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Evolucao do Programa de
Triagem Neonatal no
Estado do Tocantins

Evolution of the Neonatal Screening Program in the State of Tocantins

Lucas Corréa Mendes', Taides Tavares dos
Santos’, Fabiana de Andrade Bringel

RESUMO

Avaliar o Programa de Triagem Neonatal do Estado do Tocantins de 1995 a 2011.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevista com os responsaveis
pelo servigo, por andlise de prontuarios de pacientes com diagndstico de fenilcetonuria (PKU)
ou hipotireoidismo congénito (HC) atendidos pelo programa e por entrevista com pais e/ou res-
ponsaveis por pacientes em acompanhamento. A cobertura de triagem neonatal
aumentou de 32,3% para 76,6% depois da implantagdo do Programa Nacional de Triagem Neo-
natal (PNTN). A prevaléncia de PKU e de HC no periodo analisado foi de 1:28.309 e de 1:4.632
nascidos vivos, respectivamente. A idade média das criangas na coleta da primeira amostra de
sangue (PKU: 9,6 + 6,3 dias; HC: 13,3 + 10,3 dias) e no inicio do tratamento (PKU: 57,0 + 17,6 dias;
HC: 95,6 + 57,6 dias) foi superior as preconizadas pelo Ministério da Saude. A avaliagdo dos pais
sobre a qualidade do acompanhamento realizado foi classificada como satisfatoria por 100%
dos entrevistados. Embora tenha havido grande evolugao do programa de triagem
neonatal deste Estado, ha necessidade de maior incentivo governamental para que o programa
seja otimizado e possa avancar para as fases seguintes do PNTN. ArqBras Endocrinol Metab. 2013;57(2):112-9

Descritores
Avaliagdo de servigos de saude; fenilcetonuria; hipotireoidismo congénito

ABSTRACT

To evaluate the Neonatal Screening Program in the State of Tocantins from 1995 to
2011. Data collection was conducted by means of interviews with tho-
se responsible for the service, by the analysis of medical records of patients diagnosed with
phenylketonuria (PKU) and congenital hypothyroidism (CH) that were enrolled in the program,
and by interviews with parents and/or guardians of the patients monitored. Program
coverage increased from 32.3% to 76.6% after the implementation of the National Newborn
Screening Program (PNTN).The prevalence of PKU and CH was 1:28,309 and 1:4,632 live births,
respectively. The mean ages at the collection of the first blood sample (PKU: 9.6 + 6.3 days; CH:
13.3 + 10.3 days) and at the beginning of the treatment (PKU: 57.0 + 17.6 days; CH: 95,6 + 57.6
days) were greater than recommended by the Ministry of Health. The quality of monitoring was
considered satisfactory by 100% of the parents. Although there have been great
developments in neonatal screening program in this state, there is need for greater government
incentives to optimize the program and to make the PNTN advance to its next phases. Arq Bras
Endocrinol Metab. 2013;57(2):112-9
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INTRODUGAO

T riagem significa selegdo, separa¢io de um gru-
po ou mesmo escolha entre indmeros elementos
¢ define, em satde publica, a agdo primdria dos pro-
gramas de triagem, ou seja, a detec¢do, por meio de
testes aplicados em uma popula¢io, de um grupo de
individuos com probabilidade elevada de apresentarem
determinadas patologias. Quando essa metodologia de
triagem ¢ realizada especificamente na populagio com
idade entre 0 ¢ 30 dias de vida, aplica-se a defini¢do
triagem neonatal (1).

Entre os beneficios da triagem neonatal estd a de-
teccdo de doengas graves e tratdveis antes do apare-
cimento dos sintomas, prevenindo problemas como
retardo mental ou mesmo o 6bito. Além disso, a iden-
tificagdo dos portadores de algumas doengas possibi-
lita o aconselhamento genético e a reprodugio cons-
ciente (2).

Conhecer a realidade ¢ a prevaléncia das doencas
que acometem a popula¢io neonatal favorece a elabo-
ragdo ¢ o aprimoramento das politicas pablicas voltadas
para a saude da crianga, minimiza gastos desnecessarios
em servigos de alta complexidade e contribui para a re-
dugdo da taxa de mortalidade infantil (3).

