacos, mau funcionamento intestinal (constipagio),
dificuldades de manuten¢do da temperatura corpérea e
da maturagdo do Sistema Nervoso Central, deficiéncia
mental e prejuizo no crescimento fisico.

Franca e Domingos (2008), Gallecos et al. (2008),
Gejdo et al. (2008) e Setian (2002) afirmam que, para
que ocorra o desenvolvimento normal da crianga com
HC, € necessario que essa crianga passe por um progra-
ma de TN e inicie a medica¢do o mais cedo possivel,
pois o inicio do uso de medicamento nos primeiros trés
meses de vida aumenta a probabilidade de se obter um
desenvolvimento neuropsicomotor normal. Em relagdo
ao desenvolvimento cognitivo, em um estudo realizado
em Pittsburg (Estados Unidos), foi demonstrado que o
tratamento iniciado antes do terceiro més de vida tem
como resultado QI médio de 89 em criangas com HC; ao
ser iniciado entre o terceiro e o sexto més, decresce para
70, e, apés o sexto més, o QI pode cair para 54 (Klein,
Meltzer, & Kenny, 1972).

Carvalho, Santos, Santos, Vargas e Pedrosa (2007)
destacam a necessidade de envolvimento da sociedade
com a participa¢do em programas de educacdo e pre-
vencdo para que esclarecimentos a respeito da patologia
sejam realizados. Entretanto, atender as exigéncias do
tratamento nem sempre € uma tarefa facil para pacientes
e seus familiares (Ferreira, 2006).

A literatura sobre adesdo ao tratamento médico aponta
que o paciente tende a privilegiar as recomendagdes que
sejam mais facilmente conciliadas com sua atividade
didria (Malerbi, 2000). A literatura também aponta que
a adesdo serd mais eficaz se o paciente e seus familia-
res possuirem uma boa compreensio dos beneficios em
seguir o tratamento, bem como sobre 0s custos para isso
(Ferreira, 2001, 2006; Malerbi, 2000). Quando o trata-
mento € prolongado ou mesmo permanente, como € o
caso do HC, aumenta a probabilidade de ndo seguimento
das orientagdes médicas ao longo do tempo.

Outro fator que € desafiador para a adeséo diz respeito
a conseqiiéncias de longo prazo. No caso do HC, o inter-
valo entre o diagndstico e as seqiielas causadas pela pa-
tologia pode variar até que estas se tornem perceptiveis

ao cuidador. Porém, quando elas ocorrem, o dano cau-
sado a crianca dificilmente serd revertido, dai a impor-
tancia da qualidade do esclarecimento e das instrugdes
fornecidas ao paciente ou a seu cuidador no momento do
diagnéstico. Por ser o HC uma patologia que estd asso-
ciada a auséncia de sintomas no recém-nascido e a um
tratamento ao longo da vida, por meio da reposicdo
hormonal didria, esses fatores podem contribuir para
dificultar a adesdo ao tratamento.

Estima-se que entre 50 a 65% dos pacientes nio ade-
rem adequadamente a tratamentos que incluem o uso de
medicamentos (Rand & Weeks, 1998). Nesses casos, 0
paciente que ndo adere ao tratamento farmacolégico,
tanto a curto como em longo prazo, ndo obtera os benefi-
cios esperados com a terapéutica e, no caso do HC, ird
apresentar as seqiielas ja mencionadas.

Em um estudo realizado por MacDonald et al. (2008)
com 46 cuidadores de criangas com fenilcetonuria, foi
evidenciado que o controle da fenilalanina nos trés pri-
meiros anos de vida da crianga pode ser diretamente
influenciado tanto pelo déficit educacional quanto pelo
conhecimento insatisfatério sobre a dieta observados em
seus cuidadores. MacDonald et al. (2008) destacam o
comprometimento, em longo prazo, do tratamento de
criangas com fenilcetondria, evidenciando a necessida-
de de se fornecer instrugdes adequadas a cuidadores de
criancas com doengas cronicas, o que poderia ser esten-
dido ao caso de criangas com HC.

Neste ponto, um fator relevante para a adesdo ao
tratamento em clientela pedidtrica diz respeito ao se-
guimento, pelo cuidador, das instru¢des que sdo repas-
sadas pelos profissionais. Entretanto, a literatura apon-
ta que nem sempre quem descreve as instru¢des indica
claramente as conseqii€ncias positivas que serdo obti-
das pelo seguimento destas, nem as conseqiiéncias ne-
gativas resultantes do ndo-seguimento (Ferreira, 2006;
Malerbi, 2000).

Com o objetivo de identificar varidveis relacionadas
a adesdo ao tratamento do HC, foi realizado um estudo
descritivo com cuidadores de criangas participantes de
um servico de referéncia na cidade de Belém-PA.

M étodo

Participantes

Participaram desse estudo, 50 acompanhantes de
criancas com diagnéstico confirmado de HC, inscritas
no Programa de TN de uma unidade de referéncia, na
cidade de Belém-PA. Utilizaram-se os seguintes crité-
rios de inclusdo: (a) as criangas deveriam ter realizado
pelo menos uma consulta de retorno apds a confirmagdo
do diagnéstico; (b) o acompanhante da crianga deveria
ser o seu principal cuidador; (c) ambos deveriam estar
aguardando a consulta médica da crianca no referido
programa, e (d) o cuidador deveria concordar em assinar
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Projeto
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
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Humanos do Nicleo de Medicina Tropical, Universida-
de Federal do Para — UFPA, Protocolo no. 006/2005).

