
Objetivo: Investigar o conhecimento dos cuidadores das crianças 

com hipotireoidismo congênito (HC) acompanhadas em um 

serviço público de referência, bem como as suas associações 

com a adesão ao tratamento.

Métodos: Trata-se de um estudo exploratório, descritivo, de corte 

transversal, com amostra de conveniência. Foram analisados os 

prontuários de 158 pacientes com diagnóstico de HC e avaliados 

os dados obtidos pela aplicação de um questionário previamente 

elaborado, destinado aos cuidadores, durante o período de 2014 

a 2016. A análise estatística foi feita com o teste do qui-quadrado 

e a Correlação de Spearman, para correlacionar a pontuação do 

questionário, sendo significante o valor de p≤0,05.

Resultados: Os cuidadores eram predominantemente do sexo 

feminino (94,3%), com média de idade de 31 anos, proveniente 

de cidades do interior (77,8%). Verificou-se predomínio da classe 

socioeconômica C (59,5%) e ensino fundamental incompleto 

(35,7%) na amostra dos cuidadores. Metade dos pacientes (53,2%) 

apresentava controle hormonal adequado. Aproximadamente 

1/3 dos cuidadores demonstraram conhecimento ruim (37,3%) 

ou até mesmo desconheciam (24,1%) o HC. Observou-se que 

o baixo nível de conhecimento da doença estava diretamente 

relacionado com o nível educacional dos cuidadores (p=0,004).

Conclusões: Os achados sugerem que a falta de instrução 

dos cuidadores é uma barreira a ser enfrentada durante o 

acompanhamento de crianças com HC, o que requer uma maior 

atenção do profissional de saúde, para garantir uma linguagem 

clara e um entendimento adequado das recomendações propostas.

Palavras-chave: Hipotireoidismo congênito; Cuidadores; 

Cooperação e adesão ao tratamento; Assistência integral à saúde.

Objective: To investigate knowledge of caregivers of children with 

congenital hypothyroidism (CH), followed in a public reference 

service, as well as their associations with treatment adherence. 

Methods: Exploratory, descriptive, cross-sectional study with 

convenience sample. Medical records of 158 patients diagnosed with 

congenital hypothyroidism were analyzed, and data were evaluated 

by applying a previously prepared questionnaire to caregivers 

from 2014 to 2016. Statistical analysis used the chi-square  and 

the Spearman’s correlation tests, being significant p-value ≤0.05.

Results: Females were predominant among caregivers (94.3%), 

with a mean age of 31 years, from inland cities (77.8%). There was 

a predominance of socioeconomic class C (59.5%) and incomplete 

primary education (35.7%). More than half of patients (53.2%) 

with CH had an adequate hormonal control. Approximately one 

third of caregivers had poor knowledge (37.3%) or was unaware 

(24.1%) about the meaning of congenital hypothyroidism. The 

low knowledge level of the disease was observed to be related 

to caregivers’ educational level (p=0.004). 

Conclusions: Lack of education of caregivers was a barrier to be 

faced when monitoring children with CH. This reality requires 

greater attention from health professionals to ensure that 

they use clear language when giving instructions to caregivers, 

and that caregivers have adequately understood the proposed 

recommendations.

Keywords: Congenital hypothyroidism; Caregivers; Cooperation 

and adherence to treatment; Comprehensive health care.
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INTRODUÇÃO
O hipotireoidismo congênito (HC) é um distúrbio endócrino 
crônico que afeta um em cada 2.000 a 4.000 recém-nascidos.1,2 
No Brasil, a prevalência é semelhante aos parâmetros mundiais, 
variando entre 1:2595 a 1:4795 nascidos vivos.3,4

O HC é caracterizado pelo declínio na produção do hormô-
nio tireoidiano (HT), principalmente por defeitos na formação 
da glândula, a disgenesia tireoidiana.5,6 Esse distúrbio resulta 
em uma redução generalizada dos processos metabólicos, com 
interferências no crescimento e desenvolvimento neurológico 
e motor da criança.6

O rastreamento do HC é realizado mediante testes de tria-
gem neonatal, devido a sua elevada sensibilidade e eficácia. O 
período recomendado para coleta de amostra de sangue é entre 
o 3º e 5º dia de vida.7 A presença de alguma alteração hormo-
nal deve ser comprovada por meio de testes confirmatórios, que 
devem ser realizados o mais cedo possível, idealmente entre a 
primeira e a segunda semana de vida do recém-nascido.