Os Programas de Triagem Neonatal (PTN) sio re-
conhecidos como eficazes e eficientes por prevenirem
sequelas indeléveis quando as doengas sio diagnostica-
das e tratadas tempestiva e corretamente (1-3).

As doengas mais comumente diagnosticadas pelos
PTN apresentam uma magnitude relativamente pe-
quena, porém com potencial mérbido, incapacitante e
causador de sequelas de tal ordem que tornam sua seve-
ridade e relevincia social ¢ econdmica indiscutiveis (4).

A introdugio dos PTN no Brasil, assim como em
outros paises em desenvolvimento, ocorreu de forma
desorganizada, sem estrutura de controle da qualidade
e precedeu a discussdo ética em torno do assunto (5).
Em 2001, foi criado pelo Ministério da Satde o Pro-
grama Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), execu-
tado pelos Servi¢os de Referéncia em Triagem Neona-
tal, que sdo instancias ordenadoras e orientadoras de
toda a rede estadual de triagem neonatal. O PNTN tem
o objetivo de detectar, confirmar o diagnostico, tratar e
acompanhar os casos de até quatro doengas, conforme
fases de implantagdo estabelecidas [Fase I: fenilcetona-
ria (PKU) e hipotireoidismo congénito (HC); Fase II:
PKU, HC e hemoglobinopatias; Fase III: PKU, HC,
hemoglobinopatias ¢ fibrose cistica] (1,4,6-8).
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De acordo com o Ministério da Satde, todos os
estados brasileiros devem contar com pelo menos um
Servi¢o de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN) e
diversos postos de coleta distribuidos pelos municipios
do Estado. As amostras sanguineas devem ser obtidas
corretamente ¢ em tempo adequado com encaminha-
mento rapido ao laboratério, que deverd realizar os
exames com rigoroso controle de qualidade (1). Quan-
do um exame apresenta-se supostamente positivo, uma
nova amostra de sangue deve ser solicitada ¢ dirigida ao
SRTN para confirmagdo diagndstica. Se este nio contar
com exames de biologia molecular, devera ainda enviar
uma amostra de sangue para um laboratério que reali-
ze esses exames e que esteja credenciado em fase mais
avan¢ada do programa, conforme as normativas do Mi-
nistério da Satade (1). Ap6s a confirmagio, realiza-se a
segunda etapa da triagem neonatal, que, no Brasil, se
denomina de busca ativa, que é o acompanhamento do
resultado e localizagdo do recém-nascido ¢ sua familia,
jd que o tempo do inicio do tratamento é crucial para
que a mortalidade, a morbidade e as sequelas sejam pre-
venidas (2).

No Estado do Tocantins, a triagem neonatal é rea-
lizada desde 1995 por intermédio de iniciativa da As-
sociacio de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de
Araguaina, que implantou um laboratério especializa-
do para a realizagao dos exames em sua propria sede.
Desde 2001, com a criagio do PNTN, a APAE passou a
sediar o SRTN do Tocantins, que, por estar na fase I do
PNTN, realiza a triagem apenas de PKU e HC. PKU
¢ um distarbio autossomico recessivo do catabolismo
da fenilalanina resultante de muta¢des no gene codifi-
cador da fenilalanina hidroxilase, enzima que conver-
te fenilalanina em tirosina (9). O desenvolvimento do
sistema nervoso central (SNC) ¢ prejudicado pela hi-
perfenilalaninemia, acarretando manifesta¢oes clinicas
que aparecem na segunda metade do primeiro ano de
vida, tais como retardo do desenvolvimento neurop-
sicomotor, déficit de crescimento, irritabilidade, con-
vulsdes e eczema cutineo, que sio diretamente pro-
porcionais aos niveis plasmaticos de fenilalanina (9-11).
Hipotireoidismo ¢ uma deficiéncia na produ¢io ou na

atua¢io dos hormonios tireoidianos (triiodotironina ¢ -

tiroxina), sendo uma das doengas hormonais mais fre-
quentes na pediatria (12). O HC deve-se a incapacida-
de da glindula tireoide do recém-nascido de produzir
quantidades adequadas de hormonios tireoidianos, o
que resulta numa redugio generalizada dos processos
metabélicos (1).
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Trabalhos ja foram desenvolvidos em virios estados
brasileiros (Bahia, Mato Grosso, Para, Paraiba, Parana,
Santa Catarina, Sao Paulo, Sergipe) com o intuito de
descrever e avaliar servi¢os de referéncia em triagem
neonatal do Brasil e /ou tragar perfil epidemiologico de
doengas triadas por estes (3,7,13-20). Entretanto, tra-
balhos como esses nunca foram realizados no Programa
de Triagem Neonatal do Estado do Tocantins.