Ambiente

O estudo foi realizado em uma unidade de referéncia a
saude da crianga, na cidade de Belém — PA, em um ser-
vico especializado do Programa de TN, credenciado pelo
Ministério da Saude. De acordo com a rotina do progra-
ma, uma vez confirmado o diagnéstico, os pacientes e
seus cuidadores sdo atendidos em consultas regulares com
o médico endocrinologista. Inicialmente, estas consultas
podem ser semanais, realizadas com o objetivo de fazer
0s ajustes necessarios na dosagem do hormoénio. Apds o
ajuste ter sido obtido, essas consultas passam a ter um
intervalo de trés meses. Além do acompanhamento mé-
dico, o tratamento dos pacientes com HC incluia avalia-
¢do com o servigo de psicologia, quando recomendada
pelo médico.

Materiais, Equipamentos e Instrumentos

Para a coleta de dados foi utilizado um roteiro de
entre-vista elaborado de acordo com os objetivos estabele-
cidos para o estudo, contendo perguntas abertas e fecha-
das, organizadas em caracteristicas s6cio-demogréficas,
conhecimentos do cuidador sobre HC e TN, histérico do
tratamento, e dificuldades para seguir as instru¢cdes do
tratamento. Utilizou-se um gravador de dudio para o re-
gistro das entrevistas.

Procedimento de Coleta dos Dados

Os dados foram coletados durante um periodo de dez
meses. Durante esse tempo, observou-se que os cuidadores
que ja haviam sido entrevistados retornavam para as con-
sultas e, quando ndo foi mais identificado nem um novo
cuidador, encerrou-se o nimero de participantes (N=50,
de um total de 116 pacientes inscritos no Programa).

Inicialmente, a pesquisadora convidava o/s acompa-
nhante/s da crianga a participar/em da pesquisa, iden-
tificando o cuidador primdrio. O projeto era apresentado
brevemente de forma que o cuidador tivesse entendimento
sobre os objetivos do mesmo. Apds o convite, o cuidador
era solicitado a ler e assinar, caso estivesse de acordo, o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Caso o
cuidador ndo apresentasse habilidades de leitura, o pes-
quisador lia o documento e esclarecia sobre eventuais
dividas. Em seguida, o cuidador era entrevistado utili-
zando-se o roteiro estruturado.

A coleta de dados ocorreu em sala de espera, em mo-
mentos antecedentes e/ou posteriores a consulta com a
médica do programa, em local reservado para garantir o
sigilo das informag¢des fornecidas pelos participantes. Nos
casos dos participantes que foram entrevistados apés a
consulta médica, a pesquisadora os acompanhou duran-
te a mesma e verificou que nenhuma informacio a res-
peito da patologia fora repassada, uma vez que se tratava
de consulta de retorno, cujo enfoque era a continuidade
do tratamento.

Organizacgéo e Analise dos Dados

Os dados quantitativos obtidos por meio das entre-
vistas foram agrupados em um banco de dados no pro-
grama Excell e submetidos a andlise estatistica através
do Programa BioEstat 3.0 (Ayres, Ayres, Ayres, &
Santos, 2003).

Foram utilizados os seguintes testes: Qui-quadrado
(aderéncia) para uma amostra de propor¢des esperadas
desiguais, com o intuito de avaliar se havia diferencas
significativas entre amostras; Teste de Kolmogorov-
Sminorv e Teste de Mann-Whitney para duas amostras
independentes (com o objetivo de investigar relagdes entre
varidveis); Teste do Qui- Quadrado (usado para medir a
probabilidade de as diferencas encontradas em dois
grupos serem devido ao acaso), Estatistica Descritiva
(utilizada para organizar os dados e investiga-los, expor
caracteristicas dos mesmos e procurar indicios de padroes
ou caracteristicas interessantes que possam indicar pos-
siveis tendéncias) e Regressdo Logistica (utilizada para
modelar a probabilidade de um evento ocorrer como fun-
¢do de outros fatores).

Também foram selecionados trechos dos relatos dos
participantes que fossem representativos das varidveis
estudadas, de modo a melhor exemplificar os resultados
obtidos com a pesquisa, permitindo uma andlise qualita-
tiva dos resultados.

Resultados

Caracteristicas das Criangas

A média de idade das criangas no momento da entre-
vista foi de 52 meses (DP= 33,69). Havia criangcas com
um més de vida que estavam iniciando o tratamento e
criangas com 11 anos e nove meses de vida. Quanto a
idade em que a crianca iniciou o tratamento, em meses,
a média foi de quatro meses de vida. Também foram ob-
servados valores extremos como seis anos de idade para
o inicio do tratamento. Quanto ao sexo, dentre as 50
criangas investigadas, observou-se que a maioria era do
sexo feminino (N= 31 ou 62%).

Caracteristicas dos Cuidadores

A média de idade dos cuidadores correspondeu a 30
anos, com limites entre 17 e 55 anos de idade (DP=9,13).
Na Tabela 1 estdo apresentadas as principais caracteris-
ticas dos cuidadores participantes do estudo. Observa-se
que, predominantemente, a mée é a principal cuidadora
das criancas com HC (80%). Observa-se também que a
maioria dos informantes possui nivel de escolaridade
correspondente ao ensino fundamental incompleto (52%).

