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RESUMO

Titulo: Desenvolvimento e validacdo de website sobre triagem neonatal bioldgica.
Introducao: O teste do pezinho € um teste de triagem neonatal obrigatdrio para todo recém-
nascido, possibilita o diagnéstico precoce de doengas congénitas, bem como, tratamento e
acompanhamento por toda a vida da crianca. O diagnoéstico tardio pode causar sequelas
irreversiveis e algumas vezes a morte do bebé. A atuacao da equipe de enfermagem da Atencao
Priméria a Saude (APS) é fundamental, para orientar os pais sobre o teste do pezinho,
beneficios, periodo correto para a coleta, bem como processo de acompanhamento do
resultado. O percentual de cobertura do teste e a cobertura dentro do periodo desejado, ainda
se apresentam muito abaixo do recomendado. A falta de conhecimento sobre o tema expressa
a importancia da educacdo em saude para a enfermagem, gestantes e familiares. Objetivo:
Desenvolver e validar um website sobre triagem neonatal biol6gica, destinado aos profissionais
de enfermagem que atuam na APS, gestantes e familiares de recém-nascidos.
Desenvolvimento: Esta pesquisa foi desenvolvida a partir do modelo Analyze, Design,
Develop, Implement and Evaluate (ADDIE). Na primeira fase, foi determinado o pablico-alvo,
0 objetivo e o contetido. Na segunda fase, foi escolhida a forma de apresentacéo do conteldo,
logotipo e estrutura do website. Na terceira fase o contetdo foi organizado por paginas, a
plataforma escolhida foi a do Google Sites. Neste trabalho a quarta e quinta fases envolveram
a avaliacdo do contedo por juizes. Todos os itens do produto, foram bem avaliados por
enfermeiros e gestantes, a avaliacdo teve indice de concordancia 1, para todas as questoes.
Implicacbes praticas: O desenvolvimento do website, tem potencial de colaborar com a
educacdo continuada da enfermagem sobre o teste do pezinho, bem como educacdo em saude
para gestantes e familiares, em um meio digital de facil acesso, utilizando uma linguagem
simples, tornando possivel uma melhor compreenséo sobre o tema. Produto: Foi desenvolvido
0 website “Teste do Pezinho: Gotas de Amor” baseado em informacgdes cientificas sobre
triagem neonatal bioldgica.

Descritores: Triagem neonatal. Enfermagem. Gestantes. Educacdo em Saude. Recém-nascido.



ABSTRACT

Title: Development and validation of website on biological neonatal screening. Introduction:
The heel prick is a neonatal screening test mandatory for all newborns, enabling early diagnosis
of congenital diseases, as well as treatment and follow-up throughout the child's life. Late
diagnosis can cause irreversible sequels and sometimes the baby's death. The performance of
the nursing team of Primary Health Care (PHC) is essential to guide parents on the heel prick
test, benefits, correct period for collection, as well as process of monitoring the result. The
percentage of coverage of the test and the coverage within the desired period are still far below
the recommended. The lack of knowledge on the subject expresses the importance of health
education for nurses, pregnant women, and family members. Objective: Develop and validate
a website on biological neonatal screening, aimed at nursing professionals who work in PHC,
pregnant women, and family members of newborns. Development: This research was
developed from the Analyze, Design, Develop, Implement and Evaluate (ADDIE) model. In
the first phase, the target audience, objective and content were determined. In the second phase,
the form of presentation of the content, logotype and structure of the website were chosen. In
the third phase the content was organized by pages, the platform chosen was Google Sites. In
this work the fourth and fifth phases involved the evaluation of the content by judges. All items
of the product, were well evaluated by nurses and pregnant women, the evaluation had
agreement index 1 for all questions. Practical implications: The development of the website
has the potential to collaborate with the continuing education of nursing the heel prick test, as
well as health education for pregnant women and family members, in an easily accessible
digital medium, using simple language, making possible a better understanding on the subject.
Product: The "Teste do Pezinho: Gotas de Amor" website was developed based on scientific
information on biological neonatal screening.

Keywords: Neonatal screening. Nursing. Pregnant Women.Health Education. Infant
Newborn.



APRESENTACAO DO PRODUTO PARA A COMUNIDADE

O Teste do Pezinho é uma das triagens realizadas no Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), implantado pelo Ministério da Saude em 2001, o teste deve ser coletado
preferencialmente até o quinto dia de vida do recém-nascido, atravées dele é possivel identificar
doencas metabolicas, genéticas, enziméticas e enddcrinas, assintomaticas nos primeiros dias de
vida. A identificacdo de forma precoce, possibilita o inicio do tratamento evitando sequelas

futuras.

O conhecimento dos profissionais de enfermagem sobre o teste do pezinho e o uso de
recursos digitais, sdo essenciais para a educagdo em salde com gestantes e puérperas sobre o
tema. Atualmente, a busca de informacdo ocorre, na sua maioria, através da internet e redes
sociais, portanto, é necessario utilizar esses recursos como ferramenta de educacdo em saulde,

oferecendo informacdes com embasamento cientifico.

Com o objetivo de contribuir com a educacéo sobre o teste do pezinho, foi desenvolvido
e validado um website sobre triagem neonatal bioldgica, destinado aos profissionais de
enfermagem que atuam na Atencdo Primaria a Saude, gestantes e familiares de recém-nascidos.
Para os profissionais de enfermagem da APS, ele pode ser utilizado como uma ferramenta de
educacdo continuada, pois aborda o processo de coleta do teste, que é realizado por esses
profissionais. Para gestantes e familiares, o website traz informacdes sobre o teste do pezinho
e sua importancia, bem como informacdes sobre as doencgas identificadas no teste oferecido no

Sistema Unico de Satde (SUS) e na rede privada.

O website contribui para que profissionais de salde e gestantes possam acessar
informac@es sobre triagem neonatal bioldgica baseadas em conhecimento cientifico, utilizando

diversos dispositivos digitais, contribuindo para o acesso a informacao sobre o tema.
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1 INTRODUCAO

O reconhecimento dos direitos das criangas enquanto cidadao foi se delineando ao longo
da histdria, passou por varias transformacdes e ainda permanece em constru¢do. Os primeiros
programas de protecdo a maternidade, infancia e adolescéncia, tinham como foco a reducéo do
absenteismo das mades ao trabalho. Em 1980, o Ministério da Saude elaborou o Programa de
Assisténcia Integral a Sadde da Mulher e da Crianca, estabelecendo cinco agdes basicas para o
cuidado materno e infantil, que foram, o aleitamento materno, orienta¢éo sobre alimentag&o em
situacdo de desmame, controle das infeccBes respiratdrias agudas, imunizacao basica, controle
das doencas diarreicas e acompanhamento do crescimento e desenvolvimento infantil®. A sadde
da crianca foi efetivamente potencializada em 1991 com o Programa de Agentes Comunitarios
de Saude e, posteriormente, em 1994, com o Programa de Salde da Familia, que buscou
reestruturar os servicos de salide através da promogao da satide e participagdo comunitaria.l?

Um marco importante na forma de ver a infancia e adolescéncia no pais, foi o Estatuto
da Crianca e do Adolescente (ECA), sancionado em 13 de julho de 1990, é o principal
instrumento normativo do Brasil sobre os direitos da crianca e do adolescente, na qual estes séo
vistos como sujeitos de direito em condicdo peculiar de desenvolvimento, determinando
direitos e garantias fundamentais. O ECA reafirma a responsabilidade da familia, da sociedade
e do Estado a garantir as condicGes de pleno desenvolvimento dessa populagdo, bem como, traz
sobre o direito a protecdo a vida, a salde, a efetivacdo de politicas que permitam o nascimento
e desenvolvimento sadio, como no seu artigo 10, item |11, que prevé o direito ao diagndstico e

terapéutica de anomalias metabdlicas no neonato.®

Desse modo, também foi criado o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN),
instituido através da Portaria GM/MS n°822, de 6 de junho de 2001, considerado um programa
de grande importancia nacional por contemplar os principios e diretrizes fundamentais do SUS,
estabelece acOes de triagem neonatal em todos nascidos vivos. O PNTN prevé as triagens
clinicas, dentre elas, a Triagem Neonatal Ocular (teste do olhinho), Triagem Neonatal Auditiva
(teste da orelhinha), Triagem da Cardiopatia Congénita (teste do coragdozinho), e a avaliagdo
do frénulo lingual (teste da linguinha), que foi inserida em 2014 através da Lei 13002,

completando as triagens clinicas*®. Além das triagens clinicas, 0 PNTN torna obrigatério a
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triagem neonatal bioldgica (TNB), teste do pezinho, onde € possivel diagnosticar, atualmente,
de forma precoce e na fase assintomatica, seis doengas congénitas, realizando o
acompanhamento e tratamento das seguintes doencas: Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
Congénito, Doenca Falciforme, Fibrose Cistica, Hiperplasia Adrenal Congénita e Deficiéncia
de Biotinidase. Todos os objetivos do programa exigem responsabilidade das trés esferas de
gestdo, federal, estadual e municipal, sendo uma politica transversal que prevé acdes

compartilhadas tanto na Atengdo Béasica como na Média e Alta Complexidade.*

Igualmente, em 2011, foi instituido no ambito do Sistema Unico de Satde (SUS), a Rede
Cegonha, com o objetivo de implementar um novo modelo de atencdo a satde da mulher e da
crianga, com foco no parto, nascimento, crescimento e desenvolvimento do recém-nascido,
reduzindo a mortalidade materna e infantil. Entre as acGes da Rede Cegonha, estd a educacéo
em salde para gestantes no pré-natal e 0 acompanhamento da puérpera e da crian¢a na primeira
semana apds o nascimento.® Em abril de 2022, o Ministério da Satde (MS) criou através da
portaria n° 715/2022, o programa Rede de Atengdo Materno-infantil (Rami), que vem para
substituir o programa Rede Cegonha, porém tem sido criticado por gestores de salde, que
referem que a decisdo unilateral do MS néo teve acordo prévio com estados e municipios e
criticam algumas alteragdes, como a exclusdo do profissional enfermeiro obstetriz. Desta forma
0 Conselho Nacional de Secretarios de Saude (CONASS) e o Conselho Nacional de Secretarias
Municipais de Saude (CONASEMS) emitiram uma nota conjunta pedindo a revogacdo da
portaria. Devido esse impasse, o estado do Rio Grande do Sul (RS) emitiu uma Resolugdo em
7 de junho de 2022 ndo aderindo a nova portaria e mantendo as acGes do Programa Rede

Cegonha.”8?°

Essas acBes de atencdo a salde materno e infantil sdo importantes na prevencdo da
morbimortalidade, pois a mortalidade infantil € um importante indicador de satde publica, por
se tratar de mortes precoces e na sua maioria evitaveis. A presenca de anomalias congénitas
estd fortemente associada a mortalidade infantil, o que reforca a importancia da deteccdo das
malformacdes de forma precoce através do acompanhamento do recém-nascido, garantindo
atendimento especializado e proporcionando qualidade de vida e redugdo de mortes por essa

causa.l?

Através do PNTN, a TNB, popularmente conhecida como teste do pezinho, tem por

finalidade identificar doencas assintomaticas, relacionadas ao nascimento, causadas por erros
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inatos do metabolismo. Ele representa uma agdo preventiva do SUS na &rea de genética. O TNB
é caracterizado por cinco etapas. Na primeira etapa, € necessario que todos recém-nascidos
sejam triados, e a atuacdo da equipe de enfermagem e médica da APS é fundamental, pois
devem orientar os pais sobre o teste, 0s beneficios, periodo correto para a triagem, bem como
processo de acompanhamento dos resultados. A segunda etapa compreende a busca ativa,
caracterizada pelo acompanhamento do resultado e localizagdo do recém-nascido,
principalmente em casos de resultado com alteracdo. Na terceira etapa, sao realizados testes
diagnosticos para a confirmacao ou ndo do resultado alterado na triagem. Na quarta etapa, apos
confirmacéo do diagnoéstico, ocorre o tratamento e acompanhamento da crianca por toda a vida
pela equipe multidisciplinar do Servico de Referéncia em Triagem Neonatal (SRTN). Na quinta
etapa, ocorre uma avaliacdo critica do sistema, essa avaliacdo € constante e permite avaliar a

efetividade da TNB para construgdo de melhorias®!.

O MS em parceria com o Nucleo de Aces e Pesquisa em Apoio Diagndéstico (NUPAD)
da Universidade Federal de Minas Gerais, realizou em 2012 um diagnostico situacional do
PNTN, este diagndstico trouxe propostas de acdes para eliminar desigualdades regionais de
acesso ao PNTN. Mais recentemente o PNTN teve outra importante conquista, foi publicada a
Lei 14154 de 2021, com o intuito de aperfeicoar o PNTN, ampliando o nimero de doengas a
serem triadas pelo teste do pezinho e determinando que profissionais de satde devem informar
a gestante, durante o pré-natal e puerpério imediato, a importancia do teste do pezinho e
eventuais diferencas entre a cobertura de doencas no teste oferecido no SUS e na rede

privadat?13:14,

As doencas triadas pelo TNB sdo doengas metabolicas, enddcrinas e hematoldgicas.
Para que ocorra tratamento precoce e prevencao das doencas triadas, € necessario que a primeira
consulta aconteca em dez dias para Hiperplasia Adrenal Congénita e Hipotireoidismo
Congénito, quinze dias para Fenilcetoniria e Deficiéncia de Biotinidase e trinta dias para
Doenga Falciforme e Fibrose Cistica. A compreensédo da familia sobre o TNB é fundamental
para a identificagcdo precoce das doencas bem como um bom progndstico do caso. A falta de
conhecimento técnico-cientifico pelos profissionais de salde, expressa a importancia de
capacitar o enfermeiro, tanto para orientar gestantes e familiares, como capacitar 0s

profissionais que realizam a coleta®®.
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Diante disso, a educacdo em saude é um processo de constru¢do do conhecimento em
salide que visa aumentar a autonomia das pessoas no seu cuidado. E notdrio que a sociedade
estd passando por momentos de transformacdes e adaptacdo na utilizacéo de tecnologias como
ferramenta de ensino. Portanto, utilizar recursos tecnologicos nas praticas educativas em saude
€ um recurso que ndo deve ser negligenciado por quem trabalha em satde publica, pois com o
uso de midias digitais, as informacdes chegam de forma rapida e eficiente, trazendo melhorias
para a equipe de saude e para o usuario. O acesso deve ser de qualidade, compreensivel e
palpavel para todo o publico para potencializar a expansio do cuidado®'’181% Com objetivo
de capacitar os profissionais de salde sobre TNB, os estados brasileiros vém desenvolvendo
atividades de educacdo continuada, como € o caso de Santa Catarina (SC), através do
Telessalde SC, uma parceria entre a Secretaria de Saude do Estado de SC com a Universidade
Federal de Santa Catarina, onde ¢é disponibilizado web palestras sobre TNBZ. A prefeitura de
Porto Alegre, municipio do RS, através de uma parceria com o Hospital Materno-Infantil
Presidente Vargas, também realizou educagdo continuada sobre o tema, porém no formato
presencial, no ano de 2018. Entretanto, esta acdo teve alcance limitado, pois atingiu apenas
profissionais de salde que estavam vinculados as Unidades Basicas de Saude (UBS) do

municipio, e ainda, exclusivamente, aqueles que conseguiram participar da capacitagdo?..

O municipio de Canoas no RS, também, procurou qualificar a assisténcia materno-
infantil, com a implantacdo do Programa Nascer Canoas que prevé o acompanhamento de
gestantes e criancas através de acBes como pré-natal, educacdo em salde, atendimento do
recém-nascido, coleta da TNB e consultas de puericultura, realizadas nas UBS. Portanto, a
Fundacgdo Municipal de Satde de Canoas (FMSC), responsavel pela gestdo da Atencao Primaria
a Saude (APS), desenvolveu um Protocolo Operacional Padrdo (POP) de coleta da TNB, com
0 objetivo de assegurar a padronizacdo da coleta nas UBS. Um fator desfavoravel ao sucesso
desta padronizacdo € a grande rotatividade da equipe de enfermagem, devido aos contratos de
trabalho emergencial, nos quais o vinculo € de no méaximo dois anos. O concurso para
enfermeiro da FMSC ocorreu em 2013 e o Gltimo em 2021, e para técnico de enfermagem em
2014 e mais recentemente em 2021, gerando alta rotatividade destes profissionais, que realizam
a coleta do teste do pezinho, durante anos?>2?%, Desta forma, surge a inquietacio da autora, com
0 objetivo de fortalecer o conhecimento sobre TNB, a mesma acredita que uma ferramenta
digital se torna importante para a educagé@o continuada sobre a coleta da TNB e continuidade

do cuidado.
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Deste modo, com o intuito de colaborar com a educagédo continuada de profissionais de
salde e educacdo em salde de usuérios, sobre a triagem neonatal, 0 objetivo deste relatério de
mestrado profissional foi, desenvolver e validar um website sobre triagem neonatal bioldgica.
Ele visa favorecer o acesso a informacdes de qualidade baseada em evidéncias cientificas,
podendo ser uma estratégia para educagdo continuada de profissionais de enfermagem da APS,
auxiliando no conhecimento de gestantes e familiares acerca do assunto, bem como, contribuir
para atingir a meta de coleta do teste em 100% dos recém-nascidos vivos, coletas realizadas de
forma satisfatdrias, dentro do prazo preconizado. O tema foi abordado de forma clara, didatica,
contribuindo para minimizar problemas no processo de TNB ocasionados pela falta de

informagao sobre o tema.

