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RESUMO: Este artigo faz parte do Trabalho de Concluséao de Curso em Jornalismo e
aborda a importancia do Teste do Pezinho, para recém-nascidos, que em sua
aplicacdo bésica faz a triagem de seis doencas raras, em especial aquelas que
derivam da genética; bem como apresenta a luta pela ampliacéo do teste no Sistema
Unico de Salde (SUS), para detectar até 48 doencas. O objetivo € apresentar os
diferentes tipos de testes e divulgar para o conhecimento da sociedade a relevancia
de realizar o Teste do Pezinho, ao se ter como premissa que o jornalismo de ciéncia
na area de saude, pode e deve contribuir para melhorar a qualidade de vida da
populacdo. Por meio de uma reportagem longform (hospedada no site
https://www.historiasampliadas.com/), com uso de recursos multimidia, serdo
apresentadas matérias com depoimentos e entrevistas de profissionais de saude e
personagens relacionados a casos, envolvendo doencas rara, de forma a apontar os
beneficios do teste e de sua ampliacdo nas maternidades em prol da saude infantil e
da prevencao na area de saude publica.

Palavras-chave: jornalismo digital, reportagem longform, Teste do Pezinho,
jornalismo cientifico, satde publica.

ABSTRACT: This article is part of the Journalism Course Conclusion Project and deals
with the importance of the Pezinho test for newborns, which in its basic application
screens for six rare diseases, especially those that derive from genetics; as well as
presenting the fight to expand the test in the Unified Health System (SUS), to detect
up to 48 diseases. The aim is to present the different types of tests and make society
aware of the importance of carrying out the Pezinho test, on the premise that science
journalism in the health area can and should contribute to improving people's quality
of life. Through a longform report (hosted on https://www.historiasampliadas.com/),
with the use of multimedia resources, stories will be presented with testimonies and
interviews from health professionals and characters related to cases involving rare
diseases, in order to point out the benefits of the test and its expansion in maternity
hospitals for the benefit of children's health and prevention in the area of public health.
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1 INTRODUCAO

O Programa Nacional de Triagem Neonatal, conhecido como Teste do Pezinho,
é fundamental para a descoberta de doencas e disturbios em recém-nascidos e para
garantir o tratamento precoce. O teste € obrigatorio e deve ser realizado entre o
terceiro e o quinto dia de vida do bebé. No Brasil, o teste realizado é o basico, até
2021, na rede publica. Ele detecta seis doencas: Fenilcetonuria, Hipotireoidismo
congénito, Anemia falciforme, Fibrose cistica, Hiperplasia adrenal congénita (HAC) e
Deficiéncia de biotinidase.

Existem ainda outras duas possibilidades de Teste do Pezinho, o Mais e o
Ampliado. O Teste Mais oferece o diagnostico de até dez doencas: além das seis ja
detectadas pelo teste basico, e também pode indicar deficiéncia de G-6-PD,
galactosemia, leucinose e toxoplasmose congénita. Ja o teste Ampliado pode detectar
até 53 doencas e é o mais completo. Além das oferecidas pelos outros tipos de teste,
ele também diagnostica aminoacidopatias, defeitos do metabolismo dos acidos graxos
e das acidemias organicas. Ele é realizado por meio da avancada tecnologia de
Espectrometria de Massas em Tandem (MS/MS) e, em sua maioria, em clinicas
particulares e de pouco acesso para a maioria da populacado. O Instituto Vidas Raras
(http://www.vidasraras.org.br/site/), sediado em Sao Paulo, iniciou uma campanha e
uma peticao online para que o teste Ampliado seja fornecido pelo SUS, ja que possui
um maior alcance no diagndéstico de doencas.

Nos ultimos anos, alguns estados brasileiros ja adotaram a ampliacdo do teste
na rede publica. Brasilia, no Distrito Federal, que ja era referéncia e fazia o teste que
detectava 36 doencas, com a Lei n° 6.382/2019, passa a diagnosticar 44 doencas.
Além disso, em maio de 2021, o governo federal sancionou a ampliacdo do teste na
rede publica, serdo triadas 53 doencas que contemplam 14 grupos.