Levando-se em conta o nimero total de habitantes do
Estado do Para, que é de 6.850.181, o da capital que € de
1.386.482 e do interior, de 5.463.699 (Instituto Brasi-
leiro de Geografia e Estatistica, 2004), analisando as
proporc¢des de participantes observados na pesquisa €
possivel chegar a um nimero de participantes que seria
o esperado de ser encontrado durante a pesquisa, que
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Tabela 1
Caracteristicas dos Cuidadores
Varidveis fa %
Grau de Parentesco
Mie 40 80
Avo 4 8
Pai 4 8
Tia 2 4
Escolaridade
Sem escolaridade 1 2
Ensino Fundamental Incompleto 26 52
Ensino Fundamental Completo 6 12
Ensino Médio Incompleto 10
Ensino Médio Completo 12 24
Procedéncia
Capital 23 46
Interior 27 54

seria de 10 provenientes da capital e 40 provenientes
do interior. A andlise estatistica realizada por meio do
teste do Qui-Quadrado: propor¢des esperadas desiguais
demonstrou que a diferenga foi muito significativa
(p<0,01), ou seja, o nimero de pacientes provenientes
da capital foi muito maior do que o esperado e o nimero
de pacientes provenientes do interior foi muito abaixo
do que seria o esperado proporcionalmente. Essa pro-
porcdo nido seria a esperada por o servigo, a época em
que este estudo foi realizado, ser uma unidade de refe-
réncia que centraliza os pacientes diagnosticados com
HC em todo o Estado do Para.

Conhecimento sobre Hipotireoidismo Congénito
e Triagem Neonatal

Quando os cuidadores eram questionados sobre ter
conhecimento sobre a patologia tendo como respostas as
alternativas “Sim” e “Nao”, vinte e seis cuidadores (52%)
optaram por “Sim”, sugerindo que tinham conhecimen-
to sobre o HC, enquanto que vinte e quatro (48%) relata-
ram ndo ter conhecimento sobre esta patologia.

Entretanto, quando solicitados a descrever o que sabi-
am sobre o HC, apenas dez cuidadores souberam descre-
ver no minimo uma informagao correta sobre a patolo-
gia. Foram consideradas como “com conhecimento so-
bre HC”, respostas como: “é um problema na glandula”,
“falta de hormoOnio”, “auséncia ou deficiéncia de uma
glandula”, “dificuldade na produ¢do de hormonio”, “de-
ficiéncia na tire6ide”. Respostas como “é um problema
de sadde”, “ndo sei”, “ndo entendo muito bem”, “ndo sei
explicar”, foram consideradas como “sem conhecimento
sobre HC”.

Através do Teste Kolmogorov-Sminorv, a anélise esta-
tistica entre os cuidadores que relataram ter conhecimento
sobre HC e os que souberam descrevé-lo, indicou uma

diferenca estatisticamente significativa (p<0,05), suge-

rindo que nem todo cuidador que afirma conhecer sobre
HC realmente sabe descrever o que é HC, em termos de
etiologia, tratamento e progndstico. Mais especificamen-
te, dentre as quarenta maies participantes, apenas sete
tinham conhecimento sobre a patologia; dentre os qua-
tro pais, trés apresentaram algum conhecimento; nenhu-
ma dentre as quatro avds, nem as duas tias entrevistadas
apresentaram conhecimento sobre o HC como mostra a
Tabela 2.

Tabela 2

Conhecimento do Cuidador Sobre o Hipotireoidismo
Congénito Considerando-se Parentesco, Escolaridade e
Tempo em que a Crianca Realizou a Triagem Neonatal

Varidveis Com Sem
Conhecimento Conhecimento
Parentesco
Mie 7 33
Pai 3 1
Avo 0 4
Tia 0 2
o 0 40
Escolaridade
Sem Escolaridade 0 1
Ensino Fundamental Incompleto 1 25
Ensino Fundamental Completo 2 4
Ensino Médio Incompleto 3 2
Ensino Médio Completo 4 8
o) 10 40
Tempo (meses)
1-10 meses 0 6
11-30 meses 4 9
31-50 meses 3 6
51-70 meses 3 7
71-90 meses 0 6
91-126 meses 0 6
o) 10 40

O conhecimento sobre o HC foi analisado segundo o
parentesco com a crianga, a escolaridade do cuidador e
o tempo que a crianca realizou a TN. A andlise estatis-
tica (Teste de Kolmogorov-Sminorv e Teste de Mann-
Whitney) indicou ndo haver dependéncia entre estas
variaveis e o conhecimento do cuidador sobre o que é o
HC (p<0,001). Independentemente do grau de paren-
tesco, da escolaridade e do tempo de TN, a maioria dos
cuidadores ndo tinha conhecimento sobre o HC.

Dentre os cuidadores que tinham suas criangas inscri-
tas no programa ha mais de cinco anos, um relatou:

Até gostaria de saber o que é essa doenca que meu
filho tem. Vim para a reunidio s6 que eu ndo entendo
o que eles falam, af é ruim, né? Porque a gente fica
sem saber o que o filho tem, s6 sabe que tem que
fazer o tratamento. (sic).

Com o objetivo de analisar se a idade do cuidador
interferia no conhecimento sobre HC, foi realizado a

23



24

Psicologia: Reflexdo e Critica, 23(1), 19-28.

Regressao Logistica. Essa anélise foi realizada devido a
Triagem Neonatal ser uma realidade recente no Estado
onde foi realizada a pesquisa. Sendo assim, cuidadores
que tivessem maior idade poderiam nio ter conhecimen-
to necessario acerca da patologia. Os resultados confir-
maram a hipétese, indicando que a probabilidade de um
cuidador mais jovem ter conhecimento sobre HC é maior
(28,43%) do que a de um cuidador mais velho (9,44%).

Independentemente de terem relatado conhecer ou nio
sobre o que é o HC, todos os participantes foram soli-
citados a descrever o que sabiam sobre tratamento e con-
trole do HC. Quando questionados sobre o tratamento da
crianga, quarenta cuidadores (80%) foram considerados
como tendo conhecimento adequado, incluindo respos-
tas como: “precisa vir para as consultas e tomar remédio”,
“ndo pode faltar ao médico e tem que tomar remédio” e
“precisa fazer exames e tomar o remédio”. Foram consi-
derados como nao tendo conhecimento sobre o tratamento
aqueles cuidadores cujas respostas corresponderam a:
“ndo sei”, “ndo sei explicar”.