Assim, esse trabalho se justifica, em cumprimento a Lei 14154 de 2021, aprovada em
maio de 2021, que além da ampliacdo do rol de doencas, determina que durante os atendimentos
de pré-natal e puerpério os profissionais devem informar as gestantes e acompanhantes sobre a
importancia da TNB, e como é realizado o exame, assim como o cumprimento do ECA, que
estabelece o direito da crianca a vida, ao diagndstico e terapéutica de anormalidades no

metabolismo do recém-nascido, sendo este um dever da familia, da sociedade e do Estado®'2.

O presente trabalho propde informacBes de saude com qualidade baseada em
evidéncias cientificas, aos pais e profissionais de salde, com o intuito de qualificar o
conhecimento sobre TNB e desta forma evitar danos permanentes causadas pelo diagnostico

tardio de erros inatos do metabolismo.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Nas secOes que seguem, serd abordado uma linha do tempo sobre TNB, as doencas
atualmente triadas no teste e 0 uso da internet para educacéo em salde.

2.1 TRIAGEM NEONATAL BIOLOGICA

2.1.1 Historia da triagem neonatal biol6gica

Foi na década de 1950, nos Estados Unidos, o inicio da historia da triagem neonatal no
mundo. O bidlogo Robert Guthrie (1916-1995) desenvolveu uma tecnologia que possibilitou o
diagnostico precoce de fenilcetondria através da amostra de sangue colhidas do recém-nascido
e depositadas em papel-filtro. Em 1963, foram aprovadas legislaces para programas de triagem
populacional para alguns estados americanos como Massachusetts, Delaware, Vermont e
Oregon. A detecc¢do precoce da doenca possibilitou a prevencdo dos danos neuroldgicos através
de uma dieta restrita em aminoacido fenilalanina (FAL)™3.

A triagem neonatal teve inicio oficialmente no Brasil em 1976, na Associagdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais de Sdo Paulo (APAE Séao Paulo), na qual foram realizados 13666
exames da dosagem da FAL neonatal no ambito da satde publica e servigos particulares. O
programa foi chamado de teste do pezinho devido a coleta de sangue no calcanhar do bebé. No
final da década de 1970, a APAE-SP ampliou sua pesquisa para a deteccdo também de
hipotireoidismo congénito na mesma amostra coletada em papel-filtro para triagem neonatal.
A influéncia deste trabalho contribuiu para a aprovacao da Lei Estadual 3914/83, a primeira lei
no Brasil tornando obrigatéria a realizacdo do teste de triagem neonatal bioldgica para

fenilcetondria e hipotireoidismo congénito'32,

Outros estados brasileiros, de forma independente, foram realizando testes para triagem
neonatal bioldgica, como o estado do Parana, Lei Estadual n°867/1987. Apds a Lei de criacao
do ECA, houve a tentativa de formalizar a obrigatoriedade dos testes em todo territdrio
nacional, mas foi em 1992, através da Portaria GM/MS n°22, de 15 de janeiro de 1992, que a
TNB foi incorporada ao SUS, determinando a obrigatoriedade do teste em todos recém-

nascidos, a avaliacdo era realizada para Fenilcetondria e Hipotireiodismo Congénito®*24,
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Além disso, em 2001, o MS criou o Grupo Técnico de Assessoria em Triagem Neonatal
(GTATN), que realizou um diagnoéstico da triagem neonatal biolégica no SUS, esse diagnostico
identificou vérias inadequacdes, entre elas, baixa cobertura populacional, numero reduzido de
centros de tratamento e acompanhamento, auséncia de apoio dos gestores publicos e
desigualdades entre as regifes brasileiras. Diante deste diagnostico, através da Portaria GM/MS
n°822, de 06 de junho de 2001, implantou-se 0 PNTN. Os objetivos do programa foram a
inclusdo das triagens clinicas (Triagem Neonatal Ocular, Triagem Neonatal Auditiva, Triagem
da Cardiopatia Congénita), bem como ampliacdo da gama de patologias triadas na TNB, que
passou a ser a Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito, Anemia Falciforme e outras
Hemoglobinopatias e Fibrose Cistica, cobertura de 100% dos nascidos vivos e implantacéo de
no minimo um SRTN por estado para diagnostico, tratamento e acompanhamento da TNB.
Desta forma, cada crianca com diagnostico confirmado deveria ser acompanhada e receber o
devido tratamento pelo SRTN. Para tanto, foram destinados recursos da Unido a cada estado
que implantasse 0 PNTN, este recurso era destinado para financiamento de exames, criagao e

manutencdo das equipes e aquisicdo de insumos terapéuticost®%,

O PNTN envolve os trés niveis de governo, municipal, estadual e federal, inicialmente
foi solicitado o credenciamento de pelo menos um SRTN em cada estado brasileiro, com as
seguintes responsabilidades:

1. Organizar a rede estadual de coleta vinculada a um laboratério especifico de triagem
neonatal, junto com as Secretarias Estadual e Municipal de Salde;

2. Utilizar um laboratério especializado em triagem neonatal;

3. Implantar o ambulatério multidisciplinar para atendimento e acompanhamento dos

pacientes triados;
4. Estabelecer vinculo com a rede de assisténcia hospitalar complementar;

5. Utilizar um sistema informatizado que gerencie todo o Programa e gere os relatorios
que alimentardo o Banco de Dados do PNTN. (13. P4gina 6)

Devido aos diferentes niveis de organizacdo das redes assistenciais dos estados, 0 PNTN
foi implantado em fases, a Fase | compreende a realizacdo de TNB para fenilcetondria e
hipotireoidismo congénito, nesta fase os estados e o Distrito Federal deverdo garantir a
execucdo de todas as etapas do processo, organizar a rede de coleta, cadastrar o SRTN que
garanta a realizacdo da triagem, confirmacdo diagndstica e o adequado acompanhamento e
tratamento dos pacientes para essas duas doencas. Na Fase Il, a triagem ¢é realizada para
fenilcetondria, hipotireoidismo congénito e doenca falciforme e outras hemoglobinopatias,
nesta fase os estados e Distrito Federal garantem a triagem, acompanhamento e tratamento das

trés doengas. Na Fase Ill, além da fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito e doenga
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falciforme e outras hemoglobinopatias, a fibrose cistica também esta incluida na triagem

neonatal, bem como acompanhamento e tratamento pelo SRTN para as quatro doengas®®.

Entdo, no ano de 2012, o PNTN é ampliado para a fase 1V, através da Portaria GM/MS
n° 2829, que compreende a inclusdo da TNB para hiperplasia adrenal congénita e deficiéncia
de biotinidase. Os estados que aderiram a IV fase, estariam aptos a realizar a triagem destas
duas doencas, além das doencas triadas na fase Ill. A inclusdo destas doencas ocorreu apos
estudos nacionais justificando a importancia epidemioldgica e a avaliacdo do custo-beneficio

para o tratamento precoce destas doengas?,

A partir da constatacao de desigualdades regionais importantes no acesso aos beneficios
da TNB, foi realizado no ano de 2012 um processo de Diagndstico Situacional (DS) do PNTN
em todos estados brasileiros e Distrito Federal, desenvolvido pela Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG), por meio do Nucleo de Acdes e Pesquisa em Apoio Diagndstico
(NUPAD). Dentre os pontos avaliados, foi identificado baixa cobertura de coletas em relacéo
aos nascidos-vivos, percentual baixo de coleta dentro do periodo preconizado, ainda o estudo
recomendou, a padronizacdo dos registros eletronicos devido a grande variedade de sistemas
em uso nos SRTN e obrigatoriedade de notificacdo de coletas e exames pela rede privada, pois
a auséncia dessas informacdes compromete os indicadores do PNTN. Apés o DS, com o
objetivo de diminuir as desigualdades da triagem neonatal em todo pais, foi elaborado um plano
de acdo para a universalizacdo, em junho de 2014 o processo de universalizacéo da fase IV foi
encerrado e atualmente todos os recém-nascidos brasileiros sao triados para as mesmas doencas

através da TNB1314,

A utilizacdo de um sistema para o controle gerencial das atividades da TNB ja estava
preconizada no PNTN, porém nem todos os estados conseguiram viabilizar uma solugdo para
esta necessidade, desta forma, ap6s o DS, foi desenvolvido em parceria com o NUPAD, um
software com vistas ao monitoramento informatizado e acompanhamento do PNTN. O sistema
permite que os dados do processo de triagem estejam organizados em uma mesma plataforma,
chamada SIANEO, ela é dividida em modulos especificos de acordo com os envolvidos no
processo. Para o recebimento de arquivos e consolidacdo dos dados nacionais foi desenvolvido
0 SISNEO Centralizador. Este software esta disponivel para os estados que desejarem fazer a

adesdo?82°,



19

Em relacdo aos dados e a cobertura da TNB, onde a cobertura refere-se ao percentual de
recém-nascidos que realizaram o exame, em primeira amostra, em relacdo aos nascidos vivos,
dados do MS mostram que em 2016 a cobertura foi de 81,27%, em 2017, a cobertura foi de
83,98%, em 2018 o percentual ficou de cobertura ficou em 83,27%. J4 em 2019 a cobertura foi
de 80,08%, e, em 2020 chegando a 82,53%2"%3L, A recomendagio do MS é que a coleta ocorra
até o quinto dia de vida, para identificacdo de doencas em tempo oportuno. Em relacdo ao
percentual de coleta até o quinto dia de vida, em 2016 foi de 55,03%, em 2017, 53,51%, em
2017 néo foi incluido os dados do estado do Amap4, por falta de dados. No ano de 2018 essa
cobertura chegou a 58,25%, em 2019, 59,93% realizaram a coleta do teste até o quinto dia de
vida, e 3,2 mil recém-nascidos (0,14%) foram diagnosticados com alguma das seis doencas
triadas na TNB. A cobertura de 2020 atingiu 58,06%2"303L,

Ao longo dos anos, a TNB teve avancos importantes, 0 mais recente foi em maio de
2021, a ampliacdo do rol de doencas foi sancionada na Lei n° 14154, que altera 0 ECA,
estabelecendo um rol minimo de doencas a ser triada no teste. A ampliagdo sera realizada de
maneira escalonada por grupos de doencas, de acordo com a seguinte ordem de progresséo:
Etapa | (fenilcetondria, hipotireoidismo congénito, doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias, fibrose cistica, hiperplasia adrenal congénita, deficiéncia de biotinidase,
toxoplasmose congénita); Etapa Il (galactosemias, aminoacidopatias, disturbio do ciclo da
urina, distdrbios da beta oxidacdo dos acidos graxos); Etapa Il (doencas lisossémicas); Etapa
IV (imunodeficiéncias primaria); Etapa V (atrofia muscular espinhal). A Lei também determina
que, o rol de doencas a serem triados na TNB sera periodicamente revisado, e que profissionais
de saude devem informar a gestante e aos acompanhantes durante o pré-natal e puerpério

imediato sobre a importancia da TNB e eventuais diferencas do teste da rede privada®?.

As criangas nascidas no Distrito Federal (DF), ao realizar o teste do pezinho, tém acesso
ao teste do pezinho ampliado, a mais de 10 anos, um teste com cobertura de mais doencas, além
das seis oferecidas na maioria dos estados brasileiros. Atualmente o DF realiza triagem com a
cobertura de 47 doengas, sendo referéncia na coleta do teste. Em Minas Gerais, a ampliacdo da
cobertura de doengas iniciou em janeiro de 2022, além das seis doencas ja identificadas no teste
do pezinho, serd incluido a toxoplasmose congénita e mais cinco doengas relacionadas com
defeitos da betaoxidacdo dos acidos graxos. Desta forma Minas Gerais sera o segundo estado a

iniciar a expansdo do teste do pezinho®233,
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2.1.2 Doengas triadas atualmente na triagem neonatal bioldgica

A TNB possui atualmente cobertura para seis doengas na maioria dos estados brasileiros,
sdo elas: Fenilcetonuria, Hipotireoidismo Congénito, Doenga Falciforme e outras
hemoglobinopatias, Fibrose Cistica, Hiperplasia Adrenal Congénita e Deficiéncia de
Biotinidase®.

A Fenilcetonuria tem um papel significativo na histdria dos erros inatos do metabolismo,
pois foi a primeira doenca genética a ter tratamento estabelecido com terapéutica dietética
especifica. A doenca fenilcetondria se caracteriza pela deficiéncia da enzima hepética
fenilalanina hidroxilase (FAL-OH), o que leva ao acumulo de aminoacidos FAL no sangue e
acumulo de fenilcetonas na urina. Caso ndo identificada no periodo neonatal, a crianca pode
apresentar atraso global do desenvolvimento neuropsicomotor, deficiéncia mental,

comportamento agitado, convulsdes e odor caracteristico na urina**3,

Através da TNB € identificado a quantidade de FAL por meio de uma amostra de sangue
colhida em papel-filtro, e quando identificada a alteracdo, € encaminhada para exames
confirmatorios. Apos confirmacdo da doencga, € iniciado uma dieta com baixo teor de FAL,
mantendo o monitoramento adequado deste aminoacido para permitir o crescimento e
desenvolvimento normal da crianca. O tratamento deve ser mantido por toda vida. E uma
doenca metabdlica rara, com prevaléncia global média estimada de 1: 10000 recém-nascidos,
no Brasil tem sido encontrado uma prevaléncia variando de 1:15000 a 1:25000, essa incidéncia
varia entre diferentes nacdes do mundo e diferentes grupos etéarios. O periodo ideal para a
primeira consulta do recém-nascido diagnosticado com fenilcetondria é quinze dias. A mediana
de idade do recém-nascido para primeira consulta para fenilcetondria de 2004 a 2017 foi

superior a 20 dias'>%,

O Hipotereoidismo Congénito (HC) é uma emergéncia pediatrica, é a incapacidade da
glandula tiredide de produzir quantidades adequadas do hormdnio tireoidiano, presente ao
nascimento. Os hormdnios tireoidianos sdo primordiais para o crescimento, maturacao ¢ssea e
organogénese do sistema nervoso central até os primeiros anos de vida da crianga. O momento

ideal para o diagnostico € no periodo neonatal, pois a partir da segunda semana de vida, a
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deficiéncia dos hormdnios tireoidianos podem causar alguma lesdo neuroldgica. Quando o
diagndstico é realizado de forma precoce, a terapia de reposi¢édo hormonal é realizada em tempo
oportuno*®3,
A observacdo clinica limita o diagnéstico do HC, ja que o quadro clinico se instala
lentamente, e a maior parte das manifestacdes é inespecifica. Somente 5% das criancas
sdo diagnosticadas clinicamente no periodo neonatal. Neste periodo, pode haver
ictericia prolongada, letargia, hipoatividade, extremidades frias, choro rouco,
hipotonia muscular, succdo débil, obstipacdo intestinal, hipotermia, bradicardia,

anemia, sonoléncia, pele seca, livedo reticularis, hérnia umbilical, alargamento de
fontanelas anterior e posterior, mixedema e macroglossia. (13, pagina 38).

Ap0s resultado positivo na TNB, é realizado dosagem de T4 (hormonio tiroxina) livre
e total e TSH (hormdnio estimulador da tireide) em amostra de sangue venoso. Caso
confirmado, sera iniciada a reposicao hormonal com a administracdo oral de T4. O tratamento
devera ser monitorado por exames de laboratorio por meio da determinagédo das concentracdes
plasmaéticas de T4 livre e total e TSH. O progndstico depende do tempo decorrido para o inicio
do tratamento, da severidade do hipotireoidismo e da manutenc¢do dos niveis hormonais dentro
da normalidade. A incidéncia de casos relatada no Brasil é de 1:2500 nascidos vivos. O periodo
ideal para a primeira consulta do recém-nascido diagnosticado com hipotereoidismo congénito
é de dez dias. A mediana de idade dos recém-nascidos, em dias, na data da primeira consulta,
resultados 2004 - 2017, foi superior a 25 dias*?’.

