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Este folheto informa-o sobre o teste do pezinho e o teste de audicao
para recém-nascidos.

Neste folheto pode obter informacdes sobre como estes testes serdo
feitos e aonde se pode dirigir para obter mais informacgdes.
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Teste do pezinho em
recém-nascidos

Qual é o objetivo do teste do pezinho?

Na primeira semana depois do nascimento, é retirado um pouco de sangue do
calcanhar do seu filho. Este sangue é analisado num laboratério para a detegao
de um ndmero de doencas raras e graves. A maioria destas doengas nao tem
cura mas pode ser tratada, por exemplo com medicamentos ou uma dieta.

A detecdo e tratamento a tempo destas doencas previne ou limita danos muito
graves ao desenvolvimento fisico e intelectual do seu filho. E, portanto,
importante que o seu filho participe no teste.

A participacao é voluntaria

A participacdo no teste do pezinho é voluntdria. Por isso serd pedida a sua
autorizagdo para a realizacao do teste do pezinho. Informe o screener (a pessoa
encarregada do rastreio) de que o seu filho ndo participa no teste do pezinho
quando esta pessoa aparecer ou quando |he telefonarem para marcar um
encontro.
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Porque é importante fazer a declaracao no Registo Civil?

O teste do pezinho podera ser realizado somente se vocé tiver declarado o
nascimento do seu filho no Registo Civil municipal. Por isso é importante fazer a
declaragdo o mais rdpido possivel depois do nascimento (o0 mais tardar dentro de
3 dias). Tenha em conta que as reparti¢cdes de Assuntos Civis estdo fechadas aos
sdbados, domingos e feriados.

Depois da declara¢do, a cdmara municipal enviard uma mensagem digital para
um sistema nacional de registo do RIVM chamado Praeventis. Em seguida,

os Servicos de Assisténcia Médica a Jovens (o Jeugdgezondheidszorg, JGZ,
composto pelo consultério de pediatria, o centro para jovens e familia (JG,

e o servico municipal de saide, GGD) recebem do RIVM a ordem de fazer o
teste do pezinho numa crianca.

Realizacao do teste do pezinho

Alguns dias depois do nascimento, um screener do JGZ ou a parteira ird a sua
casa para realizar o teste do pezinho. Se possivel, o screener fard primeiro uma
marcagao por telefone para a visita. Se o seu filho estiver no hospital, o teste do
pezinho sera realizado I3.

No teste do pezinho é retirado um pouco de sangue do calcanhar do seu bebé.
Recolhem-se algumas gotas num cartaozinho especial: a ficha do teste do
pezinho. O seu filho pode chorar um pouco.

Ja passaram sete dias e ainda ndo se fezum teste do
pezinho?
J& passaram sete dias depois do nascimento do seu filho e ainda ndo se fez

o teste do pezinho? Nesse caso, contacte o escritério regional do RIVM.
Os nimeros de telefone encontram-se na pagina 9.
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Ja se fezum teste do pezinho no estrangeiro?

Se o seu filho ainda ndo tiver meio ano de idade, ser-lhe-3 oferecido novamente
o teste do pezinho na Holanda. Em outros paises nem sempre sdo rastreadas as
mesmas doencgas.

Quais as doencas que podem ser detetadas através da
analise do sangue?

O sangue do teste do pezinho é analisado para detec¢do de:

« uma doenca da glandula tirdide,

» uma doenca da capsula supra-renal,

« anemia hereditdria (anemia falciforme e talassemia),

« uma doenca dos pulmdes (mucoviscidose ou fibrose quistica),
« vdrias doengas metabdlicas.

A maioria destas doencas é hereditdria e ndo ocorre muitas vezes. Deseja saber
exatamente de quais doencas se trata? Consulte: www.rivm.nl/hielprik.

O teste do pezinho também pode mostrar que o seu filho é portador de anemia
falciforme. Nesse caso, o seu filho ndo tem a doenga.
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Vocé recebera uma mensagem com o resultado do teste
do pezinho?

