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RESUMO

Foi realizado levantamento entre maes residentes em Maringé, Brasil, para averiguar o conhecimento sobre
fatores de risco para retardo mental e prevencao desta condigdo. Aplicou-se entrevista estruturada a 100 méaes
escolhidas por sorteio a partir do cadastro de nascimentos ocorridos entre maio e setembro de 2003 nesta
cidade. As respostas foram comparadas pelo teste do Qui-quadrado ou pelo teste t de Student, com nivel de
significancia de 5%. Os resultados demonstraram que a maioria das maes desconhece a aplicacdo do
diagnoéstico pré-natal (83%) e do aconselhamento genético (92%); 77% desconhecem a associagdo entre
deficiéncia de acido foélico e defeitos de tubo neural; 75% nao reconhecem a toxoplasmose como causa de
retardo mental e 46% subestimam a associacdo da idade materna com risco elevado para sindrome de Down.
Os resultados sugerem a necessidade da adogdo de medidas educativas a fim de elevar a consciéncia da
populagdo sobre os fatores de risco para retardo mental e/ou defeitos congénitos.
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INTRODUCAO

O paciente com retardo mental (RM) e/ou
defeitos congénitos (DC) continua sendo um
desafio para o profissional de saide. Do ponto
de vista médico, mesmo com o avango
tecnolégico, a possibilidade de diagndstico
etiol6gico ndo ultrapassa 65% e o envolvimento
de causas genéticas e ambientais aumenta a
complexidade da investigacio”. Do ponto de
vista social, o individuo afetado ainda é alvo de
pessimismo e  preconceito,  despertando
sentimentos de estranheza, impoténcia e
frustracdo, tanto na populacdo geral quanto nos
profissionais de satide".

Nao obstante, com o avanco tecnoldgico e o
surgimento de novas técnicas de diagndstico e
tratamento, o potencial de prevencdo dessa
condi¢do aumentou muito nas ultimas décadas.
Diagnéstico e intervengdes precoces podem

alterar o desenlace sombrio de muitas afeccdes
determinantes de RM. Para algumas situagdes,
como fenilcetondria, hipotireoidismo congénito,
infeccoes e traumas obstétricos, as medidas
preventivas sdo totalmente eficientes e
disponiveis; em outras, como anormalidades
cromossomicas, doengas  mendelianas e
exposicdo a teratégenos, o agravo pode ser
reduzido substancialmente por meio de
programas educativos, aconselhamento genético
e ambiental, triagem neonatal, detec¢ido de
portadores, fertilizacdo assistida com doagédo de
gametas, diagndstico pré-implantacional e pré-
natal, entre outras estratégias de prevencio™”.
Apesar disso, relatos da literatura tém
demonstrado que a populacio geral, e em
especial as maes, ndo t€m nivel adequado de
conhecimento sobre o tema®”. Assim, educar a
populagdo geral sobre os fatores de risco
genético e ambiental para RM pode se constituir
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em uma estratégia essencial para modificar o
comportamento cultural desse grupo, visando a
prevencgdo dessa condi¢do. Entretanto, para que
praticas educativas transformadoras possam ser
desenvolvidas com sucesso, € necessario
conhecer o universo que envolve a populacdo-
alvo,  principalmente em  relacio  ao
conhecimento prévio sobre o tema a ser
ensinado®.

Nesse sentido, foi realizada pesquisa para
avaliar a caracteristica do atendimento preventivo
para RM e/ou DC na rede de ateng¢@o priméria do
municipio de Maringd, como passo inicial para a
proposi¢ao de um programa de prevengdo dessa
condicdo. Neste artigo sdo apresentados e
discutidos dados parciais relacionados ao
conhecimento das mées sobre o tema.

CASUISTICA E METODOS

O estudo foi realizado entre maes residentes
no municipio de Maringd, PR, cidade com
303.550 habitantes e bons indicadores de sadde
publica e privada. Foi aplicada entrevista
estruturada a 100 maes escolhidas por sorteio a
partir do cadastro de nascidos vivos, entre maio
e setembro de 2003.