E fundamental que sejam realizadas avaliagdes peri6-
dicas da qualidade dos programas de triagem neonatal
para que eles consigam atingir plenamente seus objeti-
vos, reportando-se os resultados dessas avaliagdes as au-
toridades ptblicas responsiveis, de modo que eventuais
modifica¢oes possam ser implementadas para aprimora-
-lo (19). Dessa forma, o presente trabalho objetivou
avaliar o programa de triagem neonatal do Estado do
Tocantins de 1995 a 2011.

MATERIAIS E METODOS

Foi realizado estudo descritivo transversal com base no
banco de dados do Laboratério da APAE de Araguaina,
sede do SRTN do Estado do Tocantins, ¢ em entrevista
com os responsdveis pelos pacientes em acompanha-
mento.

Este trabalho respeitou as Resolugoes n® 196,/96 ¢
251/97 do Consclho Nacional de Satde. A autoriza-
¢do da pesquisa foi concedida pelo gestor da APAE de
Araguaina e o trabalho foi aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa da Fundacio de Medicina Tropical
do Tocantins (processo n® 085,/2010). Os responsa-
veis pelos pacientes em acompanhamento concordaram
em participar mediante a assinatura do Termo de Con-
sentimento Livre e Esclarecido.

A anilise do banco de dados e entrevista com os
responsaveis pelas criangas assistidas pelo servigo foi
realizada no periodo de janeiro a dezembro de 2011.

Como critério de inclusio utilizaram-se todos os
recém-nascidos vivos no periodo de mar¢o de 1995 a
dezembro de 2011 e que realizaram o teste de triagem
na rede publica do Estado do Tocantins, cujo resultado
das amostras de sangue, coletadas em papel filtro, tenha

- dado positivo para PKU ou HC. As dosagens de TSH
. foram feitas pelo método imunofluorimétrico utilizan-
- do o kit da DELFIA® (Perkin-Elmer, Wallac Oy, Turku,
- Finlindia), sendo considerados como normais os niveis

abaixo de 20 mUI/L de sangue ¢ as de fenilalanina,
pelo método fluorimétrico, sendo o valor de referéncia
da triagem para a populagio normal menor ou igual a
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4 mg%; ambas as dosagens foram feitas utilizando-se
o equipamento Victor? D (Perkin-Elmer, Wallac Oy,
Turku, Finlandia).

Foram excluidas da pesquisa duas criangas portado-
ras de PKU e trés criangas portadoras de HC porque o
diagnéstico foi feito antes da implanta¢io do programa
de triagem neonatal no Tocantins. Quatro pacientes
com HC foram excluidos porque o diagndstico foi feito
fora do SRTN do Tocantins, além de trés criangas que
foram diagnosticadas com HC transitorio. Os respon-
saveis por um paciente com PKU e oito pacientes com
HC nio foram entrevistados devido a localizagio des-
conhecida e por nio frequentarem o servigo de acom-
panhamento.

As variaveis analisadas foram: avaliagio da estrutu-
ra organizacional e qualidade do servigo, nimero de
criangas nascidas vivas no estado (dado fornecido pelo
Sistema de Informagoes sobre Nascidos Vivos [Si-
nasc]), taxa de cobertura da triagem neonatal, género
das criangas com diagnostico positivo para PKU e HC,
idade da crian¢a na primeira coleta, tempo decorrido
entre a coleta ¢ a chegada da amostra ao laboratério
e da emissio do resultado confirmatério, ¢ idade da
crianga no inicio do tratamento.