Um dos maiores entraves para a ampliacao do Teste do Pezinho ampliado é o
custo. Mas segundo especialistas, o tratamento das doencas detectadas tardiamente

acaba gerando gastos muito maiores: “Uma crianga diagnosticada e tratada custa 1/5
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do que custaria sem o diagnéstico. Por isso, € muito importante o diagndstico
precoce.” (CONDINO-NETO, 2019).

As doencas diagnosticadas no teste sao conhecidas como doencgas raras, que
afetam até 65 pessoas a cada 100 mil, segundo a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS). Os sintomas e sinais séo diversos e, além de variar de doenca para doenca,
também mudam de pessoa para pessoa. Estima-se que no Brasil existam 13 milhdes
de pessoas portadoras de alguma doenga rara, de acordo com a pesquisa “Doengas
Raras: a urgéncia do acesso a saude”, publicada em fevereiro de 2018 pela
Associacdo da Industria Farmacéutica de Pesquisa! (Interfarma).

O numero total é desconhecido, mas estima-se que existam de seis a oito mil
tipos de doencas raras, sendo que 80% delas tém origem genética e 20% podem ter
causas ambientais, infecciosas ou imunolégicas. A maioria se manifesta no inicio da
vida, assim, 75% delas afetam criancas, sendo que 30% morrem antes dos cinco anos
de vida, j& que as doencas sdo cronicas, incapacitantes e progressivas, € nhao
possuem cura.

Desse modo, o diagndstico precoce e o Teste do Pezinho sdo extremamente
importantes para evitar maiores danos neuroldgicos e fisicos na criancga, jA que 0s
sintomas podem ser sutis e, com o seu desenvolvimento, mais dificeis de tratar. Diante
disso, a conscientizacdo da populacdo sobre a importancia dos testes neonatais é
fundamental.

Neste contexto, o jornalismo de saude pode e deve assumir um papel
fundamental, ja que tem a funcdo de divulgar e promover temas relevantes a
populacao, possibilitando argumentos suficientes, por meio de fontes qualificadas e
com credibilidade, para auxiliar na tomada de decisdes das pessoas, no sentido de
introduzir uma nova técnica ou um novo comportamento que melhore a saude. “A
comunicacdo em saude, [...], tem sido considerada cada vez mais necessaria para
melhorar a saude publica e individual.” (AZEVEDO, 2013, p. 187).

Bernardo Kuncinski, jornalista e professor da Universidade de S&o Paulo, fala
gue o jornalismo é o principal agente da democracia, capaz de construir e conquistar
direitos de cidadania. E a saude é um dos direitos garantidos pela Constituicao: “A

saude é um direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e

1 Pesquisa “Doengas Raras: a wurgéncia do acesso a saude” publicada em 2018:
https://lwww.interfarma.org.br/public/files/biblioteca/doencas-raras--a-urgencia-do-acesso-a-saude-
interfarma.pdf
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econdmicas que visem a reducao do risco a doenca e de outros agravos e ao acesso
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universal e igualitario as acdes e servicos para sua promocao, protecdo e
recuperacado” (BRASIL, 1988, Art. 196).

O direito a saude vai além de politicas publicas em periodos de endemias,
pandemias ou de combate a focos de doengas, “mas devem procurar, principalmente,
a melhoria da qualidade geral de vida da populagéo.” (KUCINSKI, 1997, p.183) Desse
modo, fica com o jornalista de saude a funcdo de fiscalizar, cobrar e difundir
informacdes sobre a area.