A reposição contínua de HT pode reverter as alterações 
metabólicas da doença, evitando danos irreversíveis ao sistema 
nervoso central. No entanto, para que a terapia seja bem-su-
cedida, o diagnóstico precoce e a intervenção terapêutica ime-
diata são mandatórios.6,8

Embora o HC seja uma das causas mais evitáveis de retardo 
mental, a falta de conhecimento dos cuidadores sobre a impor-
tância da realização do teste do pezinho bem como dos bene-
fícios do acompanhamento adequado do tratamento, é uma 
barreira para a melhora clínica desses pacientes. Além disso, a 
ausência ou a inespecificidade dos sintomas na fase inicial da 
doença dificultam o diagnóstico. Em geral, os sintomas costu-
mam aparecer quando os danos neurológicos já são quase irre-
versíveis.5 Logo, determinar o nível de conhecimento dos pais 
e/ou cuidadores sobre o HC é extremamente importante para 
auxiliar os profissionais de saúde a detectar os aspectos relaciona-
dos à baixa adesão e implementar ações de promoção da saúde.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo foi investigar 
o conhecimento de cuidadores sobre o tratamento de crianças 
com HC acompanhadas em serviço público de referência a fim 
de verificar se existe associação entre controle metabólico, dados 
sociodemográficos e nível de conhecimento dos cuidadores.

MÉTODO
Trata-se de um estudo exploratório, descritivo, transversal, com 
amostra de conveniência e abordagem quantitativa. Os dados 
foram coletados no Serviço de Referência de Triagem Neonatal 
(SRTN) da Bahia, de 2014 a 2016.

Foram analisados prontuários de pacientes com HC acom-
panhados periodicamente no SRTN. Pacientes menores de 18 

anos tiveram de assinar um Termo de Concordância, e todos os 
responsáveis pelas crianças assinaram o Termo de Consentimento 
Livre e Esclarecido (TCLE). Foram excluídos do estudo pacien-
tes com hipotireoidismo central, hipotireoidismo adquirido, 
com anormalidades neurológicas e psicológicas ou qualquer 
outra doença metabólica.

Este estudo foi analisado pelo Comitê de Ética em Pesquisa 
(CEP) da instituição participante e aprovado pelo Parecer 
534.704/2013, com base na Resolução nº 466/12 do Conselho 
de Saúde do Brasil.

Os pais e/ou cuidadores responderam a um questionário 
estruturado de questões fechadas subjetivas e específicas sobre o 
HC. Inicialmente, os entrevistados tiveram que fornecer dados 
sobre eles próprios (por exemplo, idade, sexo, estado civil, nível 
educacional, profissão, relacionamento com a criança) e, em 
seguida, sobre HC (como sintomas e tratamento).

O questionário foi elaborado antes do início da coleta de 
dados, tendo sido realizado um estudo prévio com um grupo 
amostral de dez indivíduos para verificar a aplicabilidade do 
instrumento quanto ao grau de dificuldade encontrado pelos 
participantes ao responder suas alternativas de resposta e à 
relevância das questões. Por meio desse método investigativo, 
foi possível verificar fatores incoerentes que poderiam distor-
cer os resultados desejados do estudo. Portanto, os primeiros 
protocolos aplicados foram excluídos da pesquisa. Após revi-
sar itens incoerentes, um segundo estudo foi aplicado a uma 
nova amostra de dez indivíduos, mostrando ausência de erros 
nas afirmações do instrumento de pesquisa, o questionário 
estruturado. Assim, a amostra do segundo estudo foi utilizada 
para compor parte da amostra do presente estudo, totalizando 
158 participantes.

O questionário continha 12 questões: três de caráter subje-
tivo, que não receberam pontuação; e nove questões objetivas, 
que receberam pontuação. Cada questão valia 0,5 a 2 pontos, 
de acordo com o nível de dificuldade. A pontuação do ques-
tionário foi estratificada em cinco categorias de conhecimento: 
excelente (9–10), bom (6,8–8,9), regular (5–6,7), ruim (3–4,9) 
e nenhum conhecimento (0–2,9).