Para a avaliagio da estrutura organizacional do
servigo, foi realizada entrevista com preenchimento
de um questiondrio com os responsaveis pelo pro-
grama. Nesse questiondrio foi possivel identificar em
que fase do PNTN o servi¢o se encontrava, como
as amostras eram encaminhadas para o laboratério,
como os resultados eram encaminhados aos munici-
pios de origem das amostras, qual a cobertura geo-
grafica do programa e a quantidade de postos de co-
leta no Estado.

Quanto a qualidade prestada pelo servigo, foi reali-
zada uma entrevista com os responsiveis pelas criangas
acompanhadas, no intuito de qualificar o acompanha-
mento durante o tratamento ¢ de obter informacoes
quanto a existéncia de repasse, por parte do SRTN, de
esclarecimentos sobre a doenga diagnosticada e suas
possiveis complicagoes.

As demais variaveis foram obtidas por meio da and-
lise dos prontudrios de pacientes com diagnostico de
PKU ou de HC, atendidos pelo programa de triagem
neonatal do Estado no periodo anteriormente citado.

Os dados foram tabulados em planilha eletrénica
onde foram obtidas as varidveis estatisticas (média, des-
vio-padrio, mediana, valor mdximo ¢ valor minimo) em
programa Excel, versio 2010 (Microsoft®).
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RESULTADOS

Por meio da avaliagio da estrutura organizacional do
servigo prestado no Tocantins, foram identificados 238
postos de coleta credenciados, distribuidos em 125
municipios. O Estado possui 139 municipios, corres-
pondendo a 89,9% de cobertura geografica estadual. O
programa dispoe de um laboratério especializado loca-
lizado em Araguaina, responsavel pelos testes de tria-
gem, analisando amostras de sangue advindas de todos
os postos de coleta credenciados.

As amostras sanguineas sio encaminhadas pelas uni-
dades de satide ao laboratério por malotes ou por mo-
toristas de ambulancia que conduzem pacientes até a
cidade sede do servigo; os resultados sio enviados pelas
mesmas vias. Quando um exame apresenta-se suposta-
mente positivo para PKU ou HC, duas novas amostras
de sangue sdo solicitadas, uma para confirmagio diag-
noéstica pelo préprio PTN do Tocantins ¢ outra para
confirma¢io pelo laboratério de Anapolis, no Estado
de Goias, uma vez que este esta na fase II do programa.

O tratamento e acompanhamento nesse servi¢o dos
casos de PKU e HC sio realizados por equipe multi-
disciplinar, composta por assistente social, biomédico,
enfermeiro, farmacéutico bioquimico, médico endo-
crinologista, médico pediatra e nutricionista. A APAE
de Araguaina dispoe ainda de outros profissionais que
ndo sio vinculados ao SRTN, como cirurgiio-dentista,
farmacéutico, fisioterapeuta, fonoaudi6logo e terapeuta
ocupacional, que prestam assisténcia de apoio aos pa-
cientes do SRTN de acordo com a necessidade.

No que se refere a cobertura de triagem neonatal,
na figura 1 ¢ demonstrada a evolugdo desta no perio-
do de 1995 a 2011. A partir dos dados descritos na
figura 1, calculou-se a cobertura desse programa antes
(1995-2000) e depois (2001-2011) da implanta¢do do
PNTN, que foi de 32,3% e 76,6%, respectivamente.

Do total de nove pacientes com PKU, trés sio
do sexo masculino (33,33%) e seis, do sexo feminino
(66,66%). Em relagio ao HC, dos 55 casos detectados,
21 sdo do sexo masculino (38,18%) ¢ 34 (61,81%) sio
do sexo feminino, como se pode verificar na tabela 1,
que considera apenas pacientes nascidos entre 1995 ¢
2011.

Considerando o total de nascidos vivos triados entre
1995 ¢ 2011 (254.782) ¢ o ntimero de diagndsticos
nesse mesmo periodo (nove pacientes com PKU e 55
com HC), determinou-se a prevaléncia de 1:28.309
para PKU e de 1:4.632 para HC no programa do Esta-
do do Tocantins.

Arq Bras Endocrinol Metab. 2013;57/2
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Figura 1. Cobertura do Programa de Triagem Neonatal do Tocantins no
periodo de 1995 a 2011. No eixo horizontal, temos o periodo no qual a
cobertura foi verificada e, no eixo vertical, os valores de cobertura em
porcentagem. Fonte: APAE, 2011.