O resultado do teste do pezinho serd conhecido quase sempre dentro de

5 semanas. Vocé ndo receberd uma mensagem se o resultado for bom. Se tiver
sido encontrado um resultado divergente, receberd uma notificacdo do seu
médico de familia.

Por vezes a quantidade de sangue retirada para a andlise é pequena demais.
Nesse caso, o teste do pezinho deverd ser realizado de novo. Também no caso
desta ‘repeti¢do do primeiro teste do pezinho’ vocé ndo receberd uma
notificacdo se o resultado for bom. Se o resultado for divergente, receberd uma
notificacdo do seu médico de familia.

Por vezes o resultado ndo é claro, e nesse caso realiza-se um ‘segundo teste do
pezinho’. Receberd do escritério regional do RIVM a mensagem de que é preciso
retirar sangue mais uma vez. Um bom resultado do segundo teste do pezinho
ser-lhe-a sempre comunicado dentro de uma semana pelo escritério regional do
RIVM. O resultado do segundo teste do pezinho é divergente? Nesse caso sera
informado pelo médico de familia.

Consulte www.rivm.nl/hielprik para ver um filme
e as perguntas frequentes sobre o teste do pezinho.

Um resultado divergente, e agora?

Se o seu filho tiver um resultado divergente no teste do pezinho, vocé serd
informado pelo médico de familia. O seu médico de familia mandara o seu filho
0 mais breve possivel para um pediatra especializado. Esse pediatra fard um
exame complementar para investigar se o seu filho tem uma das doengas
rastreadas com o teste do pezinho.
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Portador de anemia falciforme

O teste do pezinho destina-se a detetar criangas doentes. Mas o teste do
pezinho também pode mostrar que o seu filho é portador de anemia falciforme.
Nesse caso, o seu filho ndo tem a doenca. Se o teste do pezinho mostrar que um
filho é portador, um dos pais é portador ou ambos os pais sdo portadores de
anemia falciforme. Se a andlise do sangue mostrar que ambos os pais sdo
portadores, hd uma probabilidade de 1 em g em cada gravidez seguinte de que
tenham um filho com anemia falciforme. Se um dos filhos for portador de anemia
falciforme, pode ser que outros filhos e outros parentes também sejam portadores.

Nao deseja receber informacdes sobre o estado de portador de anemia
falciforme no seu filho? Entdo deve informar a pessoa que realiza o teste do
pezinho. Nesse caso, o screener pedir-lhe-3 que assine a ficha do teste do
pezinho. Mais informacdes podem ser encontradas no website www.erfelijkheid.nl.

O que ainda precisa de saber
Encargos

Arealizacdo do teste é gratuita.

O teste do pezinho da certeza de 100%?

Existe uma probabilidade de que o resultado do teste do pezinho seja
divergente, mas que o exame complementar no hospital prove que o seu filho
nao tem a doenga. Infelizmente isto ndo pode ser evitado. Também existe uma
pequena probabilidade de que o resultado do teste do pezinho ndo seja
divergente, enquanto, na verdade, o seu filhotenha uma das doencas.

O teste do pezinho é mais fidvel quando feito na primeira semana depois do
nascimento.

Com o teste do pezinho é detetado um ndmero limitado de doencas. Portanto,
um bom resultado ndo garante que ndo haja nada com o seu filho.

Tem duvidas sobre a satide do seu filho? Entdo contacte o seu médico de familia.
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Teste do pezinho e rastreio auditivo

Geralmente, o teste do pezinho é feito em combinagdo com um teste auditivo
no seu filho.

Faca o mais breve possivel depois do nascimento a declaracdao
do nascimento do seu filho. No maximo, dentro de trés dias.

Informacao juridica
Participar do teste do pezinho?

E bom saber o que pode esperar do teste do pezinho. Por isso recebera
informagdes da sua parteira ou seu ginecologista. Também podera ler mais
sobre o rastreio no website do RIVM ou neste folheto. Vocé é quem decide se
deseja o rastreio do seu filho.