Para aplicação dos protocolos, os pais/cuidadores foram 
submetidos a um processo formal de entrevista. A técnica 
escolhida foi a modalidade “face a face”, que consistia na 
aplicação oral do questionário pela pesquisadora, apenas 
por meio da leitura dos itens; após as devidas instruções, 
não houve mais interferências por parte do entrevistador, já 
que a amostra tinha características heterogêneas em relação 
a idade e escolaridade.

A adesão à terapia foi avaliada pela análise dos três últimos 
valores de TSH em exames. O controle metabólico foi catego-
rizado em três classes: 1) controle adequado (TSH entre 0,5-15 
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μUI/mL); 2) hipotratamento (TSH acima de 15 μUI/mL); e 3) 
hipertratamento (TSH abaixo de 0,5 μUI/mL).9,10 Os indiví-
duos que apresentaram três ou mais episódios de níveis séricos 
de TSH <0,5 μUI/mL ou >15 μUI/mL durante o período de 
acompanhamento hormonal foram considerados com níveis 
hormonais séricos irregulares e classificados como pacientes que 
“hipertratados” e “hipotratados”, respectivamente.10

A classificação socioeconômica foi baseada no Critério de 
Classificação Econômica do Brasil.11 Uma pontuação é atri-
buída a cada bem que a família possui, e a soma das pontuações 
define cada classe nas categorias A, B, C e D-E. Este critério de 
estratificação socioeconômica depende não apenas de variáveis 
como renda familiar, nível educacional, quantidade de diferen-
tes bens possuídos, acesso a serviços públicos, mas também do 
local das residências e do número de adultos e menores de 18 
anos em cada família.

Variáveis relacionadas ao paciente foram: idade da triagem 
neonatal, idade da confirmação do diagnóstico, quantidade de 
consultas realizadas, sexo e dosagem de TSH. Variáveis rela-
cionadas ao cuidador foram: local de origem, sexo, profissão, 
estado civil, idade, relação familiar, escolaridade e pontuação 
no questionário a que a pessoa foi submetida.

Além disso, as informações médicas coletadas dos pron-
tuários dos pacientes foram avaliadas. Para tanto, foi utilizado 
o software Statistical Package for the Social Sciences (SPSS), 
versão 21.0. As variáveis categóricas foram expressas em valo-
res absolutos e relativos (porcentagens). As variáveis contínuas 
com distribuição normal foram expressas em média e desvio-
-padrão, enquanto as de distribuição assimétrica foram apre-
sentadas em medianas e intervalos interquartílicos.

O teste do qui-quadrado foi utilizado para associação entre 
variáveis categóricas, pontuação no questionário, como con-
trole do metabolismo e dados sociodemográficos dos cuida-
dores. A correlação de Spearman foi usada para correlacionar 
a pontuação obtida no questionário. Para todas as análises, foi 
estabelecido o valor de p≤0,05.

RESULTADOS
Foram avaliados 158 pacientes com hipotireoidismo congênito, 
com idade de um a sete anos. Houve maior prevalência do sexo 
feminino (55,4%) e pacientes procedentes do interior do Estado 
(77,8%). Dos 158 cuidadores, a maioria era do sexo feminino 
(94,3%), com média de idade de 31 anos (variando entre 22 
e 40), pertencentes à classe socioeconômica C (59,5%), com 
ensino fundamental incompleto (35,7%) e emprego informal 
(65,4%) (Tabela 1). O teste do pezinho e os testes diagnósti-
cos foram realizados entre três e 104 dias de idade, e 19 e 627 
dias de idade, respectivamente (Tabela 2). Aproximadamente 

n (%)
Sexo

Masculino 09 (5,7)
Feminino 149 (94,3)

Relacionamento
Pai 08 (5,1)
Mãe 134 (84,8)
Irmãos 04 (2,5)
Avós 07 (4,4)
Tios 04 (2,5)

Profissão
Trabalho formal 54 (34,6)
Trabalho informal 102 (65,4)

Nível educacional
Sem educação formal 03 (1,9)
Ensino primário incompleto 56 (35,7)
Ensino primário completo 34 (21,7)
Ensino médio incompleto 13 (8,3)
Ensino médio completo 42 (26,8)
Ensino superior incompleto 07 (4,5)
Ensino superior completo 02 (1,3)

Classificação socioeconômica
Classe A 02 (1,3)
Classe B 43 (27,2)
Classe C 94 (59,5)
Classe D/E 19 (12,0)

n: número de pacientes; DP: desvio padrão.