Nesse Trabalho de Conclusdo de Curso, o jornalismo entra para cumprir 0
papel de informar e garantir a qualidade de vida, argumentando sobre a relevancia do
Teste do Pezinho, que pode salvar vidas ou diminuir problemas neurologicos e
discutindo a diferenca entre os tipos de teste e a melhor maneira da populagéo agir.
Assim, vao ser abordados as tematicas de vida, cotidiano e tratamentos de portadores
de doencas raras de origem genética, a partir de erros inatos do metabolismo,
diagnosticadas no Teste do Pezinho Ampliado, categorizadas como doencgas raras,
mas que sao relativamente frequentes e pouco diagnosticadas, compreendendo mais
de 700 disturbios.

Assim, levando em conta a relevancia do diagndstico precoce e da baixa
divulgacdo sobre o Teste do Pezinho Ampliado no pais, o objetivo geral deste
Trabalho de Conclusdo de Curso € discutir em uma reportagem longform varios
aspectos relacionados aos Testes do Pezinho, o basico e o ampliado, no diagnéstico
precoce de doencas raras, especialmente as que derivam de erros inatos do
metabolismo.

Este objetivo amplo deve ser atingido por meio dos seguintes objetivos
especificos:

1) Explicar a relevancia dos Testes do Pezinho por meio de argumentos de
profissionais da saude.

2) Analisar, também junto a profissionais de saude e as organizacdes sociais, a
necessidade e importancia do Teste do Pezinho Ampliado e a possibilidade de
ser oferecido a populacéo de forma gratuita.

3) Visibilizar e detalhar a realidade de personagens que tiveram as vidas afetadas
positivamente pelos testes e aqueles que ndo chegaram a realizar e sofreram

consequéncias.
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4) Apresentar o conjunto de informacdes e dados obtidos sobre o assunto, junto
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as diversas fontes, no formato de reportagem longform multimidia, como um

produto do chamado webjornalismo.

A necessidade de realizar o Teste do Pezinho, especialmente o ampliado, é
fundamental para que o tratamento certo comece o quanto antes, possibilitando uma
melhoria de vida para criancas portadoras de doencas raras. Desse modo,
conscientizar a populagédo dessa importancia € um dos objetivos do trabalho, j& que o
desconhecimento pode trazer angustias para as familias mais tarde, como culpa e
arrependimento.

Além disso, a proposta traz como discussdo o papel do jornalismo na
visualizacdo de temas de saude que impactam as familias. Pouco se fala sobre o
Teste do Pezinho Ampliado e da mobilizag&o online sobre ele.

Desse modo, por meio de uma narrativa longform, modalidade que permite um
aprofundamento do assunto e uma convergéncia de linguagens multimidia, temos
como certo que tratar desse assunto permite que as pessoas debatam as
necessidades, as dificuldades e as vitérias das familias de diagnosticados e dos

profissionais da saude.
2 REFERENCIAL TEORICO
2.1 TESTE DO PEZINHO

Na area da saude, triar significa identificar, dentro de uma parcela de individuos
considerados “normais”, aqueles que estdo em risco de desenvolver determinada
doenca ou disturbio e que se beneficiariam da investigacdo e da agao preventiva. A
triagem neonatal (TN) € uma das principais alternativas para o diagndstico e o
tratamento precoce de doencgas genéticas e € realizada no periodo que vai do
nascimento até os 28 dias de vida. Ela € uma estratégia de prevencédo de 6bito ou
melhora da qualidade de vida (SOUZA, SCHWARTZ, GIUGLIANI, 2002).

A triagem neonatal teve inicio em 1961, gracas a pesquisas sobre a doenca
fenilcetontria e a deficiéncia mental, realizadas pelos pesquisadores norte-
americanos Robert Guthrie e Ada Susi. Os dois realizavam analises dos niveis de

aminoacido fenilalanina em amostras de sangue seco colhidas em papel filtro, através
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da inibicdo da bactéria Bacillus subtilis (DE FARIA SILVA, DE FARIA PINTO, ALVES,

DO AMARAL, 2020). A pesquisa foi publicada em 1963 e o estado de Massachusetts,
nos Estados Unidos, foi o primeiro lugar a ter uma lei que tornava obrigatério a
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realizacdo do Teste de Triagem para Fenilcetonaria em todos os recém-nascidos.
Esse teste se tornou modelo e se espalhou pelos outros paises.