Tabela 1. Casos de PKU e HC detectados pelo Programa de Triagem
Neonatal do Tocantins entre 1995 e 2011

Nimero de casos de HC
(Segundo o género)

Nimero de casos de PKU

Ano (Segundo o género)

Masculino Feminino Masculino Feminino

1996 0 1 0 0
1998 0 1 0
1999 0 1
2000 2
2002
2003
2004
2005
2006
2007
2008
2009
2010
2011
Indefinido*

Total

=
o o o o

—
N DN NN O O O O

o o O

NN A~ O
A O DWW W W N WS

W O O O O O O O o o o
o O o NN =
—

6 21

w
=

* Pacientes cujo ano de diagnéstico é desconhecido. Fonte: APAE, 2011,

A partir da andlise de dados disponiveis nos prontud-
rios de pacientes com diagnostico de PKU ou HC aten-

didos pelo programa, foi verificado que a média do tem-

po decorrido entre o nascimento da crianga ¢ a coleta da
primeiraamostra foide 9,6 + 6,3 dias (N = 7; mediana = 6;
range = 3-19) para os pacientes com PKU e de
13,3 + 10,3 dias (N = 46; mediana = 10; range =
3-54) para os pacientes com HC; a idade das crian-

¢as no inicio do tratamento foi de 57,0 = 17,6 dias .
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(N = 4; mediana = 59,0; range = 38-72) para as
diagnosticadas com PKU e de 95,6 + 57,6 dias
(N =43; mediana = 80,0; range = 38-304) para as diag-
nosticadas com HC.

Quanto a qualidade da assisténcia fornecida pelo
SRTN do Estado, cem por cento dos responsaiveis
entrevistados (N = 8 para PKU e N = 41 para HC)
consideram que seus filhos ou dependentes dispoem
de bom atendimento. Quando os entrevistados foram
questionados sobre a existéncia de repasse, por parte
do SRTN, de informag¢Ges sobre a causa, o tratamento
e possiveis complica¢oes das patologias envolvidas nes-
se trabalho, todos afirmaram ter recebido os devidos
esclarecimentos.

Solicitou-se aos entrevistados que apontassem falhas
do servigo de referéncia ou apresentassem sugestoes
para melhori-lo. Entre os responsaveis pelos pacientes
com PKU, houve unanimidade em afirmar que as fa-
lhas inexistiam; como sugestdo, foi apontada por um
entrevistado a necessidade de se disponibilizar servi¢o
de psicologia em sua cidade. Entre os de HC, um res-
ponsavel apontou falha na coleta de sangue para teste
de controle em seu municipio; outro apontou dificul-
dade na emissio de resultados dos exames de controle
em tempo habil para consulta. As seguintes sugestoes
foram apresentadas: descentralizar o local de consultas,
viabilizar o deslocamento da cidade de origem até a
sede do servi¢o e facilitar o fornecimento gratuito de
exames de controle.

DISCUSSAO

Dado o ineditismo desse tipo de estudo no Estado do
Tocantins, a tabulagdo e andlise das informagdes cole-
tadas permitiram a constru¢io de um banco de dados
sistematizado referente ao programa, que favorecerd a
gestdo do servigo e poderd servir como instrumento de
consulta para avaliagdes posteriores desse ou de outros
programas de triagem neonatal brasileiros. Além disso,
a realizagdo desse trabalho tornou possivel a divulgagio
dos resultados sobre a triagem neonatal realizada no
Tocantins, enfocando sua importancia no diagndstico
- precoce de anomalias congénitas e na promogao de tra-
- tamento a tempo de se evitar complicagdes sérias como
o retardo mental.

O SRTN do Tocantins, assim como o da Bahia, Es-
pirito Santo, Goids, Maranhdo, Mato Grosso do Sul e
- S3o Paulo, tem sede na APAE. Nos outros estados bra-

5 sileiros, os servigos de referéncia em triagem neonatal
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sdo sediados em nucleos de atendimento, hospitais, ma-
ternidades, fundagoes e outras entidades (21).