Tabela 1 Dados sociodemográficos de cuidadores de 
crianças com hipotireoidismo congênito.

Mediana (QI-QIII)
Idade (anos) 4,0 (1,0–7,0)
Idade no diagnóstico (dias) 40,5 (29,0–57,8)
Duração da doença (anos) 3,1 (0,6–6,1)
Teste do Calcanhar

Nível de TSH (µUI/ml) 31,0 (13,4–147,4)
Idade (dias) 15,5 (8,0–24,8)

Exame Confirmatório
Nível de TSH (µUI/ml) 39,5 (11,1–101,0)
Idade (dias) 41,0 (30,0–54,5)

Número de consultas no SRTN 13,0 (8,0–18,0)
Classificação no USG n (%)
Disormonogênese tireoidiana 01 (0,6)
Disgenesia tireoidiana 24 (15,2)
Normal 02 (1,3)
Não definido 131 (82,9)

Tabela 2 Dados clínicos de indivíduos com hipotireoidismo 
congênito.

n: número de participantes; Q: quartil; TSH: hormônio estimulante 
da tireoide; SRTN: Serviço de Referência de Triagem Neonatal; USG: 
ultrassonografia; Não definido: a criança não havia realizado o exame 
até o momento do estudo.
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Excelente Bom Regular Ruim Não sabe
p-valor

n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
Classificação Socioeconômica

Classe A 00 (0,0) 00 (0,0) 01 (50,0) 01 (50,0) 00 (0,0)
Classe B 01 (2,3) 03 (7,0) 17 (39,5) 16 (37,2) 06 (14,0) 0,671
Classe C 01 (1,1) 08 (8,5) 26 (27,7) 34 (36,2) 25 (26,6)
Classe D/E 00 (0,0) 02 (10,5) 02 (10,5) 08 (42,1) 07 (36,8)

Categoria de controle metabólico
Normal 00 (0,0) 04 (5,4) 23 (31,1) 35 (47,3) 12 (16,2)
Hipertratado 01 (2,5) 04 (10,0) 12 (30,0) 12 (30,0) 11 (27,5) 0,465
Hipotratado 00 (0,0) 01 (4,0) 07 (28,0) 10 (40,0) 07 (28,0)

Origem
Capital 01 (3,3) 03 (10,0) 08 (26,7) 13 (43,3) 05 (16,7) 0,661
Interior 01 (01,0) 06 (5,7) 33 (31,4) 40 (38,1) 25 (23,8)

Sexo
Masculino 00 (0,0) 01 (11,1) 03 (33,3) 02 (22,2) 03 (33,3) 0,878
Feminino 02 (1,3) 12 (8,1) 43 (28,9) 57 (38,3) 35 (23,5)

Ocupação
Formal 01 (1,9) 09 (16,7) 14 (25,9) 21 (38,9) 09 (16,7) 0,059
Informal 01 (1,0) 04 (3,9) 31 (30,4) 38 (37,3) 28 (27,5)

Nível educacional
Sem educação formal 00 (00,0) 00 (0,0) 00 (0,0) 01 (33,3) 02 (66,7)
Ensino primário incompleto 01 (1,8) 01 (1,8) 10 (17,9) 26 (46,4) 18 (32,1)
Ensino primário completo 00 (0,0) 02 (5,9) 12 (35,3) 10 (29,4) 10 (29,4)
Ensino médio incompleto 01 (7,7) 00 (0,0) 03 (23,1) 05 (38,5) 04 (30,8) *0,004
Ensino médio completo 00 (0,0) 07 (16,7) 18 (42,9) 14 (33,3) 03 (7,1)
Ensino superior incompleto 00 (0,0) 00 (0,0) 00 (0,0) 01 (50,0) 01 (50,0)
Ensino superior completo 00 (0,0) 03 (42,9) 03 (42,9) 01 (14,3) 00 (0,0)  

Tabela 3 Associação do conhecimento dos cuidadores sobre a doença, com os dados sociodemográficos.

n: número; %: porcentagem do valor de p no teste do qui-quadrado; *p<0,05.