Dados sobre o rastreio num sistema de informacao
nacional

Faca o mais breve possivel depois do nascimento a declara¢do do nascimento do
seu filho no Registo Civil. No maximo, dentro de trés dias. Para poder convidar o
seu filho para o rastreio, o RIVM recebe da cdmara municipal os dados do filho
recém-nascido. Estes dados e os resultados do teste do pezinho serdo incluidos
num sistema de registo nacional (Praeventis). O resultado do rastreio é
divergente? Nesse caso, os dados da crianca e os resultados do teste do pezinho
também serdo incluidos no sistema de registo Neorah. Os médicos encarregados
adicionam os resultados do exame complementar no hospital aos dados em
Neorah. Os sistemas de registo sdo necessarios para o bom funcionamento do
rastreio e para poder monitorizar a qualidade do rastreio. Os dados e resultados
anénimos também sdo usados para estatisticas nacionais e investigacao
cientifica para melhorar o rastreio e o tratamento. A Organizacdo Holandesa de
Investigacdo Cientifica Aplicada, TNO, faz as estatisticas nacionais por ordem do
RIVM.
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A sua privacidade

Os sistemas de informacado nacionais estdo bem protegidos. A eles também se
aplica a legislacdo da protecao da privacidade. Sé as pessoas que precisam dos
dados do seu filho para realizar o rastreio tém acesso aos dados. Ndo deseja que,
depois do teste do pezinho, os dados do rastreio do seu filho fiquem guardados
num sistema de informacao? Nesse caso, os dados do seu filho podem ser
separados dos resultados do rastreio. Assim ja nao serd possivel relacionar os
resultados com o seu filho. Leia em www.rivm.nl/hielprik/privacy como pode
requeré-lo. Neste site também poderd ler quais os sistemas de informacao que
hd e quais os dados que sdo armazenados para o rastreio do teste do pezinho.

O que acontece com o resto do sangue retirado para o
teste do pezinho?

Depois do teste do pezinho, o laboratério ainda guarda as gotas de sangue do
seu filho durante cinco anos. Isto é preciso para poder controlar a anélise e
monitorizar a qualidade. Nesse periodo de cinco anos, o sangue também podera
ser usado para investigacao cientifica. Isto acontece somente se uma comissao
de verificacdo tiver comprovado que esta investigacao é Util para prevenir
doencas e/ou para melhorar o tratamento. Nesse caso o investigador receberd
0 sangue sem o0s seus dados ou os do seu filho. Se um investigador quiser fazer
uso dos dados pessoais da crianca, pedir-se-4 sempre autorizacdo prévia.

Se vocé nao desejar que o sangue seja usado para investigacdo cientifica,
poderd comunicd-lo a pessoa que faz o teste do pezinho no seu filho. Nesse
caso, o screener pedir-lhe-3 que assine a ficha do teste do pezinho. Nesse caso,
o sangue serd destruido um ano depois da retirada.

Escritorios regionais do RIVM-DVP

Nordeste Groningen, Friesland, Drenthe, 088 - 678 89 50
Overijssel, Flevoland e Gelderland

Oeste Utrecht, Noord-Holland e 088 - 678 89 30
Zuid-Holland

Sul Zeeland, Noord-Brabant e Limburg 088 - 678 89 40
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Reclamacdes

Tem uma reclamacgdo a fazer sobre a realizacdo do teste do pezinho? Nesse caso,
contacte a organizagao que realizou o teste do pezinho. Tem uma reclamacao a
fazer sobre o teste do pezinho em geral? Em www.rivm.nl/contact encontrard
informacao sobre o regulamento de reclamacao.

Mais informacoes

« Para mais informagdes sobre o teste do pezinho, visite o website do RIVM:
www.rivm.nl/hielprik. Neste site também pode ver um filme sobre o teste do
pezinho.

« Setiver quaisquer perguntas sobre o teste do pezinho, pode fazé-las ao seu
prestador de cuidados obstétricos.
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Teste auditivo para
recém-nascidos

Teste auditivo, porqué?