No que diz respeito ao conhecimento do cuidador so-
bre as conseqii€ncias em seguir o tratamento, ou sobre o
controle do HC, trinta e quatro (68%) souberam relatar
as provaveis conseqiiéncias, afirmando: “se fizer tudo
direito, fica bom”, “se tratar, ndo fica com retardo men-
tal”, “fica sem sequela”, “desenvolve normalmente”, “fica
num quadro estavel”, “vai ter boa evolugdo nos estudos,
sem comprometimento”, “a doenca é controlada” e “néo
vai ter atraso no desenvolvimento”. Dezesseis cuidado-
res (32%) ndo souberam responder nem sobre o que acon-
teceria com a crianga se eles seguissem o tratamento,
nem sobre o que aconteceria se eles ndo seguissem o
tratamento adequadamente.

Quando se comparou o nimero de cuidadores que de-
clararam j4 terem interrompido o uso da medicag¢do com
o nimero de cuidadores que declararam ter conhecimento
sobre as conseqiiéncias do seguimento do tratamento, foi
possivel observar que, dos trinta e quatro cuidadores que
relataram ter conhecimento sobre as conseqiiéncias do
HC, treze (39%) afirmaram que ja tinham em algum
momento parado de oferecer a medicacdo a crianca.

Também foi incluida a investigagcdo sobre o conheci-
mento dos cuidadores sobre TN. Neste caso, foram con-
sideradas como indicadoras de conhecimento sobre a TN,
respostas como: “exame que serve para detectar doen-
cas”, “é feito para saber se o bebé tem alguma doencga”,
“ajuda a descobrir se a crianga tem alguma doencga”, “aju-
da a detectar varios problemas de satde”, “para verificar
a saude da crianga”, “para descobrir dois tipos de doen-
ca, inclusive o HC”, “para detectar problemas de satde
na crianca e encaminhar para o tratamento”.

Inicialmente, procurou-se estabelecer a relacido entre
idade dos cuidadores e o conhecimento destes sobre a
TN. Entre os mais jovens (28 cuidadores com idades entre
15 e 29 anos), observou-se que 14 demonstraram ter co-
nhecimentos sobre a TN, enquanto que entre 0s mais
velhos (22 cuidadores com idades entre 30 e 55 anos)

apenas oito demonstraram ter conhecimentos sobre a TN.
A andlise estatistica realizada por meio de Regressdo
Logistica considerando como H: o conhecimento do
cuidador sobre a Triagem Neonatal independe de sua
idade, e como H:o conhecimento do cuidador sobre a
Triagem Neonatal depende de sua idade, indicou que a
diferenca foi estatisticamente significativa (c? < 0,05),
ou seja, a probabilidade de um cuidador mais jovem ter
conhecimento sobre a Triagem neonatal ¢ maior (72,16%)
do que a de um cuidador mais velho (7,73%).

Quando questionados sobre ter conhecimento sobre a
TN antes de levar a crianga para fazer o exame pela pri-
meira vez, 38% dos cuidadores afirmaram saber qual a
finalidade do exame, enquanto 62% relataram desco-
nhecer o objetivo do exame no momento em que o rea-
lizaram.

Quanto a idade em que a crianga foi levada para rea-
lizar o Teste do Pezinho, constatou-se que somente sete
criangas realizaram a TN até 10 dias apds o nascimento;
21 realizaram entre 11 e 30 dias e 22 criancas realizaram
apds 30 dias. A diferenca entre as criangas que realiza-
ram a TN no tempo considerado como o mais adequado
foi muito baixa, prevalecendo criancgas que realizaram o
exame apos trinta dias de nascimento, tempo este consi-
derado pelo Ministério da Satide (2004) como tardio para
o inicio do tratamento. Pressupondo-se que os valores
esperados para a realizagdo da TN fossem equivalentes,
foi realizada uma andlise estatistica com o teste do Qui-
Quadrado. Os resultados desta analise indicaram que a
diferenca foi estatisticamente significativa (p<0,05),
havendo predominancia de pacientes que realizaram a
triagem apds os 10 primeiros dias de nascimento, con-
trariando os principios da TN.

Quanto a percep¢do de sintomas observados na crian-
¢a pelos cuidadores antes da realizagdo da TN, os resul-
tados sugerem que a maioria dos cuidadores (76%) ndo
observou algum tipo de sinal ou sintoma de HC antes do
diagnéstico. Mesmo dentre os cuidadores que relataram
ter percebido algum sintoma, observou-se grande varia-
¢do quanto ao tempo em que a TN foi realizada: quinze
dias (N=2), um més e meio (N=3), dois meses (N=1), trés
meses (N=2), quatro meses (N=2), seis meses (N=1) e até
seis anos de idade (n=1).

Adesdo ao Tratamento pelos Cuidadores

De acordo com a coordenacdo do Programa de TN
onde o estudo foi realizado, a época da coleta dos dados
haviam 116 criangas inscritas com diagnéstico de HC.
Destas, estima-se que as que estavam aderindo ao
agendamento das consultas foram as 50 criangas que
participaram deste estudo.

Quanto as dificuldades em seguir as prescricdes mé-
dicas, dentre os 50 cuidadores participantes, 14 (28%)
descreveram ndo ter nenhuma dificuldade em realizar o
tratamento. As dificuldades apontadas pelos demais
cuidadores para aderir ao tratamento da crianga com HC
estdo apresentadas na Tabela 3.
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Ao serem questionados se haviam interrompido, em
algum momento, o uso do medicamento da crianga, os

participantes relataram os seguintes motivos para a in-
terrupgdo, que podem ser observados na Tabela 4.