Doenca Falciforme e outras hemoglobinopatias representam um grupo de doencas
hereditarias em que ocorre a producdo anormal da molécula da hemoglobina, na doenca
falciforme esse defeito da estrutura da cadeia beta da hemoglobina leva as hemacias assumirem
forma de lua minguante quando expostas a determinadas condi¢Ges, como febre, infeccdes,
entre outros. As hemoglobinopatias podem ser resultados de um defeito no gene que ajuda a
controlar a producdo das cadeias da globina que formam a molécula da hemoglobina, chamada
de talassemia, ou também serem originadas de alteracdes envolvendo genes estruturais que
formam a molécula de hemoglobina com caracteristicas bioquimicas diferentes, chamadas
variantes. As hemoglo-binas variantes mais frequentes sdo a hemoglobina S (Hb S) e
hemoglobina C (Hb C). O individuo heterozigoto para Hb S é popularmente conhecido como

“trago falcémico” ou “trago falciforme” (Hb AS)*1327,

O paciente afetado pode apresentar anemia hemolitica, crises vaso-oclusivas, crise de
dor, insuficiéncia renal progressiva, acidente vascular cerebral, altera¢cdes no desenvolvimento

neuroldgico com provavel etiologia vaso-oclusiva de sistema nervoso central. O ideal é que o
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tratamento seja iniciado antes dos quatro meses de vida, evitando infeccbes e outras
complicagbes que podem levar & morte. A acgdo integral da salde aos portadores das
hemoglobinopatias inclui medidas profilaticas (esquema especial de vacinagdo),
antibioticoterapia profilatica, educacdo dos pais, suporte psicossocial e monitoramento do

desenvolvimento de dano organico cronico**3?7,

Estima-se a existéncia de dois milhdes de portadores do gene da Hb S no Brasil e que
25 a 50 mil pessoas tenham a forma homozigo6tica (HbSS), denominada de Doenca Falciforme.
O periodo ideal para a primeira consulta do recém-nascido diagnosticado com doenca
falciforme e outras hemoglobinopatias é de trinta dias. A mediana de idade dos recém-nascidos,

em dias, na data da primeira consulta, resultados 2004 - 2015, foi superior a 40 dias?"?%,

Fibrose Cistica, doenca hereditaria determinada por um padrao de heranca autossdmica
recessiva e afeta principalmente os pulmdes e o pancreas. O processo obstrutivo, causado pelo
aumento da viscosidade do muco, bloqueia as vias aéreas facilitando a proliferacdo bacteriana,
0 que pode causar infecgdo crénica, lesdo pulmonar e até ébito por disfuncao respiratéria. No
pancreas, essa obstrucdo dos ductos leva a uma perda de enzimas digestivas e & ma nutricao.
Através da triagem neonatal é possivel identificar o aumento do tripsinogénio imunorreativo
(IRT) no sangue coletado em papel filtro, contribuindo para o diagnéstico precoce, antes das
manifestacdes clinicas. Quando identificado o aumento de IRT é solicitado nova coleta e testes
confirmatdrios, como o Teste do Suor que é a determinacdo dos eletrdlitos no suor, considerado

padrdo ouro para diagnostico de Fibrose cistica'®?’.

O tratamento consiste em acompanhamento médico regular em Centros de Referéncia,
preservacdao de um bom estado nutricional (suporte dietético), utilizacdo de enzimas
pancredticas, suplementacdo vitaminica, fisioterapia respiratdria, prevencdo e tratamento dos
transtornos emocionais, aconselhamento genético. Além do esquema vacinal habitual, a crianca
deve receber imunizagdo anti-pneumocdcica e anti-hemofilos e quando complicacGes

infecciosas, antibioticoterapia de amplo espectro®*2,

No Brasil, a media de vida de pacientes cadastrados no Registro Brasileiro de Fibrose
Cistica (REBRAFAC) é de 12 anos de idade, com sobrevida mediana de 43,8 anos. Devido a
grande miscigenacdo racial no Brasil, a doenca pode manifestar-se em todo tipo de populagéo

numa incidéncia de 1:10000. O periodo ideal para a primeira consulta do recém-nascido
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diagnosticado com fibrose cistica é trinta dias. A mediana de idade dos recém-nascidos em dias

na data da primeira consulta, resultados 2004 - 2017, foi superior a 35 dias'®?’.

Hiperplasia adrenal congénita, conjunto de doengas com heranga autossémica recessiva
que resultam na deficiéncia de uma das enzimas responsaveis pela sintese de esteroides
adrenais. As deficiéncias enzimaticas mais comuns para hiperplasia adrenal congénita sdo 21-
hidroxilase e 11-beta-hidroxilase, ambas envolvidas na rota de sintese do cortisol e da
aldosterona. No Brasil, a deficiéncia da 21-hidroxilase é a mais frequente, seguida da 17-alfa-
hidroxilase, sendo a 11-beta-hidroxilase muito rara. Na triagem neonatal é realizada a
quantificacdo da 17-hidroxi-progesterona (17-OHP) para diagndstico presumido, seguido de
testes confirmatdrios no soro. As manifestacdes clinicas estdo correlacionadas com a enzima
envolvida e o grau de deficiéncia enzimatica. A apresentacdo clinica pode se expressar por
insuficiéncia glicocorticoide, insuficiéncia mineralocorticoide, excesso de andrdégenos ou ainda

por insuficiéncia de androgenos*1%2’.

Sdo classificadas em ndo classica, cujo sintomas iniciam tardiamente com complicagoes
menos graves, forma classica perdedora de sal, a forma clinica mais comum da deficiéncia da
21-hidroxilase. O cortisol € o horménio que se torna deficiente e 0s hormoénios androgenos
aumentam seus niveis, 0 comprometimento da 21-hidroxilase essencial para a sintese de
mineralocorticoide resulta em perda de peso, seguida de desidratacdo hiponatrémica nas
primeiras semanas de vida e potencial evolucdo para choque hipovolémico e 6bito, e a forma
classica ndo perdedora de sal ocorre deficiéncia do cortisol e aumento dos niveis de horménios
androgenos, velocidade de crescimento aumentada e maturacéo 0ssea acelerada, resultando em
baixa estatura final. O tratamento e acompanhamento é continuo ao longo da vida, melhora o

padrdo de crescimento, podendo normaliza-lo*1327,

A incidéncia no Brasil para a forma perdedora de sal é de 1:7500 a 1:10000 nascidos
vivos. O periodo ideal para a primeira consulta do recém-nascido diagnosticado com hiperplasia
adrenal congénita é dez dias. A mediana de idade dos recém-nascidos, em dias, na data da

primeira consulta, resultados 2004 - 2017, foi superior a 18 dias?"?8,

Deficiéncia de biotinidase € um erro inato do metabolismo de origem genética, uma
condicdo autossémica recessiva causada pela deficiéncia da enzima biotinidase, essa enzima
catalisa a clivagem da biotina a partir de proteinas advindas da dieta ou reciclagem da biotina

enddgena. A biotina é uma vitamina, a vitamina H também conhecida como B7. As enzimas
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sdo proteinas especiais produzidas pelo organismo para permitir que as rea¢fes quimicas
ocorram e 0s alimentos sejam processados. Os sintomas clinicos se manifestam a partir da
sétima semana de vida com distarbios neuroldgicos e cutaneos, tais como crises epiléticas,
hipotonia, atraso do desenvolvimento neuropsicomotor, microcefalia, alopecia e dermatite
eczematoide, quando diagndstico tardio pode se observar também distdrbios visuais e auditivos,
atraso motor e de linguagem. O tratamento é simples e consiste em doses diérias de biotina
(vitamina H) de acordo com a subclassificacdo da deficiéncia de biotina*132’,

A prevaléncia pode variar de acordo com a populacdo estudada, no Brasil estima-se que
possa existir uma incidéncia aproximada de 1:60000, em uma populacdo de cerca de 190
milhdes de habitantes. Em um estudo no Rio Grande do Sul, considerou-se a incidéncia
aproximada de 1:9000 nascidos com deficiéncia parcial ou profunda da enzima. O periodo ideal
para a primeira consulta do recém-nascido diagnosticado com deficiéncia de biotinidase é
quinze dias. A mediana de idade dos recém-nascidos, em dias, na data da primeira consulta,
resultados 2004 - 2017, foi superior a 35 dias**3?’.

2.2 0 USO DA INTERNET PARA EDUCACAO DE USUARIOS E PROFISSIONAIS DE
SAUDE

A internet teve inicio por volta de 1960, com a construcdo da rede de informacGes do
exército americano para manter a comunicacdo, caso 0S inimigos destruissem 0s meios
convencionais de telecomunicacdes, por ocasido da Guerra Fria. Posteriormente a internet
comecgou a ser usada por algumas universidades, neste periodo foram criados os servicos de
transferéncia de arquivos, mais tarde chamados de Protocolos de Transferéncia de Arquivos
(FTP - File Transfer Protocol), dando origem ao servigo de correio eletrénico. No final de
década de 1980 surgiu a World Wide Web (WWW), que é um conjunto de documentos
baseados na linguagem de hipertexto, que pode ser acessado atraveés do sistema Internet,
possibilitando a utilizacdo de uma interface grafica e a criagdo de sites mais dinamicos e
interessantes. De forma crescente a Internet vem sendo usada por varios segmentos sociais,
devido a liberagcdo da Internet para fins comerciais e computadores com precos mais

acessiveis?*,
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Em meio a isso, a sociedade estad passando por um momento de transformacdes na
utilizacdo de tecnologias como instrumento de ensino, devido a globalizacédo e as inovacdes de
tecnologias de informagdo e comunicacdo. As midias sociais tém se apresentado como uma
ferramenta poderosa para a disseminacéo de informac@es de qualidade, poréem deve-se sempre
buscar fontes confidveis, para confrontar informacfes sem relevancia cientifica. Diferentes
profissionais de salde tém utilizado ferramentas do espago digital como instrumento de
conhecimento, bem como a populacdo tem buscado esse espago para informacdes sobre
doencas. As tecnologias digitais sdo alternativas para atualizacdo e capacitacdo dos
profissionais, devido a flexibilidade de horéario para estudo, utilizacdo de recursos educacionais

organizados e inovagdes nas rotinas de ensino®3°,

De forma progressiva e crescente a internet vem fazendo parte do cotidiano da
populacdo e tornou-se um canal de disseminacdo de informacdo. Essa tecnologia tem sido
pouco explorada pela enfermagem, é necessario estar alerta as mudancas que ja estao presentes
e virdo no futuro. A internet € uma excelente plataforma para a enfermagem buscar seu
desenvolvimento e estender seus servigos & comunidade. Realizar educagdo em salde via
internet € uma pratica cada vez mais comum, apesar de ser um desafio para educadores e
consumidores de informacdo, tendo em vista a epidemia de noticias falsas. Desse modo, é

importante oferecer informagdes em saude de qualidade343°.

Ha& vérias formas de uso da internet (e-mail, videoconferéncia, websites), cada qual
criada com finalidades particulares, sendo a de maior abrangéncia junto aos usuarios, a World
Wine Web, pois esta interface permite que 0s usuarios se conectem com 0s mais diversos tipos
de websites com conteudo multimidia. A estrutura de um website é composta por um conjunto
de paginas, que sdo organizadas a partir de um endereco basico (URL), e sdo acessadas através
de uma pagina principal (homepage). O website € uma maneira de disponibilizar informacGes
e seu desenvolvimento deve ser realizado de forma adequada, envolvendo uma metodologia
especifica que assegure o acesso a informacdes de forma facilitada, considerando as

necessidades do usuario®-’.

A Health On the Net Foundation (HON) é uma organizacdo sediada na Suica que
estabeleceu um cddigo de conduta com definigdes de oito principios que devem ser respeitados
para sites que disponibilizam informagdes sobre satde. Os principios sdo: Autoridade, deve

constar os nomes e as qualificacbes dos membros da equipe responsavel pelo desenvolvimento
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do website; Complementaridade, as informacdes fornecidas devem ter como objetivo estimular
e ndo substituir o relacionamento direto entre o paciente e o profissional de salde, esta
informacéo deve ser indicada por uma declaracéo clara e visivel. A missdo, o pablico-alvo e o
conteudo do site devem ser declarados; Confidencialidade, deve conter declaragcdo que explica
todos os requisitos legais relativos a confidencialidade dos dados pessoais; Atribuicdo, suas
paginas possuem a data da uUltima atualizacdo e as fontes de conteldo sdo fornecidas;
Justificabilidade, as informacGes de salde sdo completas e prestadas de forma objetiva,
equilibrada e transparente; Transparéncia, o site € facil de usar, sua missao € clara e a equipe
facilmente acessivel; Divulgacao financeira, todas as fontes de financiamento séo identificadas
e transparentes; Politica de publicidade: todos os andncios devem ser identificados e

diferenciados do contelido®6-8.



27

3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVOS GERAL

Desenvolver e validar um website sobre triagem neonatal bioldgica, destinado aos
profissionais de enfermagem que atuam na Atencdo Priméria a Saude, gestantes e familiares

de recém-nascidos.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Elaborar conteido para a construcdo do website, baseado em publicacdes cientificas
sobre o tema;
e  Validar contetido do website com enfermeiros e gestantes;

e  Divulgar o website nas redes sociais e veiculos de comunicag&o.
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4 METODO

4.1 DELINEAMENTO DA PESQUISA

Este produto de mestrado foi desenvolvido em dois momentos, no primeiro momento
foi realizado a construcdo do website, que corresponde as trés primeiras etapas do método
escolhido, com conteddo sobre TNB, alicercado em evidéncias cientificas, reunindo
informacdes sobre a coleta do teste, sua importancia e legislagdes. Em um endereco online, o
acesso € possivel através de diversos dispositivos digitais, podendo o contetdo ser atualizado
sempre que for necessario. No segundo momento, que corresponde as duas Ultimas etapas do
método, foi realizada a avaliacdo do conteudo e do design por juizes (gestantes e enfermeiros
da APS), que além de atribuir uma avaliacdo, realizaram sugestfes para qualificar o produto.

Para construcdo de um website é necessario um conjunto de normas e procedimentos
que definem o padrdo desejado, uma metodologia que possibilite 0 acesso as informacdes de

forma organizada para atender as diferentes solicitages dos utilizadores®®.

4.2 METODO ADDIE

O método escolhido para o desenvolvimento foi 0 modelo Analyze, Design, Develop,
Implement and Evaluate (Analise, Design, Desenvolvimento, Implementacdo e Avaliacao),
ADDIE, além deste método, foi realizada a divulgacdo do produto. Este método incorpora as
teorias herdadas do Design Institucional, onde sua principal caracteristica € a sistematizacéo,
ou seja, cada etapa depende dos dados da etapa anterior e, em caso de falhas, permite ac6es
corretivas melhorando o processo. O modelo compreende cinco fases: 1. Analise, identificagcdo
das necessidades, objetivos e caracteristicas; 2. Design, qual conhecimento que o usuéario deve
adquirir através do produto e quais ferramentas serdo utilizadas; 3. Desenvolvimento, que se
refere ao desenvolvimento do produto e identificacdo da necessidade de retroalimentagdo no
processo anterior; 4. Implantacdo, implantar o produto; 5. Avaliacdo, identificar o grau de
satisfacdo dos avaliadores, identificar medidas corretivas necessarias*®***2, Neste trabalho as

etapas Implementacdo e Avaliacdo correspondem ao processo de validagcdo do website e foi
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desenvolvida como uma Unica etapa. A divulgacao envolve a disponibilizacdo do website em

rede para acesso ao conteldo a profissionais de saude, gestantes e familiares. Todas as etapas
estdo apresentadas de forma esquematica na Figura 1.

Figura 1 -Representacéo grafica das etapas do ADDIE para construgdo do website.
r 1
Esta pesquisa foi desenvolvida a partir do modelo Analyze, Design, Develop, Implement and Evaluate (ADDIE)
A Publico-alvo (enfermeiros e gestantes), objetivo (educagao em saude
ANALISE sobre Teste do Pezinho) e contetido (a coleta do teste, legislagao e a

importancia do Teste do Pezinho)

D Construir o logotipo, escolher as cores e selecionar o contetdo
DESIGN (textos, imagens, videos)

layout de cada pagina. A plataforma escolhida foi a Google Sites.
DESENVOLVIMENTQ

D ) Organizar o conte(ido em seis paginas, escolher o tipo de fonte, e o

l Neste trabalho a 4° e 5° fase envolveu a avaliagdo do contetdo

. por juizes (enfermeiros e gestantes)
IMPLEMENTACAO

Validar o conteudo e a apresentagao do produto por dois grupos de
E juizes: gestantes e enfermeiros, que atendessem os critérios de
) inclusao. Instrumento de avaliagdo, Google Forms
AVALIACAO

L -
Imagem construida pela autora, 2022.

A figura 2 representa os assuntos selecionados no projeto para a construcdo do website,

em um primeiro momento o0s assuntos seriam abordados em trés paginas, conforme figura.
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Figura 2 -Temas prévios do website.

HISTORIA DO TP

LEGISLACAO
PROFISSIONAIS DE SAUDE

DOENCAS TRIADAS

PROCEDIMENTO DE COLETA

HOME PAGE:
CONCEITO
INFORMAGOES INICIAIS
OBJETIVO
AUTORES
LINK DE ACESSO:
PROFISSIONAIS DE SAUDE
POPULACAO EM GERAL

IMPORTANCIA DO TP

COMO RELIZAR O EXAME?

POPULACAO EM GERAL DOENGAS

ORGANIZACOES

INFORMACOES

Imagem construida pela autora, 2021.

4.3 ANALISE DOS DADOS

Essa fase engloba o processo de validacao do website por juizes que avaliam o contetdo,
qualidade e acesso as informagdes*®*142, A avaliacio ocorreu através de dois grupos de juizes,
formados pelo publico-alvo para qual o produto foi construido, enfermeiros e gestantes. O
primeiro grupo foi composto por enfermeiros da APS que atenderam os seguintes critérios:
estar exercendo atividades assistenciais no pré-natal e puerpério em uma UBS ou estar na gestédo
da APS, possuir experiéncia de no minimo um ano no acompanhamento de pré-natal e puerpério
na APS. Como critério de excluséo: profissionais afastados da assisténcia por motivos de saude,
férias ou outros interesses. O segundo grupo foi composto por gestantes, 0s critérios
estabelecidos foram: gestantes do segundo ou terceiro trimestre de gestagdo. Critério de
exclusdo: gestantes menores de 18 anos.