O teste surgiu no Brasil em 1975, quando o médico pediatra, Benjamin Schmidt
criou na Associacédo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Sao Paulo um
laboratorio para pesquisa da doenga Fenilcetonuria. O laboratorio resultou de muitos
anos de pesquisa de erros inatos do metabolismo e foi o primeiro Programa de
Triagem Neonatal para Erros Inatos do Metabolismo da América Latina.

Ja em 2001, o Ministério da Saude criou o Programa Nacional de Triagem
Neonatal (PNTN), no qual se estabelece a pratica do Teste do Pezinho, da Orelhinha
e do Olhinho, com o objetivo de universaliza-lo em todo o territério brasileiro, como
forma de prevencéo. A implementacdo do Teste do Pezinho foi realizada de maneira
progressiva em quatro fases, considerando as condi¢des estruturais e de operagéo
de cada estado brasileiro. A fase 1 contempla duas doencgas, a Fenilcetonuria e
Hipotireoidismo Congénito; na fase 2 sao triados a Anemia Falciforme e outras
Hemoglobinopatias. A fase 3 realiza a triagem da Fibrose Cistica e, por fim, a fase 4
identifica a Hiperplasia Adrenal Congénita e a Deficiéncia de Biotinidase. Em 2014 foi
feita a universalizacdo da fase 4, pois todos os estados brasileiros se tornaram
capazes de triar as doencas, embora nem todos estejam oferecendo todas as
doencas: Pernambuco, com cinco doencas a serem testadas; e o Para, com quatro,
de acordo com as Secretarias Estaduais de Saude.

A TN pode ser realizada em laboratérios privados ou pelo Sistema Unico de
Saude. No SUS, o teste oferecido € o béasico, que diagnostica as seis doencas
implantadas pelo PNTN, até 2021.

O Teste do Pezinho, ou a triagem neonatal biologica, deve ser realizada até o
5° dia de vida do recém-nascido, pois possibilita uma janela de tempo suficiente para
o tratamento precoce ser iniciado e, assim, diminuir as sequelas no desenvolvimento
da crianca, como a deficiéncia mental, microcefalia, convulsdes, comportamento
autista, fiborosamento do pulmé&o, crises epilépticas, entre outras complicacdes.

O teste é realizado no pé por ser uma area bastante irrigada do corpo, o que

permite facil acesso ao sangue. Esse exame nao traz riscos ao bebé. Na realizacéao
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do teste, o recém-nascido € segurado em pé, com a cabeca apoiada no ombro do
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profissional de salde e os pés livres (posicdo de arroto). E feito um furinho nas laterais
do pé, para evitar atingir o 0sso do calcanhar, e assim conseguir gotinhas de sangue.
N&o se pode pressionar o calcanhar do bebé — o adequado é esperar formar as gotas.
Em caso de diagnostico suspeito, a familia € contatada para realizacdo de novos
exames confirmatoérios do recém-nascido.

Segundo o0 Ministério da Saude, anualmente sdo triados uma média de 2,4
milhdes de recém-nascidos. Entre os anos de 2012 a 2017, 14.546.968 realizaram o
Teste do Pezinho, sendo que 17.410 recém-nascidos foram diagnosticados com
alguma doenca. O hipotireoidismo congénito e a doenca falciforme séo as principais
doencas diagnosticadas, e juntas elas contemplam 77% dos casos.

O Teste do Pezinho pode ainda ser Estendido e Ampliado. A nomenclatura dos
testes pode mudar dependendo da instituicdo, nesse memorial tedrico sera utilizado
essa definicdo. O teste Estendido oferece o diagnoéstico de até dez doencas,
deficiéncia de G6PD, galactosemia, leucinose e toxoplasmose congénita, além das
seis ja detectadas pelo teste basico. Ja o teste Ampliado, pode detectar até 53
doencas e é o mais completo. Ele também diagnostica aminoacidopatias, defeitos do
metabolismo dos acidos graxos e das acidemias organicas. Ele é realizado através da
avancada tecnologia de Espectrometria de Massa em Tandem (MS/MS), que tem a
capacidade de detectar um enorme nimero de desordens metabdlicas, com custo
menor que técnicas tradicionais. Os espectrébmetros sdo equipamentos fisico-
analiticos que detectam e identificam ions moleculares a partir da massa. Pode-se
analisar 600 amostras em 24 horas.