Tabela 3
Dificuldades de Adeséo ao Tratamento do Hipotireoidismo Congénito segundo Relato dos Cuidadores
Categorias de Dificuldades Descricéo n
Dificuldade de acesso regular O cuidador destaca a rotina do tratamento, que tem a freqii€ncia
ao servigo de referéncia. de consultas a cada 3 meses, associada a dificuldades em ter com

quem deixar os outros filhos. 24
Dificuldade financeira Ter que se deslocar para a realizacdo dos exames e idas a UREMIA,

dificuldade para comprar a medicagao e, pacientes vindos do interior

apresentam dificuldades em ter um local para ficar na capital. 8
Esquecimento O cuidador refere dificuldades para se lembrar: de oferecer a medicagdo

para a crianga, da data das consultas e do dia de realizagdo

dos exames solicitados. 2
Conciliagdo entre horario O cuidador destaca dificuldades em faltar ao trabalho para levar a crianga
de trabalho e tratamento as consultas. 2
Tabela 4
Motivos Para a Interrupcéo da Medicacdo Segundo Relato dos Cuidadores
Categorias de Motivos Descricéo N
Falta de medicacdo O cuidador relata ndo ter recebido a medicagdo gratuita,

ou o medicamento nio chega ao interior. 7
Dificuldade financeira O cuidador refere dificuldade em obter transporte para ir até a consulta

e receber a medicacdo gratuitamente, ou ndo ter dinheiro para comprar

a medicagdo. 7
Esquecimento O cuidador relata que “esquece” de oferecer a medicagdo a crianga,

embora o remédio esteja disponivel. 5
Desconhecer o tratamento O cuidador afirma nao saber que a crianca tinha que tomar a medicag@o. 3
Perdeu a medicagdo O cuidador relata que recebeu a medicag@o, porém a perdeu em casa. 1

Problemas com a equipe
profissional

O cuidador faz referéncia a episddio de desentendimento
com a equipe da UREMIA

Dentre os 24 cuidadores que afirmaram terem parado
de oferecer a medicagdo a crianga, um dos trés cuidadores
que relataram desconhecer o tratamento fez o seguinte
depoimento:

Fiz o exame no posto de satde, fui buscar o resultado
e a moca do posto me deu uma caixa de remédio e um
papel. Disse que era para eu dar para ele o remédio
de manha, todos os dias. Ai o remédio acabou e eu
ndo dei mais. Quando eu voltei para a consulta com a
pediatra foi que me explicaram que eu tinha que vir
para cé para tratar dele; o papel era o encaminha-
mento. Af que eu fui saber que ele tinha que tomar o
remédio, s6 que eu ndo sabia, por isso ndo dei. Ele ja
estava com cinco meses quando voltou a tomar o
remédio. Ele era todo mole, ndo desenvolvia.

Os outros dois afirmaram que nédo tinham sido infor-
mados de que o HC era uma doenca crdnica e sobre a

necessidade de tomar a medicacao por toda a vida.
Quando questionados a respeito de existirem situacdes
em que o cuidador interrompe “intencionalmente” a
medicacao, trés afirmaram interromper em situacdes re-
lacionadas a possiveis efeitos colaterais, como:
A mae acha que o remédio d4 dor de barriga, mas eu
[0 pai] dou assim mesmo, s6 que é uma briga; acho
que ja consegui meter na cabeca dela que o remédio é
preciso. Mas quando acontece isso, ou quando eu
esqueco de dar o remédio, ndo conto para a Doutora.
Dois outros cuidadores afirmaram interromper o uso
do medicamento quando a crianga apresenta algum mal-
estar, como: “Quando ela tem vOmito ou diarréia, eu ndo
dou o remédio”.
Dentre os sete cuidadores que afirmaram interromper
o tratamento somente quando a medicagdo falta, um de-
les fez o seguinte relato:
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Eu digo que ajuda [o remédio], mas eu ndo sei ndo.
Eu acho que ela ndo tem nada, ela aprende tudo, é
muito inteligente, ndo fala direito por ‘dengo’. Ela
mesma toma o remédio, ela sabe que é sé uma vez
por dia. Ela é perfeita, s6 que tenho medo de parar e
acontecer alguma coisa, af eu digo que ela é especial
e as pessoas perguntam se eu tenho certeza. Tenho
sim, ela fez dois exames. S6 que nunca vi uma crianga
especial ter cara de normal, e ela tem. Por isso acho
que ela ndo tem nada. Por isso, penso em parar de
dar o remédio.

Relacionando as dificuldades apresentadas pelos
cuidadores em seguir o tratamento com a interrupg¢ao da
medicagdo, observou-se que, dentre os vinte e quatro
(48%) cuidadores que afirmaram ter como principal
dificuldade de adesdo ao tratamento a dificuldade de
acesso ao servigo, doze relataram ja ter parado de dar a
medicacdo alguma vez para a crianca. Dos quatorze
cuidadores que afirmaram ndo ter nem um tipo de difi-
culdade em seguir o tratamento, cinco ja pararam de dar
a medicagdo. Dentre os oito cuidadores que afirmaram
ter dificuldades financeiras em seguir o tratamento, trés
ja pararam de dar a medicagdo; dentre os dois cuidadores
que relataram ter dificuldade em lembrar do tratamento,
ambos ja pararam de dar a medicag@o e os dois cuidadores
que afirmaram ter dificuldades em trabalhar e cuidar da
crianga, ambos também pararam alguma vez de oferecer
a medicacdo a crianga.