Para o recrutamento foi realizado um convite através das redes sociais (Facebook e
Instagram) da autora e do Programa de PoOs-graduacdo em Enfermagem da Universidade

Federal de Ciéncias da Saude de Porto Alegre (PPGEnf UFCSPA), no convite constava uma
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breve explicacdo sobre a pesquisa, 0 objetivo do trabalho, assegurando o anonimato do
participante, explicando sobre o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), e
convidando a participar da avaliagdo. Os cinco primeiros integrantes de cada grupo
(enfermeiros e gestantes) que manifestaram interesse em participar, através do acesso ao link,
leitura do TCLE, aceite em participar e preenchimento do Google Forms, realizaram a
avaliagéo.

O avaliador ao acessar o link para participar, era direcionado para um questionério
Google Forms, na primeira pagina estava disponivel o TCLE, apds a leitura, explicando sobre
a pesquisa e orientando que, caso o avaliador concordasse em participar, seria considerado
anuéncia quando o participante respondesse o questionario da avaliacdo, ele era direcionado
para a segunda pagina, para preenchimento de questbes sobre a caracterizacdo do respondente,
apos o avaliador era direcionado para a terceira pagina, nesta constava o link de acesso ao
website, desta forma poderia estar acessando as paginas e contetido do produto. Apds acesso 0
avaliador poderia acessar as questdes de avaliagdo, sendo a Ultima uma questdo descritiva,
“sugestoes para qualificar o website". A autora escolheu esta forma de questionario devido a
facilidade de acesso e a atual situacdo de restricdes devido a covid-19.

O instrumento de avaliagdo contemplou questbes relacionadas ao conteudo,
apresentacdo, confiabilidade das informacdes e clareza de informagdes. Para mensurar cada
questdo de avaliagéo, foi utilizado uma escala de medida Likert, este tipo de escala lida com
opinides e respostas que nao tém atribuicbes métricas*®. O intervalo na escala de cada questéo
foi considerado de quatro a um. Ao final foi incluido uma questdo aberta, opinido e sugestéo a
respeito do website.

Os dados referentes ao processo de avaliacdo do website foram submetidos a uma
planilha eletronica, Excel, foi calculado média e desvio-padréo, valores minimo e méaximo,
utilizando uma frequéncia simples de valores absolutos. Os resultados em cada item do
instrumento de avaliacdo foram apresentados em frequéncia absoluta e foi realizado o indice de
concordéncia (IC) através da formula IC=NC/NC+ND, onde o NC representa o nivel de
concordéncia (totalmente ou parcialmente) e ND discordancia (totalmente ou parcialmente). O
item serd considerado adequado, quando o IC atingir pontuagdo de no minimo 0,8 pontos em

uma escala de 0 a 1 ponto3®44,
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4.4 CONSIDERACOES ETICAS

A pesquisa respeitou todos os preceitos éticos. A pesquisa foi enviada ao Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre
(UFCSPA), e foi aprovada pelo CEP da UFCSPA sob parecer n° 52746921.3.00005345. As
pessoas que participaram da etapa de avaliacdo foram esclarecidas quanto ao objetivo,
metodologia de constru¢do do produto, foi assegurado o anonimato e sigilo, foi respeitada a
saida do participante caso ocorresse desisténcia.

Os riscos relacionados em participar desta pesquisa foram minimos estavam
relacionados ao surgimento de algum desconforto em responder alguma pergunta, que foi
minimizado pelo sigilo dos dados coletados e, caso o participante ndo se sentisse a vontade para
realizar o que foi proposto, poderia retirar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) a qualguer momento. O risco relacionado a pesquisa em ambiente virtual esta
relacionado a dificuldade de acesso ao link do website ou do questiondrio Google Forms.
Pesquisas em ambiente virtual podem oferecer riscos de violagao as informacdes, sendo essa
uma limitagdo deste método de escolha.*® Os beneficios da participagdo sdo indiretos e estdo
relacionados com o acesso de profissionais de saude e familias a informacdes cientificas sobre

triagem neonatal bioldgica, garantindo melhor entendimento sobre o teste.
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5 CARACTERIZACAO DO PRODUTO

A seguir seréo apresentadas todas as etapas de desenvolvimento do produto, o qual foi
um website. O acesso ao produto pode ser realizado no a partir da leitura do QR code:

Ol tpettamlo

@R

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.

5.1 Etapa: andlise

Na fase de andlise, primeira etapa na construcdo do website, foi determinado o perfil do
publico-alvo a ser contemplado, o objetivo, o contetido que foi abordado*®4+%2, Este website foi
direcionado para o publico envolvido no processo de coleta do teste, equipe de enfermagem
que atuam na APS, como ferramenta de educacdo continuada, contribuindo na qualificacdo
profissional da enfermagem, também direcionado para gestantes e familiares, fornecendo
orientacOes sobre triagem neonatal e empoderando familias sobre o tema. A selegéo do publico-
alvo do produto se deu apds uma revisao integrativa da literatura (Anexo A), realizada pela
autora, disponivel no endereco

https://periodicos.ufjf.br/index.php/aps/article/view/34474/24833, que identificou que a

maioria dos estudos dos Gltimos cinco anos estavam relacionados com o conhecimento de pais

e enfermeiros sobre o tema®*.


https://periodicos.ufjf.br/index.php/aps/article/view/34474/24833
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O objetivo é que o produto seja um meio de informacdo de qualidade, baseado em
evidéncias cientificas, em um dispositivo online, onde seja possivel o acesso através de varios
dispositivos digitais e que permita que seja realizado atualizacbes sempre que necessario.

O seu conteudo foi construido baseado em recomendacdes do MS, do Manual Técnico
de Triagem Neonatal Biologica de 2016, com base no estudo de revisao integrativa realizado

pela autora, dentre outras publica¢des cientificas relevantes sobre o tema.

5.2 Etapa: design

A fase de design diz respeito ao planejamento da estrutura do website. Nesta fase foi
escolhido o logotipo, o layout, cor, forma de apresentacio do contelido e links**#142, Nesta fase
foi organizado o conteldo e ferramentas necessarias para fornecer as informacgdes previamente
estabelecidas na fase anterior.

Para a construcdo do logotipo, foi utilizado o Canva, uma plataforma de design grafico
utilizada para criar contetdo visuais, disponivel no endereco https://www.canva.com/pt_br/. O
logotipo foi criado pela autora, o objetivo foi transmitir a ideia de um ato de amor ao bebé, pois
o teste do pezinho apesar da coleta se da através de uma puncéo no calcanhar do bebé, causando
algumas vezes medo e ansiedade nos pais, devido ao procedimento, € um teste que pode

modificar a vida do bebé. O logotipo do website pode ser visualizado na figura 3.

Figura 3 -Logotipo do website criado pela autora

Gotas de amor

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.



35

Os layouts utilizados foram os pré-estabelecidos no Google Sites. As imagens sdo de
licenga gratuita disponibilizada no Canva. Optou-se por utilizar imagens de mées e bebés na
capa das paginas, com o intuito das pessoas estarem se identificando com as fotos. As cores
escolhidas foram cores que fizessem referéncia ao logotipo, e a apresentacdo do conteudo foi
disponibilizada em forma de videos, imagens e textos. Algumas informacdes, optou-se em
trabalhar com o recurso de carrossel de imagens, onde as informacdes foram repassadas como
uma sequéncia de imagens, deixando o texto mais atrativo e agradavel para leitura, conforme
pode ser visualizado na figura 4. Para a construgdo das imagens e textos utilizados no recurso
carrossel de imagens, foi utilizado o canva, mesma plataforma de design grafico utilizado na
construcdo do logotipo. Os videos utilizados foram do MS e um video construido pela autora,
explicando sobre 0 PNTN.

Figura 4 -Recurso de carrossel de imagens utilizado no website pela autora.

O Teste do Pezinho é um direito do
seu bebé!

Como e onde
realizar?

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.
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5.3 Etapa: desenvolvimento

Conforme informagdes obtidas nas fases anteriores, nesta fase foi realizado o
desenvolvimento do produto, organizagdo do contetido e recursos que foram utilizados*?4142,
O produto foi construido e organizado conforme os objetos de aprendizagem (videos, imagens)
identificadas como necessarias para transmitir as informacdes, e foram inseridas no website.
Assim, a ferramenta de criagéo e estruturacdo utilizada foi da Google Sites, uma ferramenta
para criar paginas na web oferecida pela Google, é um recurso gratuito e o website fica
vinculado a conta de e-mail do autor, podendo ser editado sempre que necessario.

O website foi desenvolvido em seis paginas, a construcdo e organizacao das paginas foi
realizada pela autora, para isso foi necessario 0 acesso a tutoriais que orientassem 0 uso dos
recursos disponiveis no Google Sites. Na primeira pagina, denominada “pagina inicial”, optou-
se por quatro imagens na capa, entre maes e bebés, o logotipo na parte central, e as opc¢des do
menu na parte superior. O contetdo apresentado nesta pagina foi informacdes sobre o PNTN,
informacdes objetivas sobre o teste do pezinho, através do recurso de perguntas e respostas,
bem como dois videos que complementam o contetdo. Apos, na parte inferior, o website traz
um infografico com algumas informacdes de doencas raras. Informacdes sobre a autoria do
produto sdo encontradas no rodapé. Todas as paginas que compdem o website estdo
apresentadas de forma esquematica na Figura 5. A pdagina inicial do website pode ser

visualizada na figura 6.



Figura 5 - Construcdo das paginas do website

Home Page:

Programa Nacional de
Triagem Neonatal

0 gue e teste do
pezinho?
Quando coletar o teste
do pezinho?
Onde coletar o teste do

pezinho?

As doengas triadas no
teste do pezinho sdo
doencas raras.

Enfermagem

Populagdo Geral

h 4

Coleta do teste do pezinho

h 4

Porque realizar o teste do
pezinho

L 4

Doengas

h 4

Teste do pezinho na rede
privada

Fenilcetontria

Anemia falciforme e outras
hemoglobinopatias

Fibrose cistica

Y

Hipotireoidismo congénito

Y

Deficiéncia de biotinidase

Lei 14154

A 4

Hiperplasia adrenal congénita

Sobre website

Histéria da triagem neonatal
bioldgica

Objetivo;
Justificativa;

Autoria.
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Figura construida pela autora, 2022.
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Figura 6 -Pagina inicial do website.

.' Teste do Pezinho Piginainicial  Enfermagem  Gestantese Familiares Doencas  Lei 14154  Sobre o website

/(4

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.

A segunda pagina, "Enfermagem", aborda informacdes referentes ao procedimento de
coleta do teste. O procedimento de coleta requer alguns cuidados significativos, como: orientar
a mde sobre o procedimento, coletar informacdes sobre o nascimento e dados de contato da
familia, registrar essas informacGes ndo apenas no cartdo de coleta, mas em algum arquivo que
fique na UBS. Somente realizar a coleta ap6s todas as informacdes coletadas e registradas,
realizar uma coleta satisfatéria evitando recoletas por falta de material, prejudicando o
diagnostico dentro do periodo desejado.

Como recurso, foi utilizado um “passo a passo”, distribuindo o processo de coleta por
etapas, para que o profissional ndo esqueca de nenhuma informacao, tornando a coleta segura
e correta. Nesta pagina foi utilizado o recurso “carrossel de imagem” com o objetivo de
proporcionar uma leitura agradavel. O recurso “passo a passo” e “carrossel de imagem” usado
na pagina “Enfermagem” estdo disponiveis na figura 7. Além do processo de coleta, foi

disponibilizado informag®es sobre a secagem e transporte da amostra.
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Figura 7 -Recurso “passo a passo” utilizado no website.

PASSO 1

E recomendado que zntes de realizar o precedimento de coleta de Teste do Pezinhe, 3 UBS deve:

« PREEMCHER O LIVRO COLETA: é proposto que cada UBS tenhz um Livro de registro ou Livro de coletz ou arquive online para registro dos
testes do pezinho reslizades, nele deve conter &3 principais informagdes do bebse e de colets, estas podem ser 23 mesmas informagdes do
czrtdo de coleta. E importantz anotar um ndmero de telefone de algum familiar ne livro colets, 2lém do ndmero de telefone da mée ou
pai, pois 250 seja necessanio uma nova colata do teste, 3 equipe conseguird encontrar 2 familia através do registre das informagdes

SUGESTOES DE INFORMAGOES QUE DEVEM CONTER NO LIVRO

Data da ooleta:

Home do recémaasciio (Cmo de nlo eibes
reghtrado. 4 sconssbhado wnar RN de “nome da

o A by
‘-\ Home ds e

Daba de nacimenta:

J  Pesa do nascimenta:

Peso sfusl:

| Wimde Gestacional:

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.

A terceira pagina ‘“Populagio geral” aborda a importincia do teste do pezinho, o impacto
que pode ocorrer na vida do bebé caso ele tenha alguma das doengas triadas e néo seja realizado
o0 tratamento em tempo oportuno. Nesta pagina é abordado também a coleta do teste na rede
privada e a diferenca entre o teste oferecido no SUS em relacdo a cobertura de doengas. A

pagina “ Populacao Geral” esta representada na figura 8.
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Figura 8 -Pagina “Populagao Geral” do website.

? Teste do Pezinho Pagina inicial  Enfermagem  Populagio Geral Doencas Lei 14154 Sobreowebsie Q

y v

Por que realizar o Teste do Pezinho?

O Teste do Pezinho é um teste de triagem, ou seja, ele tem por objetivo rastrear de forma precoce doencas
assintomaticas nos recém-nascidos, por isso sua importancia, ele é capaz de identificar doencas antes do inicio dos
sintomas, tornando possivel o tratamento, protegendo o recém-nascido de sequelas graves e as vezes até da morte.

Sasil Ministér ¥ 2017

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.

Na quarta pagina, pode ser encontrado informacBes sobre as seis doencas triadas
atualmente no teste do pezinho, na maioria dos estados brasileiros. As informacdes foram
disponibilizadas através de texto. Na figura 9 € possivel observar a pagina “Doencgas” quando
acessada por um celular.

Figura 9 -Pagina “Doengas” do website, imagem do acesso através de celular.

(O @ sites.google.com/view/test + () ¢

Doencas triadas no Teste do Pezinho

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.
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A quinta pagina traz informacdes sobre a Lei 14154 de 2021, esta Lei tem o intuito de
aperfeicoar a TNB, pois estabelece uma ampliacdo das doengas a serem identificadas no teste
do pezinho, estabelece que, de forma escalonada, os SRTN ampliem o nimero de doencas e
que esse rol de doencas seja periodicamente revisado, embasado em evidéncias cientificas.
Também € possivel conhecer alguns marcos importantes da triagem neonatal bioldgica,
disposto em uma linha do tempo, construido pela autora. Nas figuras 10 e 11 é possivel observar

a pagina “Lei 14154” quando acessada por um celular, ela aborda a Lei e alguns marcos
historicos.

Figura 10 -Pagina “Lei 14154 do website, imagem do acesso através de celular

() @ sites.google.com/view/test + (3 3

= ¥ Q

Lei 14154 de 2021

A Lei 14154 altera a Lei n® 8.069, de 13 de julho
de 1990 (Estatuto da Crianga e do Adolescente),
para aperfeicoar o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), por meio do estabelecimento de
rol minimo de doencas a serem rastreadas pelo
teste do pezinho

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.
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Figura 11 -Pagina “Lei 14154” do website, imagem da linha do tempo, acesso atraves de
celular.

Il
.‘..

Q

Nesta longa histdéria da Triagem Neonatal
Bioldgica, foi possivel realizar o diagnostico
precoce de muitos bebés, contribuindo para a
qualidade de vida deles. Muitos sao o0s
profissionais envolvidos neste Programa, que
envolve a atencao basica e a especializada,
municipios, estado e governo federal. Veja
alguns marcos importantes da Triagem

Neonatal Biologica.

HISTORIA DA TRIAGEM NEONATAL
BIOLOGICA
Uma breve historia de momentos importantes
do Teste do Pezinho

1950
Qdeoada de 1950, nos Estados Unidos, o inicio da historia da°
atal no mundo. O biélogo Robert Guthrie (1916-1995) desenvolveu
tecnologia que possibilitou o diagnostico precoce de fenilcetonuria através

da amostra de sangue colhidas do recém-nascido e depositadas em papel-
filtro.

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.

Na sexta e ultima pagina do website, é possivel encontrar informacdes sobre a autoria
do produto, bem como o objetivo e a justificativa. A figura 12 traz a imagem da sexta pagina
do website, “Sobre o website”, quando acessada através do celular. Apds construgdo e ajustes
nas paginas do website, ele foi disponibilizado na web através do seguinte endereco:

sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor .
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Figura 12 -Pagina “Sobre o website”” do website, acesso através de celular.

0O @ sites.google.com/view/test + &

= ¥ Q
9 v o
y v
& ' 0
V)
/ ' , -V»"“J'PM ~" '
, & 6 A
I
P ’S,obré o website
a
v - “ 9. “
4 )

Este site foi desenvolvido como produto do

Mestrado Profissional em Enfermagem

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.