A entrevista continha 33 questdes com as
alternativas “sim”, “ndao” e “nao sei” ou ‘“ndo
lembro”, sobre os seguintes topicos: 1) idade da
mae, gestagOes anteriores, situagdo conjugal,
escolaridade; 2) planejamento da gestacdo atual,
nimero de consultas de pré-natal; 3)
conhecimento sobre terminologia bdsica de
genética, etiologia e prevencdo do retardo
mental; 4) fontes de informagdo sobre cuidados
com a saide materno-infantil.

Constituiram critérios de inclusdo: 1) ter
filho(s) recém-nascido(s) ou lactente(s) de até 3
meses de idade; 2) ter realizado o pré-natal nas
Unidades Bdsicas de Satide ou na rede privada
do municipio; 3) ter feito o parto em um dos
hospitais do municipio; 4) ter residéncia fixa no
municipio em estudo.

As mulheres foram contatadas em suas
residéncias pela pesquisadora. Apds receberem
informacdes sobre os objetivos do estudo, a
liberdade de participar ou ndo da pesquisa € a
garantia de anonimato, era solicitada a assinatura
do Termo de Consentimento e realizada a
entrevista. Um estudo-piloto foi realizado para

validar o instrumento de pesquisa.

Para criar o banco de dados e fazer a andlise
estatistica foi utilizado o programa SPSS 8.0. As
varidveis qualitativas foram comparadas pelo
teste do Qui-quadrado e as quantitativas pelo teste
t de Student, com nivel de significancia de 5%.

O estudo foi aprovado pelo Comité
Permanente de Etica em Pesquisa Envolvendo
Seres Humanos da Universidade Estadual de
Maringa, mediante o Parecer N° 020/2003. A
execucdo no Aambito da rede publica foi
autorizada pela Secretaria Municipal de Saude.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi constituida por 100 mulheres
da faixa entre 16 e 41 anos de idade. As
mulheres com 35 anos ou mais constituiram 13%
do total. O nimero de consultas de pré-natal
variou entre 1 e 14, e o nimero de gestacdes
anteriores, entre zero e 8.

Pela comparagdo do grupo atendido nas
Unidades Basicas de Saude (UBS) com o
atendido na rede privada (RP), foi possivel
demonstrar que entre as maies atendidas nas
UBSs predominam aquelas com média de idade
mais baixa (= 4,016, p< 0,001), menor nivel de
escolaridade (x2: 23,748, p< 0,001) e maior
indice de gravidez nao planejada (79,3%), indice
que foi de 45,2% entre as mulheres da RP (x’=
12,431, p< 0,001). Contudo, ambos os grupos
tiveram nimero adequado de consultas de pré-
natal (média de 7,09 nas UBS e 8,57 na RP).

Para 29,3% do grupo de mulheres das UBSs,
os profissionais de saide (médicos e
enfermeiras) representaram a principal fonte de
informacdes sobre cuidados na gestacdo e satide
da mde e do bebé, enquanto na RP somente
11,9% das mulheres receberam informagdes
exclusivamente dos profissionais de saide ()’=
4,301, p=0,038).

Algumas das caracteristicas das maes sdo
apresentadas na Tabela 1. Algumas acdes de
atencdo a saude sd@o influenciadas pelo nivel de
escolaridade dos responsdveis pela condugao da
familia, particularmente as voltadas a sadde das
criancas”'”.  Dados do Censo 2000""
demonstram que existe uma desigualdade
significativa entre as regides brasileiras no
tocante ao acesso e a permanéncia da populacdo
nas instituicdes de ensino. Nenhum estado
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brasileiro se enquadra nos niveis ideais de
instruc@o internacionalmente aceitdveis, estando
mais préximos destes niveis o Distrito Federal e
alguns estados das regides Sul e Sudeste'”.

Tabela 1. Idade, planejamento da gravidez,
escolaridade, nimero de consultas de pré-natal,
comparativo entre as mulheres atendidas nas redes de
satde publica e privada.