Quando questionados sobre o hordrio em que a me-
dicacdo era oferecida para a crianga, dez cuidadores
afirmaram ter dificuldades em ministrar a medicagéo
diariamente no mesmo horario.

No que diz respeito as orientacdes recebidas para a
realizacdo do tratamento, 13 cuidadores afirmaram néo
ter recebido de nenhum profissional qualquer orienta-
¢do. A maioria dos cuidadores (46%) afirmou ter recebi-
do como orientag¢do da equipe apenas a ndo interrupgdo
da medicag@o.

Discussdo

A partir dos relatos dos participantes deste estudo, foi
possivel identificar que, na maioria dos casos, o princi-
pal cuidador da crianca portadora de HC era a mée. En-
tretanto, outras pessoas da familia também assumiam essa
responsabilidade, o que confirma estudos que apontam a
necessidade do envolvimento de outros membros da fa-
milia no tratamento da crianga com doenga crdnica
(Ferreira, 2006; Kerns, 1996).

A proporg¢do de pacientes provenientes do interior foi
menor do que a esperada, inferindo-se assim que algu-
mas varidveis podem estar contribuindo para tal resulta-
do, como a falta de programas de TN efetivos no interior
do Estado, com a presenca de técnicos capacitados para
a realizacdo do exame, comunicag¢do do diagndstico e
encaminhamento para o atendimento especializado. Ou
ainda, esses resultados podem evidenciar a falta de re-

cursos nas cidades do interior para o diagndstico, bem
como a falta de esclarecimento da populagdo para a
necessidade de realizagdo da TN a tempo de iniciar o
tratamento e, ainda, as pessoas diagnosticadas ndo
terem acesso facilitado ao Programa de TN.

Neste estudo, os resultados mostraram que a grande
maioria dos cuidadores, ainda que fossem os que esta-
vam frequentando regularmente o Programa, ndo pos-
suia adequado conhecimento sobre a doenca, inde-
pendentemente do grau de parentesco, do nivel de esco-
laridade ou da faixa etdria, e do tempo em que estavam
em acompanhamento na unidade de referéncia. Isso su-
gere que a qualidade das informagdes que vém sendo
repassadas pela equipe do Programa nio tem sido sufi-
ciente para que os cuidadores tenham entendimento so-
bre as razdes para seguir o tratamento. Esses resultados
sdo relevantes, pois demonstram que o cuidador pode
estar seguindo o tratamento, ou apenas dizendo que esta
seguindo, por estar sob o controle de uma figura que
representa autoridade, como os profissionais do Progra-
ma (Cerutti, 1994; Garcia et al., 2007). Entretanto, se o
cuidador nio tiver repertério suficiente para analisar as
conseqiiéncias associadas ao comportamento de seguir
ou ndo o tratamento, 0 comportamento de adesao ao tra-
tamento nao se torna estavel, comprometendo o controle
do HC em longo prazo (Cerutti, 1994; Ferreira, 2006;
Magalhies et al., 2009).

Neste estudo foi possivel observar que uma minoria de
cuidadores soube relatar caracteristicas da patologia.
Por outro lado, mesmo descrevendo adequadamente a
forma como o tratamento deveria ser realizado e suas
conseqiiéncias, a grande maioria dos participantes ad-
mitiu ndo seguir regularmente a instrucdo de oferecer
diariamente o medicamento a crianga. Tal resultado su-
gere a importancia de o profissional, no caso o médico,
se certificar sobre o entendimento de cada cuidador a
respeito das informacdes recebidas durante a consulta,
em especial sobre o carater de cronicidade do HC, como
apontado no estudo realizado sobre fenilcetontria
(MacDonald et al., 2008).

O relato dos cuidadores sobre a interrupgdo do medi-
camento, valida ainda mais esta afirmativa. Houve cuida-
dores que nio ofereceram regularmente o medicamento
a crianca e alegaram “desconhecer” esta necessidade.
Foram cuidadores que realizaram a TN, passaram por
um ou mais profissionais, que os instruiu, porém a com-
preensdo do cuidador sobre as razdes em seguir o trata-
mento ndo foi suficiente para que ele o fizesse.

O relato dos cuidadores sobre ter interrompido a me-
dicacdo alguma vez é um indicador fidedigno de ndo
adesdo. Como apresenta a literatura, o auto-relato € uma
medida de adesdo indireta de maior valor (Rand & Weeks,
1998). Neste estudo, o nimero de cuidadores que afir-
maram a interrup¢ao do medicamento foi bem relevante,
evidenciando a necessidade de os profissionais reverem
o modo como as orientacdes estdo sendo transmitidas
aos cuidadores durante as consultas.
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Observou-se que a maioria dos cuidadores nio tinha
conhecimento sobre a importincia do Teste do Pezinho
no momento em que levou a crianga para realizd-lo. Essa
falta de conhecimento € agravada com a informagéo de
que, mesmo depois de ja terem frequentado varias con-
sultas, a maioria dos cuidadores de criancas com HC néo
sabia relatar sobre o exame, aspecto esse relevante para
o esclarecimento do cuidador sobre a etiologia da doen-
ca, diagnéstico, tratamento e progndstico conforme su-
gere a literatura (Garcia et al., 2007).

O tempo adequado para a coleta do exame de TN ¢é
quando realizado no médximo até o 7° dia de vida, com
inicio do tratamento até o 28° dia (Ministério da Saude,
2004; Rossi et al., 2008; Rovet & Ehrlich, 2000; Setian,
2002, 2007). Entretanto, o presente estudo demonstrou
que a média da idade da crianga na realizacdo do exame
e ao inicio do tratamento foi bem acima do indicado,
inclusive com a presenca de uma crianga que realizou o
teste com seis anos de idade, o que prejudica o controle
do HC e pode ter como conseqiiéncia, o aparecimento de
seqiielas. Esse atraso na realizagcdo do Teste do Pezinho
pode estar relacionado a falta de conhecimento que os
cuidadores tém sobre o exame (Garcia et al., 2007), su-
gerindo a necessidade de campanhas mais intensivas
sobre a importincia do exame com o objetivo de alcan-
car as metas preconizadas pelo Programa Nacional de
Triagem Neonatal (Ministério da Sadde, 2004).