5.4 Etapa: implementacéo e avaliacdo

A validacdo do website foi realizada por 12 juizes, seis enfermeiros e seis gestantes. O
periodo de avaliacdo ocorreu de 25 de abril de 2022 a 30 de maio de 2022. Para o recrutamento
foi realizado um convite através das redes sociais (Facebook e Instagram) da autora e do
PPGENf UFCSPA. O link para participar ficou disponivel até que se obteve no minimo cinco
participantes de cada grupo, e foi encerrada a participacdo quando cada grupo de juizes tinha
seis participac@es, completando um total de 12 avaliacGes. Apés a avaliagdo e analise, foram
realizados os ajustes sugeridos pelos participantes.

Em relacéo ao perfil dos avaliadores enfermeiros, todos trabalham no estado RS, apenas
um ndo possuia especializacdo em saude publica, dois enfermeiros, que corresponde 33%,
trabalhavam a menos de 5 anos na APS, e 50% estavam formados a mais de 10 anos. As

informacdes detalhadas podem ser visualizadas no quadro 1.



Quadro 1 -Perfil dos avaliadores enfermeiros

Avaliador

m| O O W@ >

F

Fonte: Dados da pesquisa, 2022.

Estado que
trabalha

RS
RS
RS
RS
RS
RS

Perfil dos avaliadores

Tempo que
trabalha na APS

De 6 a 10 anos
Mais de 10 anos
De 6 a 10 anos
Menos de 5 anos
Menos de 5 anos

Mais de 10 anos

Tempo de
formacao

Mais de 10 anos
Mais de 10 anos
De 6 a 10 anos
De 6 a 10 anos
De 6 a 10 anos

Mais de 10 anos
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Possui
especializacao
em Saude
Publica
Sim
Sim
Sim
Nao
Sim

Sim

O quadro 2 apresenta o perfil das gestantes que realizaram a avaliacdo do website. Todas

moram no RS, 50% na regido metropolitana, 66%, que corresponde a quatro gestantes, estavam

na primeira gestacdo, quatro gestantes, a maioria, possuia ensino superior completo (66%). A

idade das gestantes variou de 25 a 37 anos, sendo que a média de idade das gestantes foi de

33,8 anos.

Quadro 2 -Perfil dos avaliadores gestantes

Avaliador

Continua

Cidade e

Estado

Canoas/RS

RS

Canoas/RS

Vera Cruz/RS

Perfil dos avaliadores

Quantas gestacoes

Quatro ou mais

Primeira

Primeira

Segunda

Escolaridade

Ensino superior
ndo concluido

Ensino superior
completo

Ensino superior
completo

Ensino superior
completo

Idade

37

37

36

37
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Conclusao
Perfil dos avaliadores
Avaliador Cidade e Quantas gestacdes = Escolaridade Idade

Estado

5 Santa Cruz do Primeira Ensino superior 31
Sul/RS completo

6 Sapucaia do Primeira Ensino médio 25
Sul/RS

Fonte: Dados da pesquisa, 2022.

Na avaliacdo do contetdo do website por enfermeiros, foi possivel observar que todos
os tépicos foram bem avaliados, o indice de concordéncia (IC) foi de 1. Apenas trés avaliadores
atribuiram o conceito “concordo parcialmente” em trés itens da avaliagdo, que foram: “No

2% <¢

website a linguagem utilizada ¢ de facil compreensao pelos utilizadores”, “o contetido abordado
contribuiu para sua atividade profissional, qualificando o seu conhecimento”, “as referéncias
citadas acrescentaram valor a informagdo”. Em relagdo as sugestdes para qualificar o website,
um avaliador sugeriu “ampla divulgacdo”, outro sugeriu “que o contetdo poderia fazer parte de
um aplicativo” e um terceiro sugeriu “que os videos ndo estivessem vinculados ao youtube”,
pois alguns servi¢os publicos, possuem os conteddos do youtube bloqueado. Os demais
avaliadores apenas elogiaram o produto.

Na avaliacdo do conteido por gestantes, o IC para todas as questdes foi 1, tendo uma
boa aprovagdo pelos avaliadores. Apenas dois avaliadores pontuaram com “discordo
parcialmente" trés itens avaliados, que sdo: “os itens de acesso no menu sao visiveis e faceis de
localizar”, “as informacdes abrangem bem o contetido e estdo atualizadas” e “as referéncias
usadas estdo citadas nas paginas”. Todas as demais questdes receberam o conceito “concordo
totalmente”. No item sugestdo para qualificar o website, apenas uma avaliadora sugeriu
“abordar mais o assunto sobre o teste do pezinho na rede privada”, os demais avaliadores
referiram que estava completo e que o produto estava muito bom.

Todas as sugestdes foram revistas e foram realizadas as alteracdes. Sobre a sugestao dos
videos nédo estarem vinculados ao youtube, foi realizado download e inseridos no website. Desta
forma, conforme sugestao de um avaliador, os videos deixaram de estar vinculados ao youtube,
para que o acesso fosse possivel em locais de trabalho onde o youtube € bloqueado. Em relacéo

a sugestdo de ter um aplicativo sobre triagem neonatal biologica, esta pode ser uma sugestao
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para um outro produto de mestrado, como um aprimoramento desse. Em relacéo a sugestdo da
gestante, sobre o teste do pezinho oferecido na rede privada, a autora melhorou o texto,

deixando mais explicativo.

5.5 Monitoramento do website

A Google disponibiliza um recurso para o monitoramento do website, denominado
Google Analytics. E um recurso gratuito, onde é possivel criar uma conta no Google Analytics,
ativar o servico através de um cddigo que é inserido no website e ter acesso estatisticos de
visitacdo, contribuindo para informacdes sobre o perfil do usuario que acessa o website. Este
recurso foi inserido no website dia 17 de agosto de agosto de 2022. Ap6s completar 28 dias,
foi possivel visualizar que o website ja possuia naquela data 1100 acesso, como é possivel

visualizar na figura 13.

Figura 13 —Numero de acessos ao website

Todas as contas > testedopezinhogotasdeamor -
i . Tente pesquisar “como configurar o Google Analyt... : ,ﬁ
Al Google Analytics  tegtedopezinhogotasdeamor - < pesq 9 gle Analy m 0 v
M  Resumodosrelatorios Q-+ Resumo dos relatorios @ ~ Glimos 28dss 17 de ago. - 13de set.de 2022 ¥ [ <5 A 2
@ Tempo real
Cicle de vida ~
@ > Cers Usuarios Novos usuarios Tempo médio de engajamento (@ USUARIOS NOS ULTIMOS 30 MINUTOS
11mil  1mil 1min 00 s > 1
@ +  Engajamento
= +  Monetizagdo 150 USUARIOS POR MINUTO
Retencao III
—— N 100 PRINCIPAIS PAISES USUARIOS
suario
Brazil
»  Informagdes demograficas
50
+  Tecnologia
0
21 2 04 1
ago. set
O Biblioteca Ver em tempo real — EI

o rd
Fonte: https://analytics.google.com/analytics/web/, 2022.

Foi possivel identificar que a pagina mais acessada pelos usuarios em 28 dias foi a

pagina da enfermagem, como pode ser visualizado na figura 14.


https://analytics.google.com/analytics/web/
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Figura 14 —Pagina com mais acesso ao website

Todas as contas > testedopezinhogotasdeamor T § & e Anal -
i - ente pesquisar "como configurar o Google Analyt... H 'ﬁ
.0l Google Analytics | tgstedopezinhogotasdeamor - = 2 & &l v e
R o latori £t o Al
[ EEEEED D Q + Resumo dos relatorios @ ~ himes 28 4= 17 deago. - 13deset.de2022 ¥ | [ < A
Tempo real
@ QUAIS PAGINAS E TELAS SAD MAIS VISUALIZADAS? QUAIS SAQ SEUS PRINCIPAIS EVENTOS?
Ciclo de vida ~
' Aquisicao VisualizagGes por Titulo da pagina e classe da tela Contagem de eventos por
Nome do evento
@ }  Engajamento TiTULO DA PAGINA E CLASSE DA TELA VISUALIZAGOES NOME DO EVENTO CONTAGEM DE EVENTOS
= »  Monetizacao Teste do Pezinho - Enfermagem 12mil page_view 1,4 mil
Retencéo Tﬁledu Pezinho 60 session_start 1,1 mil
Teste do Pezinho - Lei 14154 21 first_visit 1 mil
Usuario -~ -
Teste do Pezinho - Doengas 17 user_engagement 660
i nicrmaciesdemopraticas Teste do Pezinho - Populagéo Geral 14 scroll 530
»  Tecnologia Teste do Pezinhe - Sobre o website 13 view_search_results a
CIREibiicteca Ver paginas e telas =2 Ver eventos =2 El
Ll

Fonte: https://analytics.google.com/analytics/web/, 2022.

O website foi acessado por pessoas no Brasil, Portugal, Angola, Cuba e Republica

Dominicana, com pode ser visualizado na figura 15.

Figura 15 — Paises onde o website foi acessado.

. Todas as contas > testedopezinhogotasdeamor T R . fi & e Anal - .
N Goog|e Ana|yt|cs testedopezinhogotasdeamor- Q, Tente pesquisar “como configurar o Google Analyt... i 0 : '»ﬁ
() | CETESEERaEEEkEs Q-+ Detalhes demograficos: Pais @ ~ +/  umeszsdas 17doago.-13deset.de2022 ~ [ < A7 /
@ Tempo real
. N Usuarios por Pais ao longo do tempo Usuarios por Pais

»  Aquisicio

@  Fasimento et _

= »  Monetizacdo . Portugal |
Retencao
Angola |
Usuario ~
50 Cuba ‘
~ Informacoes demograficas
Visao geral das informags... E ‘
Detalhes demograficos . 0
e ZE o " 0 200 400 600 80O 1 mi
Tarnnlania
Brazil @ Portugal @ Angola @ Cuba @ Dominican Republic
0O Biblioteca Biblioteca

Fonte: https://analytics.google.com/analytics/web/, 2022.

A cidade brasileira que mais acessou o website foi Sdo Paulo, a segunda foi Rio de
Janeiro e a terceira Belem. Porto Alegre foi a oitava cidade com mais acessos ao website. O

nimero de acesso por cidade pode ser visualizado na figura 16.

Figura 16 — Cidades onde o website foi acessado.


https://analytics.google.com/analytics/web/
https://analytics.google.com/analytics/web/

_|| Google Analytics

~ Engajamento

]

o)

@ Conversoes

Visdo geral do engajamento

Eventos

Paginas e telas
@

»  Monetizacio
B Retencao
Usuario ~
~ InformacGes demograficas
Visao geral das informaco...
Detalhes demograficos

»  Tecnologia
£ Biblioteca

e

Fonte: https://analytics.google.com/analytics/web/, 2022.

Todas as contas ) testedopezinhogotasdeamor

testedopezinhogotasdeamor -

QO+

Cidade
Totais
1 (not set)

2 saoPaulo

3 Rio de Janeiro
4 Belem

§ Belo Horizonte
6 Salvador

7 Brasilia

8 Porto Alegre

9 Manaus

+

Q, Tente pesquisar "como configurar o Google Analyt...

+Usuérios

1.051
100% do total

Detalhes demograficos: Cidade @ -

Novos usuérios

1.048
100% do total

Ultimos 28 dias 17 de ago. — 13 de set. de 2022 ¥
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0 : #

<~ 7

Sessoes Taxa de sessbe
engajadas engajamento engajadas p:
usud
670 58,01% 0,64
100% do total Média de 0% Média de 0
% 61,15% 06
55 62,5% 06
34 62,96%
14 359% 03
16 4571% 047
18 66,67% 06
17 68%
18 64,29% 072 M
13 54,17% 0,54


https://analytics.google.com/analytics/web/
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6 DIVULGACAO

Essa fase envolve a publicacdo do website na rede mundial de computadores. Apds as
devidas alteracdes solicitadas pelos juizes, a autora buscou divulgar o produto nos meios de
comunicagdo. Em primeiro lugar, foi divulgado em seu ambiente de trabalho, entre colegas
enfermeiros e técnicos de enfermagem, uma atividade de educagéo continuada sobre o tema foi
planejada. A autora divulgou o produto em suas redes sociais.

A autora procurou divulgar o website no site e rede social do COREN RS, foi enviado
um e-mail para a secretaria, explicando sobre o produto e sua importancia, solicitando apoio na
divulgacdo. O website foi divulgado no site e nos stories das redes sociais do COREN RS, na
primeira semana de agosto. A divulgagéo no site do COREN RS pode ser visualizada na figura
17. Foi realizado contato com a redacédo do jornal da cidade de Canoas, cidade que a mestranda
trabalha, explicando sobre a importancia do teste do pezinho e sobre o produto de mestrado,
pedindo a contribui¢do na divulgacao do website, porém, até 0 momento nao obtivemos retorno

da redacdo do jornal.

Figura 17 -Divulgagéo do website no site do COREN RS.

& Coren®

04/08/2022
PESQUISA: DESENVOLVIMENTO E VALIDAGAO DE WEBSITE SOBRE TRIAGEM NEONATAL BIOLOGICA

& FALE CONOSCO .J OUVIDORIA o ACESSO A INFORMAGAO & LOGIN

INSTITUCIONAL SERVICOS LEGISLACAO PUBLICACOES CONTATO

4 v - , o
o G derined - '
4,y ! v ;‘@-\;f'.f_""".\‘_ 4 [
[ \ ‘i 9 < 9

v T a4

Produto de Mestrado Profissional sobre Teste do Pezinho

O projeto "Desenvolvimento e validagdo de website sobre triagem neonatal biolégica” £ desenvolvido pels pesquisadora Daiana Cristina Kohn, enfermeira e aluna do
Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem (PPGEnf) na medalidade mestrado profissional, da Universidade Federal de Ciéncias da Salde de Porto Alegre (UFCSPA),
scb a orientagdc da Profa. Dra. Graciele Fernanda da Costa Linch.

O preduto de mestrado € um website sobre Triagem Neonatal Biolégica, popularmente conhecide como "Teste do Pezinho", tendo come puiblice-alve equipes de
Enfermagem da Atengio Primaria & Sadde. Pode ser usado como um instrumente de educagéo permanente, destinando-se também as gestantes e seus familiares,
podendo auxiliar na educagio em salde sobre o tema.

Como resultado, espera-se que o produto de mestrado contribua para a educacio em satde sobre o tema, bem como, seja uma ferramenta de educagie permansnte
para a equipe de Enfermagem, sendo fonte esclarecedora de dividas sobre a tniagem neonatal bioldgica, & também, contribuindo para a divulgago do teste do
pezinho e sua importancia para a vida do recém-nascido.

Fonte: https://www.portalcoren-rs.gov.br/, 2022.



https://www.portalcoren-rs.gov.br/
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O PPGENf UFCSPA aceitou contribuir com a divulgacdo do website “Teste do Pezinho
Gotas de Amor” e divulgou em suas redes sociais o produto, no dia 04 de agosto de 2022,
contribuindo de forma significativa para que possa chegar ao maior nimero de pessoas possivel.
A divulgacao nas redes sociais do PPGEnf UFCSPA pode ser visualizada na figura 18. E por
fim, a autora realizou um artigo sobre a construcdo do website e pretende publica-lo em revista

cientifica, com o intuito de divulgar também no meio académico (APENDICE A).



Figura 18 -Divulgacdo do website nas redes sociais do PPGEnf UFCSPA.

PPG em Enfermagem
2d-Q

PPG-ENF

8 Apresentamos o website do teste do pezinho! Ele é
um produto do Mestrado Profissional realizado pela
mestranda Daiana Cristina Kohn. O site tem como
objetivo promover o acesso a informagdes sobre o
tema baseado em evidéncias cientificas, podendo ser
uma ferramenta para educagao continuada de
profissionais de enfermagem da Atenc¢ao Primaria a
Saude, além de contribuir para o conhecimento de
gestantes e familiares acerca do assunto. Acesse
https://bit.ly/testedopezinhoppgenf e confira!

#ppgufcspaenfermagem #ufcspa #enfermagem
#posgraduacao #mestrado #mestradoprofissional
#ppgenfUFCSPA #testedopezinho #produtomestrado

CONFIRA!

PRODUTODO
PPG-ENF UFCSPA

Fonte: Instagram ufcspa.ppgenfermagem, 2022.
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7 APLICABILIDADE

A construcdo do website Teste do Pezinho Gotas de Amor foi baseada em publica¢des
do MS e estudos sobre o tema, para que informagdes sobre o teste do pezinho possam estar
disponiveis em um meio digital de facil acesso, contribuindo para a disseminacdo de
informacao sobre um teste que pode mudar a vida de um bebé, protegendo-o de sequelas graves
e irreversiveis.

O produto busca oferecer para gestantes e profissionais de salde, conhecimento sobre
0 teste, estimulando a compreensdo sobre sua importancia, informacgédo sobre a histéria e o
cendrio atual, estimulando a divulgacdo de informac6es. Ainda, a internet torna-se uma aliada
na divulgacao do teste do pezinho, devido ao amplo acesso a informagdes em meio virtual, seja
por computadores ou até mesmo aparelhos celulares. Desta forma, utilizar esse recurso € de
suma importancia, as informacgdes do website podem chegar a muitas pessoas em diversos
lugares de forma répida.