No que se refere a rede de coleta da triagem neo-
natal do Tocantins, foi observada uma cobertura geo-
grifica estadual de 71,6% em 2003, valor aquém ao en-
contrado, no mesmo ano, no Estado do Mato Grosso
(90%) (20) e no Estado da Bahia (94,5%) (7).

Com a criagdo do PNTN em 2001, houve elevagio
da cobertura de triagem neonatal no Brasil para aproxi-
madamente 80,0% em 2005, porém, de forma bastante
heterogénea entre os Estados (4,20,22); por isso, para
esse estudo, optou-se em dividir o periodo de andlise
em duas partes, de 1995 a 2000 (antes de ser SRTN)
e de 2001 a 2011 (apds virar SRTN), objetivando ve-
rificar sua evolugdo nesses dois periodos. Observou-se
um aumento consideravel da cobertura entre 1995, ano
de criagdo do programa, e o ano seguinte, passando de
2,9% para 26,9%; em 2001, quando foi implantado o
PNTN, foi igual a 41,9% e 63,3% logo em 2002; os
anos com maior indice de cobertura foram 2006 e
2007, com 89,1% e 96,2%, respectivamente; o ano de
2010, com 82,2% de cobertura, apresentou o menor
percentual de criangas triadas; no ano seguinte, a co-
bertura foi de 84,2%.

A cobertura populacional total é muitas vezes difi-
cultada por falta de implantagio de postos de coleta.
Dos 139 municipios do Tocantins, 14 nio possuem
postos de coleta. Também existem problemas socioeco-
nomicos e culturais, falta de informag¢oes da importin-
cia do teste de triagem neonatal, além de varios fatores
que dificultam o acesso aos servigos de satide, principal-
mente dos municipios ao norte do Estado: a extensio
territorial do estado de Tocantins, a localizagio geogra-
fica de alguns municipios com grande parte da popu-
lagdo na zona rural onde o acesso aos postos de coleta
para a realizagdo dos exames ¢ mais dificil, além das pés-
simas condi¢des nas estradas nos periodos de chuva. As
oscilacoes na taxa de cobertura se devem, ainda, ao fato
de que grande parte dos funciondrios responsaveis pela
coleta da amostra e realizagio dos exames ndo ¢ efetiva
e a perda frequente de individuos treinados demanda
tempo para treinamento de novos profissionais.

Neste estudo, verificou-se uma cobertura de 32,3%
no primeiro periodo e de 76,6% no segundo. Em estu-
dos realizados no Estado de Sergipe no ano de 1995
(23) e em 2003 (16), foram apresentadas coberturas da
triagem neonatal de 15,0% e 72,0%, respectivamente,
demonstrando uma considerivel evolugio apds a im-
plantagio do PNTN, assim como ocorreu no Tocan-
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tins. Em Santa Catarina, foi demonstrada uma cobertu-
ra de 81,0% entre 1994 ¢ 1998, chegando a 91,4% no
ano de 1997, mesmo antes da implanta¢io do PNTN
(13), sendo que no Estado do Mato Grosso ela foi de
65,3% ¢ 67,6% em 2003 ¢ 2004, respectivamente, ca-
racterizando-se um discreto incremento entre os anos
analisados (20). No Parani, entre 1996 ¢ 2001, foi ve-
rificada uma cobertura de 92,4% (15).

O programa de triagem do Tocantins, assim como
os outros programas citados, nio atingiu a cobertura de
100%, preconizada com a criagio do PNTN em 2001.
Porém, nota-se um incremento significativo apds a im-
plantagio do SRTN, que estd relacionado com uma
melhor estrutura¢io do servigo, favorecendo, dessa for-
ma, uma triagem mais efetiva de PKU ¢ HC no Estado.

A equipe multidisciplinar minima necessaria para
o funcionamento de um SRTN ¢ simples, tendo uma
pequena variagdio de acordo com a patologia a ser
acompanhada, sendo composta de médico pediatra,
nutricionista, psicélogo e assistente social para o acom-
panhamento de pacientes fenilcetonuricos, ¢ médico
endocrinologista/endocrinologista peditrico, psicolo-
go ¢ assistente social para pacientes com HC (1). O
programa de triagem neonatal do Estado do Tocantins
cumpre essa prerrogativa.