Quanto a percepg¢ao de sintomas nas criangas com HC,
ficou claro que estes se tornaram perceptiveis em decor-
réncia do atraso do cuidador em levar a crianga para a
realizacdo do exame e inicio do tratamento, confirman-
do a literatura que aponta que o diagnéstico do HC deve
ser feito por meio da TN (Giiell, 1998; Ministério da
Saude, 2004; Rossi et al., 2008; Rovet & Ehrlich, 2000;
Setian, 2002, 2007).

A importincia da realizagdo do Teste do Pezinho nao
se resume a detecc¢do da patologia, mas também as inu-
meras possibilidades de evitar que danos acometam es-
sas criancas, por meio de informacdes adequadas no
momento do exame, no comunicado do diagndstico, no
acompanhamento evolutivo da crianga, sempre se adap-
tando as necessidades dos pacientes e de seus familiares
(Ministério da Saude, 2004). Fatores que dificultem a
adesdo no inicio do tratamento podem determinar a sau-
de futura dessas criangas. Por outro lado, um cuidador
bem esclarecido sobre as necessidades reais do tratamento
indicado aumenta as chances de adesdo ao tratamento da
crianga (Ferreira, 2006; Garcia et al., 2007; MacDonald
et al., 2008; Rand & Weeks, 1998).

Concluindo, para que um Programa de Triagem
Neonatal atinja seus objetivos é necessario que a equipe
de profissionais esteja sensivel as dificuldades de adesédo
ao tratamento enfrentadas pelos cuidadores, incluindo
aqueles que apresentem relatos aparentemente compati-
veis com o tratamento, tendo em vista os resultados obti-
dos com este estudo. Desse modo, destaca-se a qualidade
da comunicagdo estabelecida durante as consultas, com

a necessidade de investigacdo sobre o entendimento do
cuidador a respeito das orienta¢des do tratamento trans-
mitidas pelos profissionais.

Referéncias

Ayres, M., Ayres, M., Jr., Ayres, D. L., & Santos, A. S. (2003).
Bio Estat 3.0. Aplicacdes estatisticas nas areas das ciénci-
as biol6gicas e médicas. Belém, PA: Sociedade Civil
Mamiraua.

Bongers-Schokking, J. J., Koot, H. M., Wiersma, D., Verkerk,
P. H., & Muinck Kelzer-Scrama, S. M. (2000). Influence of
timing and dose of thyroid hormone replacement on
development in infants with congenital hypothyroidism.
Journal of Pediatrics, 136, 292-297.

Carvalho, T. M, Santos, H. P, Santos, I. C. G. P, Vargas, P. R,
& Pedrosa, J. (2007). Newborn screening: A national public
health programme in Brazil. Journal Inherited Metabolic
Disease, 30(4), 615-621. Retrieved December 17, 2008, from
http://www.revistacefac.com.br/revistal03/artigo1.pdf

Cerutti, D. T. (1994). Compliance with instructions. Effects of
randomness in scheduling and monitoring. The Psychological
Record, 41, 51-67.

Ferreira, E. A. P. (2001). Adesdo a tratamento em portadores
de diabetes mellitus: Efeitos de um treino em analise de
contingéncia sobre comportamentos de autocuidado. Tese
de Doutorado ndo-publicada, Universidade de Brasilia, DF.

Ferreira, E. A. P. (2006). Adesdo ao tratamento em psicologia
pedidtrica. In M. A. Crepaldi, M. B. M. Linhares, & G. B.
Perosa (Eds.), Temasempsicologia pediatrica (pp. 147-189).
Sao Paulo, SP: Casa do Psicélogo.

Franga, S. N., & Domingos, M. T. (2008). Triagem neonatal
do hipotireoidismo congénito: Novas conquistas... novos
desafios... Arquivos Brasileiros de Endocrinologia & Meta-
bologia, 52(4). Retrieved November 29, 2008, from http://
www.scielo.br/scielo.php?pid=S0004-273020080004000
02&script=sci_arttext

Gallecos, F. N. R., Godoy-Lozano, E. E., Alonso- Rubio, M.
A., Gonzdlez-Rubio M., Gallegos, O. M. E., & Morales, F.
L. E. (2008). Incidencia de hipotiroidismo congénito en San
Luis Potosi. Revista Mexicana de Pediatria, 75(1), 5-8.
Retrieved November 18, 2008, from http://www.medigra
phic.com/pdfs/pediat/sp-2008/sp081b.pdf

Garcia, M. G, Ferreira, E. A. P, & Oliveira, F. P. S. (2007).
Andlise da compreensdo de pais acerca do Teste do Pezi-
nho. Revista Brasileira de Crescimento e Desenvolvimento
Humano, 17(1), 1-12.

Gejao, M. G, Ferreira, A. T., & Lamonica, D. A. C. (2008).
Importancia do fonoaudidlogo no acompanhamento de indi-
viduos com hipotireoidismo congénito. Revista CEFAC (Séo
Paulo), 10(3), 287-292. Retrieved December 20, 2008, from
http://www.revistacefac.com.br/revistal03/artigo1.pdf

Gejao, M. G., & Lamonica, D. A. C. (2008). Habilidades no
desenvolvimento de criangas com HC: Enfoque na comuni-
cacdo. Retrieved November 26, 2008, from http://
www.scielo.br/pdf/pfono/v20n1/v20n1a05.pdf

Giiell, R. (1998). Enfermedades del tiroides en nifios y ado-
lescentes. Barcelona, Espafia: Permanyer.