Figura 2 Distribuição do nível de conhecimento dos 
cuidadores sobre hipotireoidismo congênito (%).
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Nota: nenhum conhecimento — pontuação abaixo de 3,0 no 
questionário.

metade dos pacientes avaliados fazia uso adequado de medica-
mentos (53,2%), conforme ilustrado na Figura 1.

Foram obtidas pontuações entre 3 e 5,3 no questionário, 
com valor médio de 4,3. Além disso, evidenciou-se que a maioria 
dos entrevistados possuía nível de conhecimento ruim (37,3) a 

regular (29,1%), ou não tinha nenhum conhecimento (24,1%) 
sobre a doença, suas características, diagnóstico e terapia (Figura 
2). A relação entre o nível de conhecimento dos cuidadores tam-
bém foi avaliada no questionário, com a classificação do controle 
metabólico dos pacientes e sua classe socioeconômica (Tabela 3).

Figura 1 Porcentagem (%) dos pacientes de acordo com o 
nível sérico do hormônio estimulador da tireoide (n=158).
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DISCUSSÃO
Observou-se predomínio do sexo feminino sobre o masculino 
(1,2:1) nos pacientes com HC — valor um pouco inferior ao 
encontrado na literatura (2:1).12 O sexo feminino foi prevalente 
não só entre as crianças, mas também entre cuidadores. Essa 
predominância do cuidado reflete uma ideologia social de que 
o sexo feminino está atrelado à responsabilidade pelo cuidado 
dos filhos – a chamada “preocupação materna”.13

A maioria dos pacientes era do interior do estado, o que 
evidencia a ausência de centros especializados no acompanha-
mento de crianças com HC no interior do Estado. Isso obriga 
muitas famílias a se deslocar frequentemente de suas cidades 
para a capital, muitas vezes por meio de transporte oferecido 
pelo município, em busca de assistência médica especializada.

Observou-se maior prevalência da classe socioeconômica C 
na amostra estudada, o que pode estar relacionado ao fenômeno 
de ascensão social dessa classe no Brasil nos últimos anos. Isso 
é resultado da maior mobilidade social, mais acesso à educa-
ção, emprego e renda, informação, tecnologias e ações sanitá-
rias na rede pública e/ou privada. Essas mudanças podem ter 
contribuído para um nível maior de conhecimento das famílias 
sobre os programas de atenção primária à saúde, o que poderia 
explicar sua prevalência.14

Observou-se baixa participação da classe A, seguida das 
classes D-E. Esse baixo índice de indivíduos da classe socioe-
conômica A sugere que eles utilizem outros serviços, seja por 
meio de convênios de saúde ou pela rede privada. Isso limitou 
a análise do nível de conhecimento dos cuidadores que faziam 
parte dessa classe socioeconômica sobre o tema da pesquisa, 
pois sua representatividade não foi significativa. Por outro 
lado, a baixa presença da classe D-E pode estar relacionada ao 
fato de a maioria de seus integrantes ter ascendido à classe C, 
fenômeno social visível após algumas mudanças nas políticas 
públicas no Brasil nos últimos anos.

O tempo de realização da triagem neonatal e da confirma-
ção diagnóstica foi superior ao recomendado pela literatura, 
variando de 8 a 24 dias e de 29 a 57 dias, respectivamente. 
Não é o ideal para o início do tratamento, pois a idade preco-
nizada para a realização da triagem neonatal é a partir do 3º ao 
5º dias de vida, enquanto a confirmação do diagnóstico e iní-
cio do tratamento devem ocorrer até o 28º dia.7 Porém, resul-
tados como esses foram observados em estudos realizados no 
Brasil nos Estados do Rio de Janeiro,15 Mato Grosso,16 Sergipe,17 
Tocantins,18 e Ceará.19 Essa demora na realização da triagem 
neonatal e exames confirmatórios, evidenciada pelo presente 
estudo e em outros Estados brasileiros, provavelmente resulta 
da falta de conhecimento dos cuidadores quanto ao método 
de triagem e sua importância, ou pela dificuldade na avaliação 
do teste pelo sistema de saúde em tempo hábil.14-19