Unidades Sistenna de Total (n) Teste (p)
Alternativas Bisicasde  saride privado
Saide (n) (W)
el (melia) %36 223 %41 Z‘)’%?)
Gravidez planejada
) =12431
Sim 07%(12)  HA8%(3)  35%(35) <0001
Nio T03%@6)  452%(19)  65%(65)
Escolaridade (anos)
0-4 A4%Q8  95%() 28%(28) £=3748
5-11 5520%(3)  SAS%H(B)  55%(59) <0001)
>11 34%(2) 37%(15)  17%(17)
Niinero de consultas de 1=3,671
pré-natal (média) P 857 i (<0001)
No Parand, o percentual de pessoas

analfabetas de 15 anos ou mais de idade é de
9,03 e com até 4 anos de estudo (analfabetas
funcionais) é de 25%. No Brasil, os melhores
resultados sdo do Distrito Federal, com 5,39% de
analfabetos e 13,99% de analfabetos funcionais e
os piores sdo do Estado de Alagoas, com 31,91%
e 49,53%, respectivamente(lz).

Na presente pesquisa, o percentual de
analfabetismo funcional foi de 28%. Este fato
demonstra a necessidade de investimento na
educacdo formal da populagdo, uma vez que o
baixo nivel de escolaridade representa condi¢do
desfavoravel para a participacdo mais efetiva da
comunidade na condu¢do e na avaliacdo de
politicas publicas de satde e de educagio"?.

A sadde reprodutiva € outro tema relevante,
tanto para o delineamento de politicas
populacionais quanto para o desenvolvimento
socioecondmico. Em 2000, 50,8% da populagdo
brasileira eram constituidos por mulheres e cerca
de 43 milhdes delas estavam em idade
reprodutiva (entre 15 e 44 anos)'". No pafs, a
taxa de fecundidade total sofreu queda
considerdvel, com redugdo de 57% entre os anos
de 1970 e 2000. Algumas regides, como a
Sudeste, a Centro-Oeste e a Sul, alcancaram em
2000, com a média de 2,1 filhos por mulher,
niveis préximos ao da reposicdo populacional?.
Contudo, nas mesmas regides estd ocorrendo
aumento no nimero de recém-nascidos de maes

da faixa etaria de 35 anos ou mais, sendo o
maior percentual observado na Regido Sul. Em
1995, essa populacdo correspondia a 9,77% dos
nascidos vivos; em 1997 passou para 9,97%; em
2000, para 11,0% e em 2003 para 11,67%".

Na populacdo estudada, o nimero de recém-
nascidos no grupo de maes com idade igual ou
superior a 35 anos correspondeu a 13% e o
planejamento da gravidez foi relatado por 54,8%
das maes atendidas na RP e por somente 20,7%
das mulheres atendidas nas UBSs.

A percep¢do das maes sobre fatores de risco
para RM e/ou DC ¢é apresentada na Tabela 2.
Consangiiinidade, consumo de dlcool e rubéola
foram os fatores mais mencionados, enquanto
deficiéncia de 4cido félico, toxoplasmose e idade
materna, pela ordem, foram os menos associados
arisco elevado para filho com RM e/ou DC.

Tabela 2. Percepcio das maes sobre alguns fatores de
risco para retardo mental e/ou defeitos congénitos.

Unidades Sigtema de
L ) ) Total
. Basicas de salkde privado Test
Alternativas R % (n) .
Salde % (n) EA)] + (Pl

Sim M&o NS Sim MEo NS Sim Mio NS
WO 121 69 905 24 71 =0 B0 70 3118

Consanglinidace
(47 (O7) 043 (38) (M) @©03) (85) (0 0O7) O211)
Defidéndade 155 845 333 B6,7 23,0 770 4366
4dda falico 0% MI A4 @ 2n 7n 00sn
Cansuma de BE2 138 633 71 05 @0 30 12,0 4537
4leaal (B0 ME) (35 (0 04 @5 (0 {2 0103
) SBE G5 02,0 GG 333 G0 &0 33,0 3,877
Rubéola -
(34) (0= 019 (28) 14y (82) () (33 0144

724 B4 707 285 74 643 %0 70 Ga0 0518
13y () 1) (12) () @7 (25) (07 B3 077
307 259 345 738 110 143 540 200 28,0 11457
(23) (15) @200 (31) (O05) (08) (54) (2 (26) (0,003

Toxoplastnoss

|chacke materma

Questionadas sobre familiaridade com alguns
termos de genética médica, 66% do total
souberam conceituar doenga hereditdria, porém
uma minoria demonstrou saber o significado de
diagndstico pré-natal (17%) e aconselhamento
genético (8%).