Espera-se que o produto possa contribuir para a educacéo continuada da enfermagem
na APS, que o website seja um produto que venha ajudar a esclarecer duvidas sobre o
procedimento de coleta, sua relevancia na vida das familias, e esclarecer duvidas sobre a
legislacdo acerca do tema, reduzindo erros de coleta por falta de informacéo. Deseja-se também
que seja um meio rapido de informacdo, para novos trabalhadores, atualizacdo dos que ja
trabalham nas coletas do teste do pezinho, bem como uma ferramenta de educacgédo continuada.
O website possui potencial também, para contribuir na formacdo profissional, podendo ser
utilizado como um recurso de ensino em atividades académicas. Assim também, espera-se que
contribua de forma indireta para o aumento da cobertura do teste dentro do periodo
preconizado.

Para gestantes e familiares, espera-se que este produto seja um meio de informacéao de
qualidade, de forma a sanar duvidas referente ao teste do pezinho e sua importancia. Espera-se
que atraveés da divulgacdo do produto, a triagem neonatal bioldgica seja melhor conhecida,
incentivando a divulgacéo do teste, contribuindo para a reducdo de falta de informagéo sobre o

tema.
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ANEXO A _ ARTIGO DE REVISAO INTEGRATIVA

Triagem neonatal bioldgica brasileira: revisdo integrativa
Brazilian biological neonatal screening: integrative review

Daiana Cristina Kohn!, Doménica Bossardi Ramos?, Graciele Fernanda da Costa
Linch®

RESUMO

Objetivo: Conhecer as publicacdes cientificas relacionadas a triagem neonatal
biologica brasileira. Método: Revisdo integrativa nas bases de dados Scielo,
SCOPUS, PubMed e Biblioteca Virtual. Descritores utilizados na busca:
“Neonatal screening” AND Nursing AND Newborn. Critérios de inclusao:
estudos sobre triagem neonatal brasileira, publicados entre 2016 e 2020, nos
idiomas portugués, inglés ou espanhol, que respondessem a questdo norteadora.
Resultados: Selecionados oito artigos, os dados foram agrupados por
similaridades de contetido e organizados em trés categorias: periodo de coleta do
teste do pezinho, atuacdo da enfermagem na triagem neonatal e conhecimento dos
pais sobre o teste do pezinho. Conclusdo: A maioria dos artigos enfatiza o
conhecimento de pais e profissionais de saude sobre triagem neonatal. Foi
possivel perceber que desenvolver estratégias de educacdo em saude e
acompanhamento no pré-natal tiveram impacto positivo no conhecimento da

familia sobre o tema.

PALAVRAS-CHAVE: Triagem neonatal. Enfermagem. Recém-nascido.

ABSTRACT
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Objective: To learn about scientific publications related to Brazilian biological
newborn screening. Method: Integrative review in the Scielo, SCOPUS, PubMed
and Virtual Library databases. Descriptors used in the search: ‘“Neonatal
screening” AND Nursing AND Newborn. Inclusion criteria: studies on Brazilian
neonatal screening, published between 2016 and 2020, in Portuguese, English or
Spanish, which answered the guiding question. Results: Eight articles were
selected, the data were grouped by content similarities and organized into three
categories: period of collection of the heel prick test, nursing performance in
neonatal screening and knowledge about the heel prick test. Conclusion: Most
articles emphasize the knowledge of parents and health professionals about
neonatal screening. It was possible to realize that developing a health education
strategy and prenatal care will have a positive impact on the family's knowledge

of the topic.

KEYWORDS: Neonatal screening. Nursing. Newborn.
INTRODUCAO

Triagem é um termo francés "triage” que quer dizer selecdo, na area da salde a
palavra triar significa identificar em um grupo de pessoas assintomaticas, as que seriam
favorecidas com o rastreamento prévio de determinada patologia. A Triagem Neonatal é uma
estratégia de salde publica que tem por objetivo identificar de forma precoce patologias
assintomaticas em recém- nascidos ),

No Brasil, o Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), inclui triagens
clinicas (triagem neonatal ocular, triagem neonatal auditiva, triagem de cardiopatia
congénita, avaliacdo do frénulo lingual), e a triagem neonatal a partir da matriz bioldgica,
conhecida popularmente como "Teste do Pezinho". A triagem neonatal foi implementada
através da Portaria GM/MS n° 22 de 15 de janeiro de 1992, que foi atualizado em 2001
através da Portaria GM/MS n° 822, valida até o presente momento ?®. Em maio de 2021,
foi aprovada a Lei 14154, que amplia o rol minimo de doengas a serem rastreadas pelo teste
do pezinho, aperfeicoando o PNTN ®). O objetivo geral do programa ¢ identificar doencas e
disturbios em recém-nascidos, assegurando a intervencdo adequada e garantindo o
tratamento continuo, evitando sequelas e até mesmo a morte ©.

A triagem neonatal biologica possui carater obrigatorio em todo o territério nacional

desde 2001 e integra o diagndstico, acompanhamento e tratamento das seguintes doencas



60

congénitas: “fenilcetonuria, hipotireoidismo congénito, doenca falciforme e outras
hemoglobinopatias e fibrose cistica” ). Em 2012, a Portaria GM/MS n° 2.829 incluiu as
doencas hiperplasia adrenal congénita e deficiéncia de biotinidase no escopo do programa
®), Essas patologias sd0 erros inatos do metabolismo e necessitam diagndstico precoce para
evitar complicac6es futuras, como atraso psicomotor ou algum nivel de deficiéncia cognitiva.
“Os sintomas comecam algumas semanas ap0s o nascimento e se ndo diagnosticadas
rapidamente podem levar o recém-nascido a 6bito” ©.

O Teste do Pezinho representa uma acdo preventiva, sendo considerado a maior
iniciativa do Sistema Unico de Satde (SUS) na area da genética, além disso, importante na
reducdo da mortalidade infantil, através do diagnostico precoce de algumas doengas (). O
processo de coleta requer cuidados e conhecimentos técnicos para a realizacdo efetiva e
correta. O enfermeiro desempenha um papel importante na coleta do teste do pezinho, deve
orientar o responsavel do bebé nas consultas de pré-natal sobre a importancia do teste e como
ele é executado, além disso deve capacitar a equipe técnica para o procedimento. Formas
incorretas de realizacdo do teste, devido a falta de conhecimento da enfermagem, causam
inseguranca na familia, além de atraso no resultado do exame, e se positivo, atraso no inicio
do tratamento, colocando em risco a saude e qualidade de vida da crianca €.

A falta de contetdo sobre dados epidemioldgicos acerca de erros inatos do
metabolismo acaba sendo um fator importante em sua negligéncia no meio cientifico, essas
doencas sdo pouco conhecidas, dentro e fora da comunidade cientifica ©. Ha necessidade de
mais estudos sobre a tematica com o objetivo de melhorar a assisténcia, ampliar estratégias
de cuidado e melhorar o delineamento de politicas publicas ©1%. Considerando a importancia
da triagem neonatal na deteccdo precoce de distlrbios do metabolismo e doencas,
possibilitando o tratamento precoce e qualidade de vida ao recém-nascido, pergunta-se, 0
que tem sido produzido cientificamente no Brasil sobre o Teste do Pezinho? O objetivo desta
revisdo integrativa foi conhecer as publicacfes relacionadas a Triagem Neonatal Bioldgica

brasileira.

METODO

A revisdo integrativa da literatura € um método que permite fornecer uma

compreensdo mais abrangente de um determinado fendbmeno, através da pesquisa na
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literatura, avaliacdo, analise e apresentacdo dos resultados. O método constitui basicamente
um instrumento da Pratica Baseada em Evidéncia (112,

Foram adotadas as seis fases de investigacdo da revisdo integrativa: 1) identificacao
do tema e da questao norteadora de pesquisa; 2) estabelecimento de critérios para inclusao e
exclusdo da amostra; 3) definicdo das informacgdes a serem extraidas dos estudos
selecionados, categorizacdo dos estudos; 4) avaliagdo dos artigos incluidos; 5) interpretacéo
dos resultados e, 6) apresentagdo da revisdo .,

Na primeira fase da pesquisa foi estruturada a seguinte questdo norteadora: o que tem
sido produzido cientificamente no Brasil sobre o Teste do Pezinho? Na fase seguinte, foram
escolhidos os descritores “Neonatal screening”, “Nursing” e “Newborn” de acordo com 0s
Descritores em Ciéncias da Saude (DeCS; MeSH). O operador booleano escolhido entre o0s
descritores foi AND, com o objetivo de direcionar através dos descritores selecionados 0s
estudos que respondessem a questdo de pesquisa. A busca pelos estudos ocorreu nas bases
de dados Scielo, SCOPUS, PubMed e Biblioteca Virtual.

Os critérios de inclusdo foram: estudos sobre Triagem Neonatal brasileira, artigos
originais, de revisao, estudo de caso ou estudo teorico, publicados entre 2016 e 2020, ter
disponibilidade eletrénica na forma de texto completo e gratuito, nos idiomas portugués,
inglés ou espanhol, que respondam a questdo norteadora. Os critérios de exclusdo foram:
dissertacdo, tese, trabalho de concluséo de curso, capitulo de livro e anais de congressos.

A busca nas bases de dados foi realizada em janeiro e fevereiro de 2021, por dois
pesquisadores, que, ap6s a aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusdo, resultaram na
amostra do estudo. Os casos de discordancia entre os pesquisadores foram discutidos até
chegar a um consenso de oito publicacdes. Nao foi necessaria a aprovacao pelo Comité de
Etica e Pesquisa, pois o presente estudo trata-se de uma reviso integrativa da literatura.

Os dados obtidos foram organizados para analise em uma planilha Excel, com os
seguintes itens relativos as publicacdes: base de dados de indexacdo, titulo, periddico, ano,
método, grau de evidéncia, objetivo, resultados e concluséo. Posteriormente, os estudos
foram agrupados conforme assunto abordado no estudo e definida a categorizagdo das
principais ideias. Desta forma, os dados foram organizados a partir das seguintes categorias:
Periodo de coleta do Teste do Pezinho, atuacdo da enfermagem na Triagem Neonatal e
conhecimento dos pais sobre Teste do Pezinho.

RESULTADOS
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As buscas nas bases de dados resultaram em oito publicacdes. Segue o fluxograma
utilizado para a selecdo dos artigos incluidos no estudo.
Figura 1 — Fluxograma
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Fonte: elaborado pelas autoras

Os estudos foram avaliados quanto ao nivel de evidéncia, o qual caracteriza a maneira
como as evidéncias sdo classificadas segundo a forma hierarquica e de acordo com a
abordagem metodoldgica adotada 9.

Apos a leitura de titulos e resumos, o resultado da busca teve a base de dados
Biblioteca Virtual com o maior nimero de estudos indexados. Quatro deles foi da regido
sudeste do Brasil (50%) ®*141516) sequido da regido nordeste com dois estudos (25%) 718
e a regido sul teve uma publicacdo 9, outro estudo n&o refere uma regio especifica, sendo
uma analise de periodicos publicados 9. No que diz respeito ao ano de publicacio, em 2020
e 2019 foi encontrada somente uma publicacdo em cada ano, ja em 2018, 2017 e 2016 foram
encontradas duas publicagdes por ano. Todas as publicacGes tiveram nivel de evidéncia seis.
Em relagédo ao setor em que se deu o estudo, cabe destacar que quatro, ou seja, 50% deles
ocorreram na Atenco Primaria & Satde (1316:17.18),

Os artigos selecionados foram agrupados por tematica conforme contetdo abordado,
resultando em trés categorias, 37,5%, trés estudos 61720 apordaram a atuagio da
enfermagem sobre a Triagem Neonatal, a mesma porcentagem, trés estudos (41519
descreveram a respeito do periodo da coleta do Teste do Pezinho, 25%, dois estudos (318),
abordaram quanto ao conhecimento dos pais sobre Triagem Neonatal, que pode estar
relacionado a uma lacuna no sucesso da coleta no periodo ideal. Por meio desta revisdo
integrativa foi possivel identificar que os estudos realizados sobre Triagem Neonatal nos
altimos cinco anos estdo relacionados principalmente ao conhecimento sobre o tema.

Em relacdo aos artigos selecionados, 37,5% concluiram que o conhecimento
da enfermagem acerca do tema é insuficiente, sendo necessarias capacitacdes para uma
melhor propagacao de agdes educativas 161720, Nesta revisio integrativa, 37,5% dos estudos
sugerem mais estudos sobre a temética 31719,

Na proxima pagina, no Quadro 1, encontram-se os artigos selecionados conforme

ano, periodico e método da producéo cientifica correspondente.

Quadro 1 — Caracterizacao do perfil dos artigos quanto ao método ordenados quanto ao
ano de publicacédo



Titulo

Teste do pezinho e
0 papel da
enfermagem: uma
reflexao?

Acesso e cuidado do
recém- nascido em
um programa de
atencéo a salde'4

Profissionais de
Unidades
Basicas de
Salide sobre a

triagem neonatal
16

Teste do pezinho:
percepg¢do das
gestantes nas
orientacdes no pré-
natal'?

Doencas identificadas
na triagem neonatal
realizada em um
municipio do sul do
Brasil®®

Autor

Marqui
ABT

Lima PR,
Furtado
MCC,
Reis
MCG,
Mello
DF,Pina
JC

Mesquita
APHR,
Marqui

ABT,
Silva-
Grecco
RL, Balari
MAS

Silva MPC,
Contim D,
Ferreira LA,
Marqui ABT

Jaks CDW,
Gabatz RIB,
Schwartz E,
Eschevarria-

Guanilo ME,
Borges AR,

Milbrath VM

Ano

2016

2016

2017

2017

2018

Periodico

Rev. de enferm.
Atencéo Saude

Qualis CAPES
B3

Rev. Eletronica
de Enfermagem

Qualis CAPES
Bl

Rev. Cienc.
Med. (Campinas)

Qualis CAPES
B3

Rev. Bras.
Matern.
Infant.

Qualis CAPES
B1

Rev. Enferm.
Atencdo Saude

Quialis CAPES B3
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Método

Estudo descritivo-
reflexivo.

Estudo transversal

Estudo exploratorio,
descritivo,
quantitativo.

Estudo exploratorio-
descritivo,
quantitativo.

Estudo retrospectivo
e descritivo,
quantitativo.



Primeira semana
salde integral
do recém-
nascido: acdes
de enfermeiros
da Estratégia
Salde da
Familia

Conhecimento sobre

triagem neonatal:
discursos de maes e
pais de  recém-
nascidos 8

Acesso precoce a
triagem neonatal
biologica:
articulagdo entre
acOes de programas

de atencdo a crianca
15

DISCUSSAO

Lucena DBA,
Guedes ATA,
Cruz TMAV,
Santos NCCB,
Collet N,
Reichert APS

Marques BL,
Tomasi YT,
Saraiva SS,
Boing AF,
Geremia DS

Carvalho
BM,
Tavares
WR,
Vicente
JB,
Sanguino
GZ, Leite
AM,
Furtado
MCC

2018

2019

2020

Revista
Galicha de
Enfermagem

Quialis CAPES
B1

Revisa Qualis
CAPES B4

Rev. Latino-Am.

Enfermagem

Qualis CAPES
Al
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Estudo descritivo
exploratdrio,
qualitativo.

Estudo descritivo,
qualitativo.

Estudo transversal
com abordagem
guantitativa.

Ap0s a leitura das publicagdes os dados foram organizados em trés categorias: periodo

de coleta do Teste do Pezinho, atuacdo da enfermagem na Triagem Neonatal e

conhecimento dos pais sobre o Teste do Pezinho.