Hsiao, P. H., Chiu, Y. N., Tsai, W. Y., Su, S. C, Lee, J. S., &
Soong, W. T. (1999). Intellectual outcomes of patients with
congenital hypothyroidism not detected by neonatal
screening. Journal of Formos Medical Association, 98,
512-515.

27



28

Psicologia: Reflexdo e Critica, 23(1), 19-28.

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica. (2004). Estado
do Pard. Retrieved from http://www.ibge.gov.br/estadosat/

Kerns, R. D. (1996). Family assessment and intervention. In
P. M. Nicassio & T. W. Smith (Eds.), Managing chronic
illness: A biopsychosocial perspective (pp. 207-244) Wa-
shington, DC: American Psychological Association.

Klein, A. H., Meltzer, S., & Kenny, F. M. (1972). Improved
prognosis in congenital hypothyroidism treated before age
three months. Journal of Pediatrics, 81, 912-913.

La Franchi, S. H. (1994). Newborn thyroid disorders and
screening. In N. Lavin (Ed.), Manual of endocrinology and
metabolism (pp. 393-413). Boston: Little, Brown & Co.
Retrieved May 12, 2004, from www.thyroid.org/profes-
sionals/publications/news.html

La Franchi, S. H. (1998). Recent developments in pediatric
thyroidology. Retrieved August 25, 2004, from http://
www.thyroidtoday.com/TTLibrary/ArchivedNewsletters
_90_99.asp

MacDonald, A., Davies, P., Daly, A., Hopkins, V., Hall, S. K.,
Asplin, D., et al. (2008). Does maternal knowledge and
parent education affect blood phenylalanine control in
phenylketonuria? Journal of Human Nutrition and Dietetics,
21(4), 351-358.

Magalhdes, P. K. R., Turcato, M. F.,, Angulo, I. L., & Maciel,
L. M. Z. (2009). Programa de Triagem Neonatal do Hospi-
tal das Clinicas da Faculdade de Medicina de Ribeirdo Pre-
to, Universidade de Sdo Paulo, Brasil. Cadernos de Saude
Publica, 25(2), 445-454.

Malerbi, F. E. K. (2000). Adesdo ao tratamento. In R. R.
Kerbauy (Ed.), Sobre o comportamento e cognicéo: Psico-
logia comportamental e cognitiva. Conceitos, pesquisa e
aplicacéo, a énfase no ensinar, na emogéo e no questio-
namento clinico (pp. 148-155). Santo André, SP: ARBytes.

Ministério da Sauide. (2001, 6 jun.). Portaria ministerial No.
822. Brasilia, DF: Autor. Retrieved November 19, 2008, from
http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/Port2001/GM/
GM-822.htm

Ministério da Saude. (2004). Manual de normas técnicas e
rotinas operacionais do Programa Nacional de Triagem
Neonatal (2. ed. ampl.). Brasilia, DF: Autor.

Murahovschi, J. (1994). Distirbios do desenvolvimento. In
Pediatria, diagndstico e tratamento (pp. 119-122). Séo Pau-
lo, SP: Sarvier.

Ramalho, A. R. O., Ramalho, R. J. R., Oliveira, C. R. P,, San-
tos, E. G., & Oliveira, M. C. P. (2008). Programa de Tria-
gem Neonatal para Hipotireoidismo Congénito no Nordeste
do Brasil: Critérios diagndsticos e resultados. Arquivos Bra-
sileiros de Endrocrinologia e Metabologia, 52(4), 617-627.
Retrieved November 29, 2008, from http://www.scielo.br/
pdf/abem/v52n4/a07v52n4.pdf

Rand, C. S., & Weeks, K. (1998). Measuring adherence with
medication regimens in clinical care and research. In S. A.
Shumaker, E. B. Schron, J. K. Ockene, & W. L. McBee
(Eds.), The handbook of health behavior change (pp. 114-
132). New York: Springer.

Rossi, P. R., Ogata M. N., & Germano, C. M. R. (2008).
Avaliagdo do programa de screening neonatal para
hipotireoidismo congénito na cidade de Sao Carlos: Aspec-
tos clinicos e conhecimento sobre a doenga e seu cuidado
[Resumo]. In Universidade Federal de Sdo Carlos, Anais de
Eventos da UFSCar: Vol. 4 (pp. 793). Séao Carlos, SP: Edi-
tora da Universidade Federal de Sdo Carlos.

Rovet, J. F., & Ehrlich, R. (2000). Psychoeducational outcome
in children with early-treated congenital hypothyroidism.
Pediatrics, 105, 515-522.

Setian, N. (2002). Hipotireoidismo congénito. In N. Setian
(Ed.), Endocrinologia pediatrica. Aspectos fisicos e meta-
bélicos do recém-nascido ao adolescente (pp. 259-268). Sédo
Paulo, SP: Sarvier.

Setian, N. (2007). Hipotireoidismo na crianca: Diagndstico e
tratamento. Jornal de Pediatria, 83(5). Retrieved December
16, 2008, from http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0021-
75572007000700013 &script=sci_arttext&tlng=e

Sutan-Assin, M. (1990). Developmental and behavioral
disorders in children with congenital hypothyroidism.
Paediatr Indones, 30, 125-132. Retrieved April 7, 2004, from
http://www.ncbi.nlm.nih.gov

Recebido: 26/05/2008
12 revisdo: 20/03/2009
Aceite final: 15/04/2009