Ao serem analisados os dados relativos aos
fatores de risco e prevengdo do RM e/ou DC,
verificou-se que, de um modo geral, o
conhecimento  demonstrado  pelas  maes
entrevistadas foi baixo. Percentagem elevada
associou consangiiinidade e consumo de alcool
com RM (85% para ambos), mas ndo deve ser
desprezado o fato de que 15% dessa populacdo
subestimam essa relacdo. A rubéola, infec¢do de
grande potencial teratogénico, também ¢&
subestimada por 38% do total das maes, assim
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como 75% destas também demonstraram
despreocupacdo com os riscos decorrentes da
toxoplasmose. No grupo das maes que fizeram o
pré-natal na rede publica, percentagem
expressiva (60,4%) nao reconhece a idade
materna como fator de risco para a sindrome de
Down. Este fato associado a tendéncia de
aumento da populacdo de maes idosas demonstra
a necessidade de investimento em medidas
preventivas para esse grupo.

A maioria das maes (77%) ignora a
associacdo entre deficiéncia de acido fdlico e
defeitos de fechamento de tubo neural (DFTN).
Deve ser lembrado que, apesar de a legislacdo
brasileira determinar a agregacdo dessa vitamina
as farinhas, nas mulheres suscetiveis (com
histéria pregressa de DFTN), é necessdrio a
suplementacao adicional. Portanto, o
conhecimento desse fator de risco por parte da
populagdo facilita a identificagdo das mulheres
sob risco para filhos afetados e a agdo preventiva
dirigida a esse grupo"'* ">

Relatos semelhantes sdo encontrados na
literatura, demonstrando falta de informacdo da
populagdo geral sobre genética e fatores de risco
para RM e/ou DC. Entre um grupo de
holandeses, a maioria assinalou resposta correta
para as questdes relativas aos fatores de risco
para anomalias  congénitas, tais como
consangiiinidade (88%) e idade materna (81%);
porém todos se mostraram despreocupados em
relacdo ao uso do 4cido fdlico para a prevengdo
dos DFTN®. Para um grupo de mies da cidade
de Pelotas (RS), a idade materna nao foi
considerada como fator de risco para 51% das
participantes”. Esses resultados sdo muito
préximos ao demonstrado neste estudo.

Sobre o “Teste do Pezinho”, todas as maes
responderam ter conhecimento de que € exame
obrigatério; contudo, 42% ndo souberam
responder quanto a época adequada em que deve
ser realizado e 20% ndo sabiam o porqué da
realizacdo dos testes de triagem.

Esses dados sdo preocupantes, pois, em se
tratando de estratégias de prevencdo do RM, o
rastreamento de doencas nos recém-nascidos
representa uma oportunidade ideal de deteccdo
pré-sintomédtica e prevencdo de doencas
genéticas e ambientais.

No Brasil, a triagem neonatal surgiu no
Estado de Sio Paulo em 1973, com a Lei

Estadual n°. 3914/73, inicialmente com o teste
para fenilcetontiria. Em 1986, o programa foi
ampliado para a pesquisa do hipotireoidismo
congénito"?.

A partir de 1990, a Lei n°. 8.069/90, que
dispde sobre o Estatuto da Crianga e do
Adolescente,(m e a Portaria GM/MS n.°
22/1992"® estabeleceram a obrigatoriedade da
triagem de fenilcetontiria e hipotireoidismo
congénito para todo o territério nacional.

Entretanto, tais exames ndo estavam
disponiveis em todas as regides e, na maioria
delas, também ndo havia condi¢cdes para
confirmacdo diagndstica, avaliacdo clinica,
tratamento, orientacdes aos familiares e
aconselhamento genético.

Diante desse panorama, em 2001, foi
instituido o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN) no ambito do Sistema Unico
de Sadde pela Portaria GM/MS n°. 822/2001. O
objetivo desse programa € garantir diagndstico
precoce, tratamento e seguimento a todos os
recém-nascidos, além de ampliar o programa
nacional anterior, ao introduzir a pesquisa da
doenga falciforme e outras hemoglobinopatias e
da fibrose cistica."”’