Durante o primeiro més apés o nascimento o seu bebé fard um teste de audicdo.
Este teste é efetuado para averiguar se o seu bebé ouve suficientemente bem
para poder aprender a falar. O teste auditivo também é chamado de rastreio
neonatal de audicao, ou seja rastreio de audi¢do para recém-nascidos.

Por quem é efetuado?

O teste de audicdo é Ihe oferecido pelos Servigos de Assisténcia Médica a Jovens
(JGZ). O seu consultério de pediatria também pertence a estes servicos. O rastreio
é realizado por um funciondrio especializado da JGZ ou por alguém dos cuidados
pds-natais.
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Quando eonde?

O teste de audicdo é realizado em sua casa durante a primeira semana apés o
nascimento ou nos consultérios de pediatria. Se o teste de audicao for feito num
consultério de pediatria, serd, neste caso, feito na segunda ou terceira semana
apds o nascimento. Vocé receberd um convite para o teste. No caso do teste de
audicdo ser feito em casa, entdo também é feito na mesma visita o teste do
pezinho. O funciondrio dos servicos nem sempre faz uma marcacdo para a sua
visita. E normal o funcionario passar por sua casa sem marcacdo prévia.

O seu bebé esta hospitalizado?

Se 0 seu bebé estiver no hospital, o teste sera feito quando ele estiver novamente
em casa. Informe os servicos de pediatrias quando o seu bebé receber alta do
hospital. Se o bebé estiver hospitalizado durante muito tempo, o teste poder3
ser efetuado no hospital. Neste caso o0 JGZ entrard em contato consigo. Se ndo
entrarem em contato consigo, entre em contato com o consultério de pediatria.

Preparacao

N&o é preciso tomar medidas de preparagdo especiais. Mas é necessario haver
siléncio na sala. A melhor maneira de fazer o teste de audi¢do é quando o seu bebé
estd calmo e dormindo. Durante o teste o bebé poderd estar ao seu colo ou no berco.

Como se faz o teste de audicao?

O screener coloca um tampao macio no ouvido do bebé. Este tampao estd ligado
a um aparelho de medicdo. Este aparelho mede a audicdo do seu bebé. O teste
dura apenas alguns minutos e ndo provoca dor. O bebé quase ndo nota nada e
normalmente continua dormindo.

Na pagina do sitio www.rivm.nl/gehoorscreening
encontra filmes sobre o teste de audicao.
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O resultado

E informado imediatamente sobre o resultado do teste de audicdo. O resultado
serd logo discutido consigo. Em aproximadamente 95 das 100 criangas a quem é
feito o teste de audicdo o resultado é logo ‘suficiente’. Se o resultado do teste de
audicdo for ‘insuficiente’, o teste serd repetido dentro de mais ou menos uma
semana. Se necessario sera feito uma semana mais tarde um terceiro teste com
um outro aparelho.Um resultado insuficiente do teste de audicao ndo significa
imediatamente que o seu filho ndo ouve bem. Se o resultado do terceiro teste
for insuficiente em um ou em ambos os ouvidos, a audicdo do seu bebé
continuarad a ser examinada no Centro Audioldgico. Nessa altura recebera mais
informagdes sobre isto. Um Centro Audioldgico é uma instituicdo especializada
em exames de audic3o, fala e lingua. As vezes o centro esta vinculado a um
hospital.

A participacao nao é obrigatéria
Nao quer que o seu bebé seja submetido a um teste de audi¢do?
Comunique isso ao seu ‘screener’ ou ao ser contatado para uma consulta.

Custos

O teste de audicdo é gratuito.

O que ainda precisa de saber
Por que razdo se deve fazer o teste tao cedo?