Periodo de coleta do teste do pezinho
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Conforme Manual do Ministério da Saude, a coleta do Teste do Pezinho deve ser
realizada entre o 3° e 5° dia de vida do recém-nascido, devido as especificidades das
doencas diagnosticadas atualmente ?. A idade do recém-nascido na hora da coleta é
relevante para evitar falsos positivos ou falsos negativos, e o diagnostico em tempo
oportuno favorece o inicio do tratamento, caso necesséario 2. Trés estudos tiveram
como objetivo verificar os fatores relacionados ao acesso do recém-nascido ao Teste do
Pezinho na primeira semana de vida. O primeiro estudo realizado no estado de Sao
Paulo, analisou dados de janeiro de 2010 a dezembro de 2012, e identificou que neste
periodo 79,5% das criancas realizaram o teste na data preconizada **. O segundo estudo
realizado em um municipio da regido sul do Brasil, identificou que a coleta do exame
na primeira semana de vida no ano de 2012 foi de 53,62% . O terceiro estudo analisou
a coleta do Teste do Pezinho por dois anos em um municipio do estado de S&o Paulo,
constatando que no primeiro ano avaliado (2016) a taxa de coleta do 3° ao 5° dia de vida
do bebé foi de 73,1%, e no segundo ano (2017), 87,6% realizaram 0 exame na mesma

faixa etaria (1,

A triagem neonatal permite o diagnostico precoce de doencas que se apresentam
assintomaticas no periodo neonatal, desta forma é possivel intervir no curso da doenca,
permitindo tratamento antes do inicio dos sintomas, diminuindo ou eliminando sequelas
graves associadas a cada doenca. Desta forma, a idade do recém-nascido na hora da
coleta é relevante, sendo significativo divulgar a triagem neonatal para que a populacdo
esteja orientada sobre sua importancia ©2

O PNTN, que esta completando 20 anos, tem como missao implantar “a Triagem
Neonatal no ambito do SUS, visando o acesso universal, integral e equanime” ?Y. Dentre
as possibilidades da falta de 100% de cobertura nas coletas do Teste do Pezinho, um
estudo descreve que parcela dessas criangcas podem estar realizando o exame na rede
suplementar, pois o nimero de doencas triadas é superior as oferecidas pelo SUS 19, O
mesmo estudo nao descarta que este percentual de criangas pode néo ter realizado o teste
por desconhecimento dos responsaveis sobre a importancia do exame 9. Outro estudo,
refere que a dificuldade de cobertura pode estar relacionada “por problemas
socioecondmicos e culturais, falta de informacdo sobre a importancia da triagem e

dificuldade dos pais em levar seu filho para realizar o exame” (),
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No diagnostico situacional do PNTN, realizado pela Secretaria de Atencdo a
Saude do Ministério da Saude, em 2011, em parceria com o Nucleo de A¢des e Pesquisa
em Apoio Diagnostico, da Universidade Federal de Minas Gerais (NUPAD/UFMG),
apresenta justificativa semelhante a encontrada no estudo anterior, a justificativa mais
comum, pela baixa cobertura de coleta, foi a realizagéo de exames na rede suplementar
23, O desconhecimento da gestdo estadual e do Ministério da Satde em relacdo ao
numero de exames realizados pela saude suplementar, fragiliza muito a precisao das
taxas de cobertura e de prevaléncia das doencas. O segundo argumento mais citado para
justificar a baixa cobertura de coletas, foi a pouca divulgacdo do PNTN @®, Este
diagnostico situacional vem corroborar com os estudos sobre os possiveis motivos da
coleta do Teste do Pezinho ainda possuir baixa cobertura no periodo preconizado, dentre
eles, a falta de um sistema de informacéo universal, utilizado por todos os estados
brasileiros, que permita identificar o nimero real da cobertura do teste, bem como as
doencas diagnosticadas e a falta de informagcao %),

Os autores que analisaram as a¢fes de um programa de atencdo a salde em anos
diferentes, identificaram que um grande aliado na coleta do teste em tempo ideal, pode
ser 0 agendamento de consulta do recém-nascido na primeira semana de vida, uma vez
que viabiliza o acesso a realizacdo de diversas acBes para a promocao da saude,
conferindo o direito & integralidade do cuidado **®. Outra aliada para melhorar os
indices de cobertura, sdo as campanhas de divulgacdo, que abordam a importancia da
triagem neonatal, e fornecer orientacio as maes apos alta hospitalar 2.

Conforme a portaria n° 1130, que instituiu a Politica Nacional de Atencdo
Integral a Satde da Crianca (PNAISC), criada com o intuito de garantir a promocao e a
protecdo da salde da criancga, orienta sobre a importancia em desenvolver estratégias
para o diagndstico precoce, qualificacdo do manejo de doencas, bem como cuidado dos
casos diagnosticados. Essas estratégias sao importantes para garantir o diagnostico
precoce e a integralidade do cuidado @4 A coleta do Teste do Pezinho entre 0 3° e 0 5°
dia de vida protege o recém-nascido do diagnostico tardio de algumas doencas que
podem levar ao desenvolvimento de sequelas importantes. A equipe de satde da atencéo
primaria tem papel importante na coleta e orientacdo a familia *®. O Teste do Pezinho
é um exame de triagem na fase pré-sintomatica, com o objetivo do diagndstico precoce

de patologias congénitas, possibilitando o encaminhamento e acompanhamento clinico,
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exames complementares e tratamento existente, de forma a prevenir complicacdes ).
E preciso desenvolver estratégias buscando realizar o exame no periodo preconizado,

bem como um sistema de informacao unificado para o real controle da cobertura.

Atuacdo da enfermagem na triagem neonatal

Entre as politicas que orientam acbes para promocdo do cuidado integral a satde
materno-infantil, a PNAISC visa a¢des de cuidado a puérpera e ao recém-nascido na
primeira semana apds o parto, com o objetivo de identificar riscos ao crescimento e
desenvolvimento saudavel. Uma das acdes orientadas pela politica é a visita domiciliar na
primeira semana de vida do bebé, para orientagfes sobre cuidados, o que inclui a
importancia do teste do pezinho. Este acompanhamento comeca no pré-natal, identificando

as gestantes faltosas e realizando busca ativa 724,

A enfermagem pode contribuir de forma significativa para o PNTN, aumentando
a cobertura e nimero de exames 9. Estudos explicam que as orientacdes sobre o Teste
do Pezinho devem iniciar no pré-natal, pois é neste periodo que a mulher tem condicdes
de assimilar as orientacGes, sendo este 0 momento ideal para fornecer informacdes sobre
o0 teste do pezinho, pois tal acompanhamento busca assegurar o saudavel
desenvolvimento da gravidez, bem como, explicacGes de autocuidado e autonomia,
desta forma, as orientacdes sobre o teste do pezinho, devem se estender por todo ciclo
gravidico puerperal, sendo reforcado durante a coleta do teste. E fundamental que os
profissionais estejam habilitados e atualizados, para que o procedimento de coleta bem
como as orientacdes sejam adequadas e corretas (16:18.2627.28),

Ha necessidade de intensificar estratégias de educacdo em saude, pois o
enfermeiro € um educador em salde que conduz a transformacdo dos usuérios, a
educacdo em satde é uma valiosa estratégia de promogao e autocuidado @9,

Pesquisas propdem que a educagdo continuada sobre Triagem Neonatal é
importante para o aprimoramento de acBes relacionadas ao Teste do Pezinho (16:17:20)
Outra pesquisa recomenda que “a educacgao continuada para profissionais de saude tenha

como objetivo a qualificacdo e o aperfeicoamento”, sendo uma acao necessaria, pois



69

adotar esse processo educativo incentiva a transformacéo da assisténcia de enfermagem
através da atualizacdo de conhecimentos técnico-cientificos G0,

Estudo refere que o enfermeiro tem papel fundamental na Triagem Neonatal,
devido ao contato direto com a mde e o recém-nascido, desta forma é papel do
enfermeiro esclarecer as gestantes sobre o exame, o periodo da coleta e sua finalidade
(13 E a enfermagem que realiza o procedimento de coleta do teste, desta forma além de
prestar esclarecimentos sobre o exame, o procedimento de coleta deve ser realizado com
conhecimento técnico-cientifico, evitando recoleta de material por erros no
procedimento @%. Estudos lembram que falhas no processo de coleta, armazenamento e
registro causam na mae sentimento de medo e inseguranca, bem como contribuem para

atraso nos resultados e inicio tardio do tratamento 29,

Pesquisa que aborda o conhecimento dos profissionais de satde sobre a Triagem
Neonatal identifica que profissionais de enfermagem possuem conhecimento superficial
sobre o periodo adequado para a coleta, cobertura das doencas triadas, centro de
referéncia do estado, bem como orientacGes corretas sobre resultados. A autora
identifica como esperado esse resultado devido a alta porcentagem de profissionais que
n&o realizaram educagao continuada sobre o tema (),

Outro autor cita que a enfermagem possui uma relagdo intima com o neonato e
com a mae, justificando o destaque que o tema merece na formacao destes profissionais.
O empoderamento de conhecimento técnico-cientifico possui impacto direto na saude
da crianca, pois contribuira para a promocdo da salde e prevencdo de sequelas
irreversiveis @7,

A falta de conhecimento dos profissionais de salde sobre o Teste do Pezinho e
o fato de ndo utilizar estratégias educacionais para informar os pais, reflete diretamente
em como essa informacdo € repassado a populacdo. A pesquisa faz um alerta aos
gestores sobre a necessidade de qualificar a mao de obra, com o objetivo de melhorar o
servico e diminuir a morbimortalidade infantil ©.

Os estudos trazem que receber esclarecimentos quanto a finalidade, importancia
e resultado, traz um sentimento de seguranca @%. O conhecimento superficial dos
profissionais de salde é preocupante, pois acabam fornecendo informacdes de baixa
qualidade a populagdo (16,20). Destaca-se a necessidade da realizacdo de educagéo

permanente com os profissionais da atencdo primaria, para implementacdo com
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seguranca de acdes de cuidado a salde materno e infantil, devido as fragilidades

identificadas referente ao conhecimento dos enfermeiros sobre o tema 7).

Conhecimento dos pais sobre o teste do pezinho

O conhecimento de pais e mées sobre a necessidade de realizacdo do Teste do
Pezinho ¢ uma acdo preventiva, “de posse de conhecimento solido sobre o assunto, as
maes contribuirdo para a efetividade da triagem neonatal” ©, e “estardo protegendo
seus filhos de doencas que podem acometer a salde de forma agressiva ou até mesmo
leva-los a morte” 8. A promoc&o deste conhecimento pode ir além das informacdes no
pré-natal, de forma continuada no ambito hospitalar e complementada através da midia.
Estratégias que disseminam o conhecimento sobre Triagem Neonatal podem ter impacto
positivo no conhecimento da familia, empoderando pais no cuidado com o bebé (8,

Estudo demonstra a fragilidade nas informagGes sobre Triagem Neonatal
prestadas as maes no pré-natal, pois apenas 50% das mées do referido estudo receberam
orientacdo sobre o Teste do Pezinho, e 75% ndo sabiam relatar sobre doencas triadas
pelo teste ). Pesquisa realizada em uma maternidade piblica, vem corroborar com o
estudo, pois identificou que 89% das maes que responderam o questionario proposto,
ndo souberam indicar o objetivo do teste do pezinho e 30% néo sabiam o periodo de
coleta do teste ?®). Esta falta de informac#o nos faz refletir se este é o motivo pelo qual
as maes nao levam seus filhos para realizar o exame, ou vao fora do periodo preconizado
©

Outro estudo aponta que é notoria a caréncia de informacgdes e conhecimento
superficial dos pais sobre o Teste do Pezinho, que puérperas gostariam de receber mais
informacdes sobre o periodo de coleta e as doencas triadas %, Estes achados estfo em
concordancia com um estudo realizado na Atencdo Primaria “em um municipio no
interior de Minas Gerais, que refere que 63% das puérperas gostariam de receber mais
esclarecimentos sobre o teste do pezinho, como o periodo adequado de coleta e as
doencas triadas” @V,

E imprescindivel informar pais e mées sobre como e onde realizar o Teste do
Pezinho conforme a rede de coleta organizada em cada estado ©. Outro estudo realizado

no estado da Bahia, com 18 mades e dois pais, identificou que “maes e pais possuiam
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compreensdo sobre o Teste do Pezinho, informacdes adquiridas em agdes no periodo do
pré-natal, através de sala de espera e grupo de gestante, continuadas na atencdo
hospitalar, bem como fornecidas por vizinhos e midia” ®®). Estudo realizado em Minas
Gerais identificou que 57% das puérperas receberam orientacdo sobre o teste nas
consultas de pré-natal e 43% na alta hospitalar GV,

Identificou-se que as mées ao saber sobre o teste, achavam importante realiza-
lo. Ha a necessidade de intensificar estratégias de educacdo em saude, pois o enfermeiro
é um educador em satde gque conduz a transformacéo dos usuarios, a educacdo em saude
é uma valiosa estratégia de promocao e de autocuidado @9,

O estudo limita-se pela baixa producéo cientifica sobre o tema nos Gltimos cinco
anos, haja vista a necessidade de o assunto ser melhor estudado e divulgado com o intuito
de aprimorar a informacdo de pais e profissionais, garantindo qualidade de vida aos

bebés diagnosticados com as doengas contempladas pelo PNTN.

CONCLUSAO

Ao conhecer a producdo cientifica relacionada a Triagem Neonatal brasileira
constatou- se que as producdes cientificas dos Gltimos cinco anos estavam relacionadas ao
conhecimento sobre o tema. A maioria dos artigos enfatiza o conhecimento de pais e
profissionais de salde sobre Triagem Neonatal.

A enfermagem tem papel importante na coleta do teste do pezinho, desta forma a
educacdo continuada sobre o tema é importante para aprimorar 0 conhecimento técnico-
cientifico e tem impacto direto nas acOes relacionadas a triagem neonatal.

O conhecimento de pais e médes sobre o teste do pezinho contribui para a efetividade
da triagem neonatal, porém apresenta fragilidades. Desenvolver estratégias que buscam a
divulgacdo do tema através da midia, acBes de educacdo em salde nas consultas de pré-
natal, estendidas a atividades de grupo, bem como acompanhamento apds o parto atraveés
de agendamento podem contribuir significativamente para melhorar indices de cobertura
do programa.

Apesar dos grandes avancgos na Triagem Neonatal, ao longo de vinte anos, hd muito a
ser melhorado, como aprimorar politicas de salde que atendam as necessidades de

atendimento integral e equanime.
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DESENVOLVIMENTO E VALIDACAO DE UM WEBSITE SOBRE TRIAGEM
NEONATAL BIOLOGICA

DEVELOPMENT AND VALIDATION OF A WEBSITE ON BIOLOGICAL NEONATAL

SCREENING

Daiana Cristina Kohn, Alisia Helena Weis, Graciele Fernanda da Costa Linch

RESUMO

Objetivo: Descrever o desenvolvimento e validacdo de um website sobre triagem neonatal
biolégica. Meétodo: Estudo descritivo, de producdo tecnoldgica, acerca do
desenvolvimento e validacdo de um website sobre triagem neonatal biologica desenvolvido
a partir do modelo ADDIE, destinado aos profissionais de enfermagem que atuam na
Atencdo Primaria a Saude, gestantes e familiares de recém-nascidos. Nas trés primeiras
fases foi construido e organizado o contetdo baseado em informacdes cientificas. Nas duas
Gltimas etapas do método, ocorreu a avaliacdo do conteldo por juizes. Resultados:
Elaborado website “Teste do Pezinho Gotas de Amor”, no ano de 2022. Enfermeiros e
gestantes avaliaram o produto através de questdes sobre o contetdo e o design. A avaliacao
teve indice de concordancia 1 para todas as questdes. Conclusao: O website tem potencial
de colaborar com a educacdo continuada da enfermagem, bem como educacdo em salde
para gestantes e familiares, em um meio digital de facil acesso, contribuindo para acesso

de informacé&o sobre o tema.

Descritores: Triagem neonatal, Enfermagem, Gestantes
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ABSTRACT

Obijective: Describe the development and validation of a website on biological neonatal
screening. Method: Descriptive study of technological production on development and
validation of a website on biological neonatal screening developed from the ADDIE model,
aimed at nursing professionals who work in Primary Health Care, pregnant women and
family members of newborns. In the first three phases, the content based on scientific
information was built and organized. In the last two steps of the method, content was
evaluated by judges. Results: Elaborated website "Teste do Pezinho Gotas de Amor" in the
year 2022. Nurses and pregnant women evaluated the product through questions about
content and design. The evaluation had agreement index 1 for all questions. Conclusion:
The website has the potential to collaborate with the continued education of nursing on the
heel prick test, as well as health education for pregnant women and their families, in an
easily accessible digital médium, contributing to the access of information about the

subject.

Keywords: Neonatal Screening, Nursing, Pregnant Women.

INTRODUCAO

O Programa Nacional de Triagem Neonatal (PNTN), instituido através da Portaria
GM/MS n° 822/2001, é considerado um programa de grande importancia nacional por
contemplar os principios e diretrizes fundamentais do Sistema Unico de Satde (SUS).
Estabelece agdes de triagem neonatal em todos nascidos vivos. Prevé a triagem neonatal
bioldgica e as triagens clinicas, que sdo: a Triagem Neonatal Ocular (teste do olhinho),

Triagem Neonatal Auditiva (teste da orelhinha), Triagem da Cardiopatia Congénita (teste
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do coragdozinho), e a avaliacdo do frénulo lingual (teste da linguinha), esta Gltima foi
inserida em 2014 através da Lei 13002, completando as triagens clinicas. Todos o0s
objetivos do programa exigem responsabilidade das trés esferas de gestdo, federal, estadual
e municipal, e prevé a¢des compartilhadas tanto na Atencdo Basica como na Média e Alta

Complexidade®?.

Além das triagens clinicas, 0o PNTN torna obrigatorio a triagem neonatal biologica
(TNB), popularmente conhecida como o teste do pezinho, onde € possivel diagnosticar, de
forma precoce e na fase assintomatica, seis doencas causadas por erros inatos do
metabolismo, realizando atualmente, o acompanhamento e tratamento das seguintes
doengas: Fenilcetondria, Hipotireoidismo Congénito, Doenga Falciforme, Fibrose Cistica,
Hiperplasia Adrenal Congénita e Deficiéncia de Biotinidase. Para evitar sequelas graves e
irreversiveis, essas doengas precisam ser diagnosticadas nas primeiras semanas de vida do

bebé, caso ndo identificadas, muitas vezes podem levar a morte do recém-nascido®2.

Acles de atencdo a salde materno e infantil sdo importantes na prevencdo da
morbimortalidade, pois a mortalidade infantil é um importante indicador de satde publica,
por se tratar de mortes precoces e na sua maioria evitaveis. A presenca de anomalias
congénitas esta fortemente associada a mortalidade infantil, o que reforca a importancia da
deteccdo das malformacBes de forma precoce através do acompanhamento do recém-
nascido, garantindo atendimento especializado e proporcionando qualidade de vida e

reducéo de mortes por essa causa®.