O programa € executado de forma articulada
pelo Ministério da Sadde e pelas secretarias de
saide dos estados, do Distrito Federal e dos
municipios. No Estado do Parana, o servico de
referéncia em triagem neonatal é a Fundacio
Ecuménica de Protecdo ao Excepcional (FEPE),
uma instituicdo privada e filantrépica com
objetivos de pesquisa, prevenc¢do, diagndstico,
educacdo, habilitacdo, reabilitacdo e integracdo
de pessoas com deficiéncia "?.

Para a execucdo efetiva de um programa de
triagem populacional as responsabilidades e
atividades devem ocorrer sem solugdo de
continuidade e sem duplicidade. Nesse processo,
os pais desempenham um papel importante. Ao
conhecerem a importancia da investigacdo, os
riscos € os beneficios do exame, eles se
constituem em agentes de controle de qualidade
do servico. Além disso, um dos fatores
facilitadores da adesdo do paciente ao tratamento
€ o compromisso estabelecido entre o médico
e/ou equipe de saide e o paciente e/ou sua
familia, facilitado pela compreensdo do ato
médico realizado®”.
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CONSIDERACOES FINAIS

Mesmo que correspondam a uma parcela da
populagdo, os resultados corroboram o que ja foi
evidenciado em outros estudos e sugerem a
necessidade da adogdo de medidas educacionais
mais eficientes na atengdo primdria. E preciso
que as maes tenham maior conhecimento sobre
fatores de risco para RM e/ou DC, incluindo

Para maior efetividade de agdes educativas
faz-se necessdrio determinar o nivel de
conhecimento que se espera seja adequado para
possibilitar a populacdo a tomada de decisdes
informadas sobre sua saide e/ou de seus
descendentes. Além disso, deve-se estabelecer
investigacdo sistemdtica para averiguar a
prevaléncia dos fatores de risco, a fim de
estabelecer estratégias preventivas direcionadas

conceitos bdsicos de genética e de agentes
teratog€nicos ambientais.

as causas de maior impacto na redugdo do
agravo a saudde.

MOTHERS’ KNOWLEDGE ABOUT RISK FACTORS FOR MENTAL RETARDATION
AND/OR BIRTH DEFECTS

ABSTRACT

A survey was conducted among mothers living in Maringd, Brazil, to verify their knowledge about risk factors for
mental retardation and prevention of this condition. A structured interview was applied to 100 mothers randomly
drafted from the birth registers occurred between May and September 2003 in this city. The answers were
compared by the Chi-square test or by the Student’s ¢ test at the 5% significance level. The results have shown
that most of the mothers do not know the meaning of prenatal diagnosis (83%) and genetic counseling (92%);
77% are unaware of the association between folic acid deficiency and neural tube defects; 75% do not recognize
toxoplasmosis as a cause of mental retardation and 46% underestimate the association of mother’s age with the
high risk for Down syndrome. The results suggest the necessity of adopting major educational efforts to raise
awareness of the risk factors associated with mental retardation and/or birth defects among the primary health
care level.

Key words: Mental Retardation. Primary Prevention Risk Factors. Abnormalities.

CONOCIMIENTO DE LAS MADRES SOBRE FACTORES DE RIESGO PARA RETRASO
MENTAL Y/O DEFECTOS CONGENITOS

RESUMEN

Se realiz6 una pesquisa con las madres que viven en Maringa, Brasil, sobre los factores de riesgo para retraso
mental y prevencion de esa condicion. Fue aplicada una entrevista estructurada a 100 madres seleccionadas por
sorteo a partir del registro de nacimientos que acontecieran entre mayo y septiembre de 2003 en esta ciudad.
Las respuestas fueran comparadas por el teste Qui-cuadrado o por el teste t de Student, con nivel de
significacion de 5%. Los resultados indicaran que la mayoria de las madres desconoce la aplicaciéon del
diagnéstico prenatal (83%) e del informacion genética (92%). 77% desconocen la asociacion entre deficiencia del
acido félico y defectos de tubo neural; 75% no reconocen la toxoplasmosis como causa de retraso mental y 46%
subestiman la asociacién de edad materna con gran riesgo para sindrome de Down. Los resultados indican la
necesidad de adopcion de medidas educativas a fin de elevar la conciencia de la populacion sobre los factores
de riesgo para retraso mental e/o defectos congénitos.

Palabras clave: Retraso Mental. Prevencion Primaria. Factores de Riesgo. Anomalias
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