Para um bom desenvolvimento do seu bebé é importante que ele tenha uma
boa audicdo. O teste de audicdo podera detetar cedo uma eventual anomalia na
audicdo. Quanto mais cedo isto for detetado, mais cedo poderd ser iniciado o
seu tratamento. E importante iniciar o tratamento antes do bebé ter meio ano.
Investigacdo feita provou que isto tem um efeito positivo no desenvolvimento
dalingua e da fala.
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E importante manter-se
~ atento

Se o resultado do teste for ‘suficiente’,
isto significa que é quase certo que
naquele momento a audi¢do do seu
filho esta funcionando bem. Apesar
disso é importante vigiar a audicao do
seu filho. Por vezes uma audicdo
insuficiente sé surge depois do teste.
Felizmente isto acontece raramente.
Se tiver ddvidas sobre a audi¢do do
seu filho, contate o seu médico de
familia ou o consultério de pediatria.

r

Mais informacoes

Existe mais informacao disponivel sobre o teste auditivo neonatal no sitio do
RIVM (Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu): www.rivm.nl/
gehoorscreening. Aqui também pode encontrar respostas dadas a perguntas
freqlentes. Também se pode dirigir ao consultério de pediatria e por as suas
perguntas. Para obter os enderecos e os nimeros de telefone dos Servicos de
Assisténcia Médica a Jovens (JGZ) aos quais pertence o seu consultério de
pediatria, pode consultar o sitio do RIVM.

Para obter mais informacdes sobre o rastreio auditivo do seu filho pode também

telefonar para NSDSK ( Fundacao Neerlandesa para Surdos e Deficientes
Auditivos) T 020 - 574 59 45.
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Informacao juridica
Participar no rastreio auditivo?

E bom saber o que pode esperar do rastreio auditivo. E por isso que recebeu este
folheto informativo. No website do RIVM (www.rivm.nl/gehoorscreening)
poderd ler mais sobre o rastreio. Vocé é quem decide se deseja o rastreio do seu
filho. Nao quer que seja feito o teste do seu filho? Nesse caso, informe o
screener disso, ou diga-o quando for contatado para marcar uma data.

Dados sobre o rastreio num sistema de informacao

Os dados do teste auditivo do seu filho sdo armazenados num sistema de
informacao especialmente desenvolvido para o rastreio auditivo neonatal. Isto é
feito pela sua Organizacdo da Salde dos Jovens. O objetivo deste sistema é
monitorizar se todas a criangas participam a tempo no rastreio auditivo, e se 0
rastreio é feito corretamente. Os dados também podem ser usados para
estatisticas nacionais e investigacao cientifica. Para isso se usam somente dados
anénimos. Os resultados do rastreio auditivo também s3o armazenados no
dossier digital do seu filho na sua Organizacdo da Salde dos Jovens. Pode
consultar os seus direitos relativos a este dossier digital do seu filho no website

www.ddjgz.nl.

A sua privacidade

O sistema de informacado estd bem protegido. S6 as pessoas que precisam dos
seus dados para realizar o rastreio tém acesso aos dados. O administrador do
sistema respeita a legislagdo relativa a prote¢do da sua privacidade. Nao quer
que os seus dados sejam usados para fins de investigacdo? Ou ndo quer que 0s
seus dados, ou os do seu filho, figuem guardados num sistema de informacdo
depois do teste? Leia em www.rivm.nl/hielprik/privacy o que pode fazer nesse
caso.
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Receberd este folheto por volta da 35a semana de gravidez do seu obstetra e
quando fizer o registo do nascimento do seu filho no Registro Civil da Prefeitura.

A Seccao de Assuntos do Cidadao das prefeituras, obstetras, ginecologistas,
médicos de familia e outro pessoal de enfermagem podem encomendar mais
exemplares deste folheto através do sitio: www.rivm.nl/pns-folders.

Population screening tests can be recognised by this logo:

bevolkingsonderzoek

Published by:

National Institute for Public Health and the Environment
(Rijksinstituut voor Volksgezondheid en Milieu)

PO Box 1| 3720 BA Bilthoven | Netherlands

www.rivm.nl

Committed to health and sustainability

This leaflet is published by the RIVM in consultation with parents and experts from
professional bodies and organizations concerned. The RIVM has done its utmost
to ensure that the information is correct, complete, up to date and accessible.

However, no legal rights may be derived from this publication.
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