Esse atraso pode interferir significativamente no desen-
volvimento geral das crianças com HC. Crianças não trata-
das precocemente para o HC podem sofrer danos importan-
tes de desenvolvimento neuropsicomotor e nas suas funções 
cognitivas e comportamentais.13 Essa realidade torna-se mais 
preocupante ainda nos casos de hipotireoidismo congênito 
grave (agenesia e disormonogênese grave), pois quando 
não diagnosticados e tratados a tempo, apresentarão danos 
irreversíveis ao sistema nervoso central.20 O prognóstico 
depende principalmente do tempo de início do tratamento 
e da manutenção do controle hormonal adequado.21

Na presente amostra, apenas metade dos pacientes apre-
sentava controle hormonal adequado, o que significa que 
a medicação estava sendo administrada corretamente. Vale 
ressaltar que todos os cuidadores são repetidamente lembra-
dos com relação ao uso do medicamento. Diante disso, é 
possível que, em algumas crianças com controle hormonal 
inadequado, tenha ocorrido um descuido durante a admi-
nistração da terapia hormonal, seja pelo uso de dose exces-
siva, ou esquecimento do horário de administração da medi-
cação, ou mesmo devido à dificuldade dos cuidadores em 
compreender as explicações fornecidas pelos profissionais. 

 Estudos também apontam que cuidadores podem afir-
mar que seguiram corretamente as orientações do médico 
durante a consulta, pois se deparam com uma figura que 
representava autoridade.22,23 Essa situação comprometeria a 
eficácia do tratamento, pois os cuidadores talvez não con-
sigam analisar as consequências associadas aos seus atos de 
seguir ou não as instruções do médico.4,22,24 Assim, a terapia 
inadequada de reposição do hormônio tireoidiano em crian-
ças com HC pode deixar sequelas irreversíveis para o corpo.25

A adesão corresponde à compreensão dos custos e bene-
fícios de se seguir o plano terapêutico sugerido pelo profis-
sional de saúde.26 No caso de doenças crônicas como o HC, 
a compreensão da adesão se estende a outras esferas, como a 
mudança na rotina de vida e a probabilidade de surgimento 
de efeitos adversos ou mesmo – e principalmente – seque-
las, em uma doença cujos sintomas são sutis. Portanto, é a 
qualidade das explicações e orientações fornecidas pelos pro-
fissionais aos pacientes e/ou cuidadores que ajuda a aumen-
tar as chances de maior adesão ao tratamento e seu sucesso.

Em doenças de curso crônico, em que o tratamento é 
prolongado ou permanente, como o HC, a adesão ao trata-
mento é difícil.6 Isso foi comprovado com a estimativa de 
que, entre os pacientes em tratamento medicamentoso, 50 a 
65% deles não aderem adequadamente às orientações médi-
cas propostas,27 o que resulta em se considerar tais pacientes 
“difíceis”, segundo alguns estudos.6,8,23 No entanto, alguns 
desses estudos não consideraram outros fatores que poderiam 
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ter influência na negligência do tratamento por parte dos 
pacientes, a exemplo dos fatores socioeconômicos.

No presente estudo, grande parte dos cuidadores avalia-
dos possuía baixo nível de conhecimento sobre o HC. Isso 
sugere que eles tinham apenas noções básicas, essenciais 
para o acompanhamento hormonal. No entanto, não sabiam 
da importância de um bom manejo e como as doses eram 
administradas, além de não conhecerem os efeitos deleté-
rios do HC no desenvolvimento geral da criança. Isso pro-
vavelmente ocorre por falta de orientações adequadas, visto 
que os pacientes são submetidos a uma rotina de cuidados 
intensos e especializados em um único dia, são atendidos por 
diferentes especialistas em um curto intervalo de tempo. Ou 
seja, profissionais acabam se concentrando em prestar cui-
dados especializados em seu campo de atuação e deixam de 
fornecer orientações básicas aos cuidadores sobre a doença.