Porém, para realizar esse teste até 2021, o usuario precisa ir até a rede privada.
Existe avanco na disponibilizacéo dos testes na rede publica locais: as exce¢cbes sdo
o Distrito Federal, com a Lei n° 6.382/2019, que passa a diagnosticar 44 doencas;
Mato Grosso do Sul, Bahia e Rio Grande do Norte, que triam sete doengas. Em maio
de 2021, o governo federal sancionou a Lei n® 14.154, que amplia o teste do pezinho
para 53 doencas, além de uma constante revisdo das doencas oferecidas pelo PNTN
e uma maior divulgacao dos tipos existentes para as familias.

Um dos desafios a ser encarado € a implementacéo do teste ampliado no SUS
em ambito nacional, uma vez que o diagndéstico precoce garante melhores condicdes

de vida para os recém-nascidos. “A implantagcdo de uma técnica mais sensivel,

Revista Ciéncia da Sabedoria (FaCiencia): v.4 n.1, p. 01-30, 2023. 7



gy o~
| L
p oot e A

X FaCiencio

especifica e rentavel, somada aos beneficios aos pacientes precocemente
diagnosticados e tratados gera um alto custo-beneficio ao Pais” (BATISTA, 2016, p.
15). Existem peticdes e campanhas para que isso ocorra. O Instituto Vidas Raras, por
exemplo, criou uma peticdo online que tem como objetivo conseguir pelo menos 1
milhdo de assinaturas para mandar uma proposta para o Congresso Nacional.

A triagem neonatal diagnostica a maior parte das doencas raras, especialmente
as do grupo Erros Inatos do Metabolismo (EIM). Doencas raras sdo aquelas que
afetam até 65 pessoas em cada 100 mil individuos. Elas possuem amplos sintomas e
sinais e variam, além de doenca para doenca, de pessoa para pessoa, o que dificulta
o diagnéstico. Estima-se que existam entre 6 mil a 8 mil tipos de doencas raras no
mundo.

Os erros inatos do metabolismo (EIM) sdo doencas raras de origem genética,
geralmente estdo relacionadas com algum defeito enzimatico que pode interromper
uma via metabdlica. Eles afetam todo o organismo e podem prejudicar 0S processos
celulares. Os EIM podem ser determinados por um padréo de heranca autossdmica
recessiva, ou seja, sdo necessarios dois genes recessivos, um do pai e um da méae,
para a manifestacdo da doenca.

Os sintomas iniciais geralmente se manifestam em recém-nascidos e criancas,
mas podem aparecer em qualquer momento da vida. Além disso, eles se manifestam
quando existe um desequilibrio bioguimico na crianca. E por isso o diagnéstico
precoce é tao fundamental, ja que atrasam a evolugdo da doenga, “[...] para que seja
possivel impedir o agravamento do quadro e a irreversibilidade dos sintomas, podendo
representar a perda do paciente, devido ao diagndstico tardio” (BATISTA, 2016, p.).