Quanto a prevaléncia das doengas rastreadas no
Tocantins, no periodo analisado, uma prevaléncia de
1:28.309 nascidos vivos foi detectada para PKU, sendo
menor que a encontrada, em 2002, para o Brasil, de
1:24.780 nascidos vivos (24). A prevaléncia encontra-
da no Tocantins foi maior que a encontrada no Parand
(1:34.499), em estudo que avaliou o periodo de 1996
a 2001 (15) e maior que a do Mato Grosso em 2003,
de 1:33.068 nascidos vivos (20).

A SBTN verificou a prevaléncia decrescente para a
doenga, 1:16.691 em 2001 e 1:24.310 nascidos vivos
em 2002, em estudos realizados com 20 servigos de
referéncia em triagem neonatal em 15 estados brasilei-
ros no periodo de 2001 a 2002 (25); a prevaléncia de
PKU nesse estudo para o ano de 2002 ¢ maior do que
a encontrada no programa do Tocantins.

A prevaléncia de HC encontrada no programa do
Tocantins foi de 1:4.632 nascidos vivos; em estudo se-
melhante, em que foi avaliado o programa de triagem
neonatal do Estado de Sergipe, de 1998 a 2003, foi
calculada uma prevaléncia de 1:4.850 nascidos vivos
(16), préxima a encontrada no programa do Tocantins.
Entre 1994 e 1998, houve uma prevaléncia de 1:3.177
nascidos vivos para HC no programa de Santa Catarina
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(13). No estudo realizado pela SBTN, anteriormente
citado, foram encontradas prevaléncias para HC de
1:3.694 nascidos vivos em 2001 e de 1:3.808 em 2002
(25), maiores que a encontrada nesta anilise.

O principal objetivo da triagem neonatal ¢ rea-
lizar o teste em tempo habil, viabilizando o adequa-
do inicio do tratamento e a prevengdo de deficiéncia
mental e outras sequelas (11). O atraso em qualquer
etapa de triagem neonatal (coleta, chegada da amos-
tra no laboratério, emissio dos resultados, entre ou-
tras) pode acarretar prejuizos permanentes para a vida
da crianga acometida pela doenga ¢ sua familia (3). O
Ministério da Satide estabelece como meta a realizacdo
da coleta de sangue para a triagem entre o terceiro e
o sétimo dia de vida (1). No Tocantins, foi verifica-
do que os pacientes com PKU e HC tiveram amos-
tras coletadas com idade média de 9,6 + 6,3 dias ¢
13,3 £ 10,3 dias, respectivamente. Em trabalhos que
avaliaram todos os recém-nascidos triados no servigo
publico do municipio de Campina Grande, Paraiba, en-
tre 2000 e 2001, verificou-se idade média do paciente
no momento da coleta de 18,2 + 12,2 dias (14), ¢ no
Estado de Sergipe, em 2003, a idade média das criangas
na coleta foi de 12 + 11 dias (16). Em todos os locais
mencionados, as coletas foram realizadas em tempo su-
perior ao preconizado.

No que se refere a idade de inicio do tratamento,
verificou-se que a idade da crian¢a no inicio do trata-
mento, no Estado do Tocantins, era em média de 57 =+
17,6 dias (N = 4, mediana = 59 dias, variando de 38 a
72 dias) para PKU. Para HC era de 95,6 + 57,6 dias (N
= 43, mediana = 80 dias, variando de 38 a 304 dias).
Em Santa Catarina, em uma avaliagio que considerou
dados de 1994 a 1998 do programa de triagem neona-
tal para HC, a idade das criangas na primeira consulta
¢ inicio do tratamento foi de 40,2 + 15,9 dias (N =
123, mediana = 38,0 dias, 13-101 dias) (13). Portanto,
nenhum dos dois estados cumpre o recomendado pelo
Ministério da Satde, de que o tratamento seja institui-
do no primeiro més de vida do recém-nascido (1). No
estudo que considerou dados de 1994 a 2005 do pro-
grama de triagem neonatal do Hospital das Clinicas da

Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto, foi verificado

que a idade das criang¢as com HC foi de 25,9 + 14,2
dias (N = 60, mediana = 22,5 dias, 10-86 dias) ¢ com
PKU foi de 25,7 + 17,5 dias (N = 10, mediana = 19,5
dias, 9-60 dias) (19), atingindo o tempo preconizado
j& mencionado. Segundo dados obtidos da Sociedade

Brasileira de Triagem Neonatal, que avaliou a realidade =
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de 18 unidades da federacdo, exceto Tocantins, a idade
média da crianga no inicio do tratamento era de 34,0
+ 15 dias para PKU e de 34,0 + 17 dias para HC, no
periodo de 2001-2002 (25), lembrando que se trata da
média nacional e que cada unidade da federagdo possui
caracteristicas regionais distintas, englobando fatores
socioecondmicos ¢ culturais, ja citados, que influenciam
muito os resultados obtidos no programa de triagem.

Portanto, verificamos que tanto a idade da crianga
na coleta da amostra quanto a idade desta no inicio do
tratamento estio acima da idade preconizada. Segundo
os responsaveis pelo PTN do Estado do Tocantins, uma
das razdes seria a constante troca de funcionirios nos
postos de coleta, visto que a grande maioria ndo ¢ efe-
tiva, o que implica dificuldade de treinamento e coleta
de amostras inadequadas. A necessidade de se repetir a
coleta gera resisténcia dos familiares e aumenta o tempo
para se realizar o diagndstico e se iniciar o tratamento.

A ultrapassagem do tempo recomendado no pro-
grama do Tocantins pode ainda ser justificada pela re-
ten¢do de amostras no posto de coleta para posterior
envio ¢ a necessidade de se percorrer grandes distancias
até o laboratério. Com o atraso da chegada ao labora-
tério, adia-se também a emissio do resultado, aumen-
tando o tempo decorrido até o inicio do tratamento.

A partir do exposto, percebe-se que os aspectos re-
lacionados a condugdo dos testes de triagem podem e
devem ser melhorados, a fim de se diminuir a idade de
coleta, do tempo decorrido entre a coleta e a chegada
da amostra ao laboratério e da emissio do resultado
confirmatério, diminuindo, dessa forma, a idade de
inicio do tratamento. Verifica-se, entdo, a necessidade
de se criarem estratégias visando reduzir esse tempo no
programa de triagem neonatal desse Estado. O aprimo-
ramento da rede de coleta e maior abrangéncia desta,
divulgacio da triagem neonatal perante a populagio e
os profissionais de satde na intengdo de conscientiza-
-los da importincia deste, visando atingir a cobertura
universal da populagdo neonatal, sio algumas sugestoes
de medidas a serem adotadas.

A assisténcia dedicada aos pacientes com PKU
ou HC cadastrados no SRTN, por ter sido classifica-
da como boa ou excelente por todos os responsaveis
entrevistados, foi considerada satisfatéria, ainda que
alguns desses, isoladamente, tenham apontado falhas
relacionadas a coleta e a emissdo de resultados em tem-
po habil para consulta. Visto que, apds a confirmag¢io
do diagnéstico das duas patologias, existe o devido es-
clarecimento aos responsiveis pelos pacientes sobre es-
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tas quanto a forma de tratamento e suas complicagoes,
projetam-se uma melhor aceitagdo e eficicia no trata-
mento, diminuindo ou anulando as possiveis sequelas
decorrentes das patologias.

Conclui-se que o Programa de Triagem Neonatal
do Estado do Tocantins atende aos requisitos minimos
recomendados pelo Ministério da Satde e nossos dados
indicam uma evolug¢io significativa da taxa de cober-
tura, revelando prevaléncia de PKU ¢ HC no Estado
do Tocantins menor do que a nacional. No entanto, a
coleta da primeira amostra de sangue ¢ o inicio do tra-
tamento ocorreram em tempo superior ao preconizado
pelo Ministério da Saude.

Apesar da percepgao positiva dos pais sobre a quali-
dade do acompanhamento realizado por esse programa
de triagem neonatal e a grande evolugio deste desde
sua implanta¢do, ha necessidade de maior incentivo
governamental para que tal programa seja otimizado e
possa avangar para as fases seguintes do PNTN.
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