As midias sociais tém se apresentado como uma ferramenta poderosa na
disseminacéo de informacdes e busca de conhecimento. Cada vez mais a populagdo vem

buscando informacdes sobre saude e doengas nestes espacos. O uso das midias digitais tem
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grande valia e credibilidade na construcéo do conhecimento da populagéo, devido a rapidez
e eficiéncia que as informagdes podem ser passadas®. Desta forma, buscou-se utilizar o
meio digital como recurso para transmitir informag&o sobre a triagem neonatal bioldgica,

um tema de grande impacto na vida de muitos recém-nascidos e suas familias.

Mais recentemente o PNTN teve uma importante conquista, foi publicada a Lei
14154 de 2021, com o intuito de aperfeicoar o PNTN. Essa legislagdo ampliou 0 numero
de doencas a serem triadas pelo teste do pezinho e determinou que profissionais de saude
devem informar a gestante, durante o pré-natal e puerpério, a importancia do teste do
pezinho e eventuais diferencas entre a cobertura de doencas no teste oferecido no SUS e na

rede privada®.

Desta forma, para atender a Lei, e profissionais de enfermagem estarem capacitados
para orientar gestantes e seus familiares, a educacdo em salde sobre o tema € importante,
pois educar € um processo de construgcdo do conhecimento em salde, que visa aumentar a
autonomia das pessoas no seu cuidado. Utilizar recursos tecnolégicos nas préaticas
educativas em salde é uma estratégia importante, visto que a sociedade vem buscando
informacdes através de recursos digitais. Esta pratica traz melhorias para a equipe de salde
e para o usudrio. O acesso deve ser de qualidade, compreensivel e palpavel para todo o

publico para potencializar a expansio do cuidado’8910,

Deste modo, com o intuito de colaborar com a educagéo continuada de profissionais
de saude e educagdo em saude de usuarios, sobre a triagem neonatal bioldgica, o objetivo
deste artigo € descrever o processo de desenvolvimento e validacdo de um website sobre
triagem neonatal biologica. Ele visa favorecer o acesso a informacdes de qualidade baseada

em evidéncias cientificas, podendo ser uma estratégia para educacdo continuada de
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profissionais de enfermagem da Atencdo Priméria a Saide (APS), auxiliando no
conhecimento de gestantes e familiares acerca do assunto, bem como, contribuir para
atingir a meta de coleta do teste dos recém-nascidos vivos, coletas realizadas de forma
satisfatorias, dentro do prazo preconizado. O tema foi abordado de forma clara, didatica,
contribuindo para minimizar problemas no processo de triagem neonatal bioldgica

ocasionados pela falta de informacéo sobre o tema.

METODO

Estudo descritivo, de producdo tecnoldgica, acerca do desenvolvimento e validacdo
de um website sobre triagem neonatal bioldgica, construida como produto de mestrado
profissional em enfermagem em uma universidade do sul do pais. O produto foi construido
para profissionais de enfermagem que trabalham na Atencdo Primaria a Salde, gestantes e

seus familiares.

O método escolhido para o desenvolvimento foi 0 modelo ADDIE - Analyze,
Design, Develop, Implement and Evaluate (Anélise, Design, Desenvolvimento,
Implementacdo e Avaliacdo), além deste método, foi realizada a divulgacdo do produto.
Este método incorpora as teorias herdadas do Design Institucional, onde sua principal
caracteristica é a sistematizacdo, ou seja, cada etapa depende dos dados da etapa anterior
e, em caso de falhas, permite acOes corretivas melhorando o processo. O modelo

compreende cinco fases, sendo elas:

1. Andlise: identificacdo das necessidades, objetivos e caracteristicas;

2. Design: qual conhecimento que o usuario deve adquirir através do produto e

quais ferramentas serdo utilizadas;
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3. Desenvolvimento: que se refere ao desenvolvimento do produto e identificacdo

da necessidade de retroalimentagdo no processo anterior;

4. Implantacdo: implantar o produto;

5. Avaliacéo: identificar o grau de satisfacdo dos avaliadores, identificar medidas

corretivas necessariastt1213,

Neste trabalho as etapas Implementagéo e Avaliacdo correspondem ao processo de
validacdo do website e foi desenvolvida como uma Unica etapa. A divulgacao envolve a
disponibilizacdo do website em rede para acesso ao conteudo a profissionais de saude,

gestantes e familiares.

A ferramenta de criagdo e estruturagcdo utilizada foi da Google Sites, uma
ferramenta para criar paginas na web oferecida pela Google, € um recurso gratuito e o
website fica vinculado a conta de e-mail do autor, podendo ser editado sempre que
necessario. As imagens sdo de licenca gratuita disponibilizada em uma plataforma de
design gréfico.

A validacdo do website foi realizada por 12 juizes, seis enfermeiros (critério de
inclusdo: estar exercendo atividades assistenciais no pré-natal e puerpério em uma UBS ou
estar na gestdo da APS, possuir experiéncia de um ano ou mais) e seis gestantes (critério
de inclusdo: gestantes do segundo ou terceiro trimestre de gestacdo com 18 anos ou mais).
O periodo de avaliacdo ocorreu de 25 de abril de 2022 a 30 de maio de 2022. Para o
recrutamento foi realizado um convite através das redes sociais (Facebook e Instagram) da
autora e do Programa de Pos-graduagdo da Universidade. O link para participar ficou

disponivel até que se obteve no minimo cinco participantes de cada grupo, e foi encerrada
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a participacdo quando cada grupo de juizes tinha seis participacdes. Para avaliacdo das
questdes, foi calculado o IC (indice de concordancia), e a questao foi considerada adequada
quando IC atingiu no minimo 0,8 pontos. O instrumento de avaliacdo contemplou questdes
relacionadas ao contetdo, apresentacdo, confiabilidade das informacdes e clareza de
informacdes. Para mensurar cada questdo de avaliacdo, foi utilizado uma escala de medida
Likert, este tipo de escala lida com opinifes e respostas que nao tém atribuicdes métricas.
O intervalo na escala de cada questdo foi considerado de quatro a um. Ao final foi incluido
uma questdo aberta como opinido e sugestdo a respeito do website!*,

O resultado em cada item do instrumento de avaliagdo foi apresentado em
frequéncia absoluta e foi realizado o indice de concordéancia (IC) atraves da formula
IC=NC/NC+ND, onde o NC representa o nivel de concordancia (totalmente ou
parcialmente) e ND discordancia (totalmente ou parcialmente)'*!6. A pesquisa foi aprovada
pelo CEP da UFCSPA sob parecer n® 52746921.3.00005345. Os participantes da pesquisa
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) onde esclarecia 0s riscos

de uma pesquisa em ambiente virtual conforme Carta Circular CONEP 2021.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Desenvolvimento e validagdo do website

Na etapa anélise foi determinado que o publico-alvo seria para o publico envolvido
no processo de coleta do teste, equipe de enfermagem que atuam na APS, como ferramenta
de educagdo continuada, contribuindo na qualificacdo profissional da enfermagem,
também seria direcionado para gestantes e familiares, fornecendo orientacdes sobre
triagem neonatal biolégca e empoderando familias sobre o tema. O objetivo é que o produto

seja um meio de informacdo de qualidade, onde seja possivel o acesso através de varios
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dispositivos digitais. O conteudo foi construido baseado em recomendagdes do Ministério
da Saude, do Manual Técnico de Triagem Neonatal Biologica de 2016, de uma reviséo
integrativa da literatura, dos Gltimos cinco anos, realizada pela autora?® dentre outras

publicacdes cientificas relevantes sobre o tema.

A Atencdo Bésica é a porta de entrada da triagem neonatal bioldgica, as orientagdes
para a coleta do teste devem iniciar no ciclo gravidico puerperal, para que a coleta ocorra
nos primeiros dias de vida do bebé. Porém apesar da importancia que o teste possui para a
salde da crianca, a desinformacdo dos pais, familiares e profissionais de salde,
comprometem a efetividade da triagem neonatal bioldgical®%%, Por esse motivo, o
website “Teste do Pezinho Gostas de Amor” teve como publico-alvo gestantes, seus
familiares e profissionais de salde, buscando proporcionar um meio de informac&o de facil
acesso para esse grupo.

Na fase design o logotipo foi criado pela autora, para isso foi utilizado uma
plataforma de design grafico utilizada para criar conteddo visuais. Na figura 1 traz o
logotipo do website. Os layouts utilizados foram os pré-estabelecidos no Google Sites.
Algumas informagdes, optou-se em trabalhar com o recurso de carrossel de imagens, onde
as informagdes foram repassadas como uma sequéncia de imagens, deixando o texto mais
atrativo e agradavel de leitura. Para a construcdo das imagens e textos utilizados no recurso
carrossel de imagens, foi utilizado a mesma plataforma de design gréafico utilizado na
construgdo do logotipo. Os videos utilizados foram do Ministérios da Saude e um video
construido pela autora, explicando sobre 0 PNTN. O procedimento de coleta do teste do
pezinho, foi abordado através do recurso “passo a passo”, distribuindo a informag¢do por

etapas, proporcionando seguranga no processo.
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Figura 1 — Distribuicdo do contetdo por paginas no website

Gotas de amor

Fonte: sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor, 2022.

Na etapa desenvolvimento o produto foi construido e organizado conforme os
objetos de aprendizagem (videos, imagens) identificadas como necessérias para transmitir
as informacdes, e foram inseridas no website em seis paginas. Ap0s construcao e ajustes
nas paginas do website, ele foi disponibilizado na web atraveés do seguinte endereco:
sites.google.com/view/testedopezinhogotasdeamor. A péagina inicial do website pode ser

visualizada na figura 2, e a distribuicdo do conteudo por paginas na figura 3.

Figura 2 — P4gina inicial do website

¥ Teste do Pezinho Piginainicial  Enfermagem  Gestantese Familiares Doencas  Lei14154  Sobre o website Q@

%




Figura 3 — Distribuicdo do contetdo por paginas no website
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Imagem construida pela autora, 2022.

A implementacao e a avaliacdo correspondem as duas Ultimas etapas do método,

elas correspondem a avaliacdo do website e ocorreram através de dois grupos de juizes,

formados pelo pablico-alvo para qual o produto foi construido, enfermeiros e gestantes.

Para o recrutamento foi realizado um convite através das redes sociais (Facebook e

Instagram) da autora e do Programa de Pos-graduacdo em Enfermagem da Universidade a
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que a autora esta vinculada. O link para participar ficou disponivel até que se obteve no
minimo cinco participantes de cada grupo, e foi encerrada a participagdo quando cada
grupo de juizes tinha seis participa¢@es, completando um total de 12 avaliacfes. Apos a
avaliagdo e andlise, o IC de todas as questdes foi de 1. Além da avalia¢do, 0s juizes podiam
realizar sugestfes para qualificar o website, foram realizados todos os ajustes sugeridos

pelos juizes

Em relacéo ao perfil dos avaliadores enfermeiros, todos trabalham no estado do Rio
Grande do Sul, apenas um ndo possuia especializacdo em salde publica, 33% trabalhavam
a menos de 5 anos na APS, e 50% estavam formados a mais de 10 anos.

As gestantes que realizaram a avaliagdo do website, todas moram no Rio Grande do
Sul, 50% na regido metropolitana, 66% estavam na primeira gestacdo, e a maioria possuia
ensino superior completo (66%). A idade das gestantes variou de 25 a 37 anos, sendo que
a média de idade das gestantes foi de 33,8 anos.

Na avaliacdo do contetudo do website por enfermeiros, foi possivel observar que
todos os tépicos foram bem avaliados, o indice de concordancia (IC) foi de 1, apenas trés
avaliadores atribuiram o conceito “concordo parcialmente” em trés itens da avaliagdo. Em
relacdo as sugestdes para qualificar o website, um avaliador sugeriu “ampla divulga¢do”,
outro sugeriu “que o conteudo poderia fazer parte de um aplicativo” e um terceiro sugeriu
“que os videos ndo estivessem vinculados ao youtube”, pois alguns servigos publicos,
possuem os conteudos do youtube bloqueado. Os demais avaliadores apenas elogiaram o
produto.

Na avaliacdo do conteudo por gestantes, o IC para todas as questdes foi 1, tendo

uma boa aprovagao pelos avaliadores. Apenas dois avaliadores pontuaram com “discordo
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parcialmente” dois itens avaliados, todas as demais questdes receberam o conceito
“concordo totalmente”. No item sugestdo para qualificar o website, apenas uma avaliadora
sugeriu “abordar mais o assunto sobre o teste do pezinho na rede privada”, os demais
avaliadores referiram que estava completo e que o produto estava muito bom. Apds a

avaliacdo e analise, foram realizados os ajustes sugeridos pelos especialistas.

A enfermagem tem participagdo importante no PNTN, devem conhecer todas as
informac0es referente a triagem neonatal bioldgica, para informar as mées sobre o teste e
realizar coleta de forma adequada. Porém, o conhecimento superficial das puérperas acerca
do assunto, fragilidades nas orientagfes e procedimentos, sinalizam a necessidade de
investir em formagc&o dos profissionais®%2°, Tendo este pdblico como essencial na coleta
do teste do pezinho, e a qual o website foi destinado, o olhar de enfermeiros e gestantes foi
significativo para avaliar o website, no que diz respeito a clareza das informacdes e
conteudo disponibilizado. A avaliacdo de enfermeiros e gestantes foi significativamente

importante para atingir o objetivo proposto.

Divulgacéo do website

Apobs as devidas alteragdes solicitadas pelos juizes, a autora buscou divulgar o
produto nos meios de comunicacdo. Em primeiro lugar, foi divulgado em seu ambiente de
trabalho, entre colegas enfermeiros e técnicos de enfermagem, bem como em suas redes
sociais.

A autora procurou divulgar o website no site e rede social do Coren do estado que
trabalha, foi enviado um e-mail explicando sobre o produto e sua importancia, solicitando

apoio na divulgacdo. O website foi divulgado no site e nos stories das redes sociais do
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Coren, na primeira semana de agosto. O Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da
Universidade a qual a autora esta vinculada aceitou contribuir com a divulgacao do website
“Teste do Pezinho: Gotas de Amor” ¢ divulgou em suas redes sociais o0 produto,
contribuindo de forma significativa para que possa chegar ao maior nimero de pessoas

possivel.

Devido & popularidade da internet, as redes sociais sdo as principais
plataformas em numero de usuérios, desta forma o uso deste recurso permite a
disseminacéo de informagdes e permite que alcance um nimero maior de pessoas?. Este
recurso foi significativo para captar enfermeiros e gestantes, convidando-os a realizar a
avaliacdo do website, para qualificagdo do produto. Apos concluido, as redes sociais foram
novamente a ferramenta utilizada para divulgar o website, e para isso foi solicitado o apoio

de instituicbes como coren e universidade, para abranger um maior nimero de pessoas.

A educacdo em salde motiva o individuo a mudancas de atitudes, que levam a
prevencdo de doencas, mudanca de comportamento e incentivo ao autocuidado.
Atualmente o uso de midias digitais é uma estratégia bem aceita para disseminar conteudo,
devido ao grande alcance populacional, diminuindo a distancia entre populacdo e
profissionais de sadde, levando informacéo segura??. Associar educacio em satide com
recursos digitais € uma parceria de sucesso, pois permite levar informacao de forma rapida,
podendo ser acessada em qualquer lugar. Esse resultado vem confirmar a finalidade da

construcao do website Teste do Pezinho Gotas de Amor.
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CONSIDERACOES FINAIS

Construir um website sobre triagem neonatal biol6gica vem para atender a necessidade
de investir em educacgédo sobre o tema, contribuindo para o conhecimento das gestantes e
consequentemente a ampliacdo de cobertura do teste. Espera-se que o website possa
contribuir para a educacao continuada da enfermagem na Aten¢do Primaria a Saude, e que
venha a contribuir para esclarecer ddvidas sobre o procedimento de coleta, sua relevancia
na vida das familias, e esclarecer duvidas sobre a legislacdo acerca do tema, reduzindo
erros de coleta por falta de informacdo. Bem como contribua de forma indireta para o
aumento da cobertura do teste dentro do periodo preconizado.

Para gestantes e familiares, espera-se que este website seja um meio de informacao
de qualidade, de forma a sanar davidas referente ao teste do pezinho e sua importancia.
Espera-se que através da divulgacdo desse produto, a triagem neonatal bioldgica seja
melhor conhecida, incentivando a divulgacao do teste, contribuindo para a reducao de falta

de informacéo sobre o tema.

A criacdo do website foi possivel devido ao uso de midias digitais, onde foi possivel
a selecdo dos juizes, a realizacdo da avaliacdo e posterior divulgacao. Podendo ser acessado
através de varios dispositivos digitais. O website traz informacdes claras e objetivas,

contribuindo para a promocao da satde em triagem neonatal bioldgica.

A enfermagem tem papel relevante na triagem neonatal biologica, responsavel néo
apenas pela coleta do exame, mas também na divulgacéo, orientacéo e incentivo ao exame.

Construir meios que contribuam com este papel é significativo para atingir esse objetivo.
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