Em países desenvolvidos, estima-se que a adesão ao tra-
tamento de doenças crônicas atinja 50% da população. Nos 
países em desenvolvimento, essa taxa é muito menor. Em 
parte, isso se deve à dificuldade da população para acessar 
hospitais e cuidados que promovam a adesão ao tratamento. 
Portanto, o desenvolvimento de políticas e/ou programas 
para estimular essa adesão é essencial.28

Além disso, o envolvimento de uma equipe multipro-
fissional é de extrema importância, para orientar e esclare-
cer todas as dúvidas dos cuidadores, bem como é funda-
mental a criação de cursos educativas e políticas públicas 
de informatização das unidades básicas de saúde e consul-
tas de rotina. Isso garantiria mais conhecimento à popula-
ção sobre a doença, que também poderia desenvolver um 
acompanhamento hormonal eficiente e melhoraria a ade-
são ao tratamento.

O baixo nível de conhecimento sobre a doença teve rela-
ção direta apenas com a escolaridade dos cuidadores partici-
pantes, o que diverge dos resultados apresentados por alguns 
estudos.6,23 Essa divergência entre estudos pode ter se dado 
pela diferença no número dos participantes da pesquisa, 
que representam apenas um terço do número de cuidado-
res que participaram do presente estudo. O baixo nível de 
instrução dos cuidadores constituiu uma barreira ao pro-
cesso de promoção da saúde: esses indivíduos tinham maior 
dificuldade em reter novas informações, especialmente para 
as terminologias com as quais não estavam familiarizados. 
Tudo isso atesta a necessidade de os profissionais de saúde 
desenvolverem uma linguagem mais próxima da realidade 
dos cuidadores, além de monitorarem o nível de informa-
ções retidas a cada consulta.

Na literatura, é consenso que a adesão ao tratamento é 
bem-sucedida por parte do paciente e de sua família quando 

há um bom entendimento dos custos e benefícios associa-
dos à correta implementação do tratamento.26,29 Além disso, 
os pacientes devem seguir as recomendações que facilitem 
uma conciliação da adesão ao tratamento com suas ativi-
dades diárias.

Embora existam evidências importantes no âmbito da 
promoção da saúde, o desenho do presente estudo traz limi-
tações e dificuldades, já que o questionário utilizado como 
mecanismo de avaliação do conhecimento dos cuidadores não 
foi validado. No entanto, foi avaliado em dois estudos-piloto.

Apesar dessas limitações, o objetivo de verificar o conhe-
cimento dos cuidadores foi atingido. Isso permite o desen-
volvimento de estratégias educativas para a melhoria do aten-
dimento, o que poderia ser feito em parceria com agentes 
comunitários de saúde, uma vez que eles são os mediadores 
entre os serviços de saúde e as comunidades, promovendo 
a troca de conhecimentos entre os indivíduos. Por meio de 
um programa de descentralização da triagem neonatal, as 
crianças de um município seriam acompanhadas por um 
profissional de saúde previamente cadastrado na Secretaria 
de Estado da Saúde, o que diminuiria a necessidade de des-
locamento, melhoraria a adesão e o acesso a informação.

No entanto, novos estudos sobre o tema, com diferen-
tes desenhos de pesquisa e questionários validados, devem 
ser desenvolvidos para ampliar o conhecimento dos indi-
víduos diretamente envolvidos no processo terapêutico de 
pacientes com HC, com o intuito de auxiliar na criação de 
novos programas e políticas de saúde pública destinados a 
essa população.

Em conclusão, os resultados do presente estudo mostram 
os desafios relacionados à adesão ao tratamento médico no 
hipotireoidismo congênito por parte dos pacientes e seus 
familiares. Embora esse tratamento seja relativamente sim-
ples, fácil de seguir e de baixo custo, pode ser considerado 
um controle metabólico insatisfatório. De acordo com os 
dados apresentados, os principais fatores relacionados à baixa 
adesão ao tratamento de pacientes com HC são a escolari-
dade dos cuidadores e o conhecimento sobre a doença, o que 
talvez configure a principal barreira para o acompanhamento 
imediato e adequado de crianças acometidas, demonstrando 
que cuidadores bem orientados e com informações essenciais 
sobre a doença e seus processos terapêuticos provavelmente 
têm maiores chances de aderir ao tratamento.
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