O tratamento adequado depende de qual erro inato do metabolismo afeta o
portador e deve ser feito durante toda a vida. Mas o objetivo é reequilibrar o
organismo, seja pela suplementacao de determinadas vitaminas ou por alteracées da
dieta alimentar. Assim, quando o diagndstico néo é feito cedo, a crianca pode precisar
de outros tipos de ajuda médica para a melhora da qualidade de vida, como terapia

ocupacional, fonoaudiologia, apoio nutricional, entre outros.
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O Instituto Vidas Raras, uma organizacdo ndo governamental sem fins
lucrativos, trabalha para promover os direitos constitucionais das pessoas portadoras
de doencas raras. Desde 2012 eles lutam pela divulgacédo e a ampliacdo do teste,
através de eventos, midias sociais e reunides com o Ministério da Saude e politicos.
Uma das maiores atuacdes da entidade é a campanha “Pezinho no Futuro?”, criada
em 2018 em parceria com a jornalista da TV Globo Minas, Larissa Carvalho. A
campanha propde um projeto de lei que amplie as doencas triadas no Teste do
Pezinho pelo SUS, por meio de peticdo de 1 milhdo de assinaturas. A proposta da
ONG é que o teste seja ampliado para 53 doencas. Até maio de 2021, quando o
Projeto de Lei que amplia o teste na rede publica foi sancionado, a campanha tinha
620 mil assinaturas.

A campanha tem varias frentes de atuacao e conta com o apoio e colaboracéo
de diversas ONGs e associa¢des, como a Associagcado Brasileira de Paramiloidose,
Associacao Brasileira de Atrofia Muscular Espinhal, entre outras. Uma das acdes, em
junho de 2019, foi o primeiro evento “Juntos pelo Ampliado”, organizado pela ONG,
para discutir a importancia da ampliacdo do Teste do Pezinho junto a representantes
de outras ONGs, com apoio de celebridades, como a atriz Bianca Rinaldi, e maes de
criancgas raras.

Mas além disso, ha a websérie “De Frente com o Futuro®”’, na qual cinco
pessoas apresentam depoimentos sobre a importancia do Teste do Pezinho
Ampliado; e “Websérie: mude uma histéria*”, com maes falando sobre as suas vidas
como maes de filhos diagnosticados com doencgas raras. E, ha ainda, depoimentos
escritos de méaes que tiveram a vida dos filhos impactadas pela falta do teste ampliado.

Outra frente de atuacdo da campanha séo as denuncias feitas no canal do site
da ONG. La podem ser vistas queixas de que o exame deixou de ser realizado ou que
algumas doencas néo estédo sendo triadas em estados do Brasil, pedindo que essas
informacgdes sejam compartilhadas para pressionar as autoridades.

Além do trabalho com a campanha da ampliacéo, a jornalista Larissa Carvalho

produziu reportagens e participou de programas da TV Globo, como “O encontro com

2 Site da campanha “Pezinho no Futuro”: https://pezinhonofuturo.com.br/
3 Websérie “De Frente com o Futuro”: https://www.youtube.com/watch?v=8bw5u661PFI
4 “Websérie: mude uma histéria”: https://www.pezinhonofuturo.com.br/historia-1-2/
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TedxPUCMinas’; langou um documentario “Uma gota de esperancga’®, na Globoplay;
a fim de chamar a atencéo e conquistar apoio sobre a ampliagdo do Teste do Pezinho.

Outra grande campanha é a “Junho Lilas™, feita pelo Instituto J6 Clemente,
antiga APAE de Sao Paulo, e a Unido Nacional dos Servicos de Referéncia em
Triagem Neonatal (Unisert). O objetivo da campanha é conscientizar sobre o Teste do
Pezinho ampliado e a importancia da expansao para a populagédo. Eles buscam a
ampliacdo do teste para 50 doengas. Em 2021, foi realizada a quinta edicdo da
campanha, com um evento de lancamento em uma live no Facebook. A campanha foi

divulgada através da hashtag #OMeuPrimeiroGrandePasso.
2.3A AMPLIAC}AO DO TESTE DO PEZINHO NO SUS

As campanhas pela ampliacdo do teste e a grande divulgacdo, chamaram a
atencao da Camara, do Senado e da Presidéncia. O governo federal sancionou a Lei
N° Lei n® 14.154'° no dia 26 de maio de 2021, que altera a Lei n® 8.069'1, de 13 de
julho de 1990, do Estatuto da Crianca e do Adolescente, e modifica o Programa
Nacional de Triagem Neonatal. Com a nova lei, a rede publica de saude vai ampliar o
espectro de doencas triadas pelo Teste do Pezinho - de seis para 53 doencas e
engloba 14 grupos. O Projeto de Lei (PL) foi de autoria do deputado federal Dagoberto
Nogueira (PDT-MS), apresentado em marcgo de 2021.

O Ministério da Saude tem o prazo de um ano para iniciar a implantacdo, que
acontecera em etapas. Na primeira fase serdo adicionadas duas doencas,
hiperfenilalaninemias (além da fenilcetondria), doenca genética e toxoplasmose
congénita; na segunda fase serdo mais quatro: galactosemias, aminoacidopatias,
disturbios do ciclo da ureia, disturbios da beta oxidacdo dos acidos graxos; na terceira

fase sdo as doencas lisossémicas; na quarta fase, imunodeficiéncias primarias; e por

5 Participagdo no programa em 2020, disponivel em: <https://globoplay.globo.com/v/8976348/>.

6 Participacdo em 2021, disponivel em: <https://globoplay.globo.com/v/9483461/>.

7 TedxPUCMinas disponivel em: <https://www.youtube.com/watch?v=EIlqZ7-FXHdw>.

8 Documentario no Globoplay disponivel em: <https://globoplay.globo.com/uma-gota-de-
esperanca/t/h22XpPF75z/>.

9 Site da Campanha Junho Lilas, disponivel em: <https://www.ijc.org.br/pt-br/teste-do-
pezinho/Paginas/junho-lilas.aspx>.

10 Projeto de Lei N° 14.154: https://www.in.gov.br/iweb/dou/-/lei-n-14.154-de-26-de-maio-de-2021-
322209993

11 | ei N° 8.069: http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8069compilado.htm
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fim, na quinta fase, a atrofia muscular espinhal (AME). O processo pode demorar até
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cinco anos para ser finalizado, como na FIGURA 1.

Figura 1 - Etapas da amplia¢éo

3

MOERFENILALANINEMIAS
HEMOGL 0BINOPATIAS

TOXOSLASMOSE CONGENITA
IMUNOOEFICIENCIAS PRIMARIAS

GALACTOSEMIAS
AMINOACIDOPATIAS
D05 TURROS DO CICLO DA UREIA ATROFIA MUSCULAR ESPINHAL
DISTORBAOS DA BETA OXIDACAD DOS ACIDOS GRAXDS

DOENCAS LISOSSOMICAS
Fonte: Elaborada pela Autora.

Além disso, cabe ao Ministério da Saude uma constante revisdo acerca das
doencas do PNTN e orientar os profissionais da saude em relacdo a comunicagao

com as familias, como a importancia do Teste do Pezinho e os tipos existentes.
2.4 A COBERTURA JORNALISTICA DO TESTE DO PEZINHO

A pauta do Teste do Pezinho esta sempre presente na imprensa, por ser um
tema que se encaixa nos critérios de noticiabilidade, por sua relevancia para a saude
publica. Em uma analise de reportagens publicadas nos ualtimos cinco anos, nos
principais portais de noticias online, é possivel perceber que grande parte das
reportagens abordam o teste do pezinho basico: contextualizando o que é e quais
doencas ele detecta, explicando a importancia da razéo de fazer o teste. Além disso,
sdo produzidas matérias especificas e sazonais para o Dia Nacional do Teste do
Pezinho, 6 de junho. Um exemplo é a reportagem “Teste do pezinho pode identificar

seis tipos de doengas graves”, publicada pelo Portal GZH, em junho de 20192, que

12 Matéria publicada no GZH, do dia 14/06/2019. Disponivel em:
<https://gauchazh.clicrbs.com.br/saude/vida/noticia/2020/06/teste-do-pezinho-pode-identificar-seis-
tipos-de-doencas-graves-ckb0zjig3000m015nc8ijivwj.html>.
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explica o que € o teste — onde fazer, como ele é feito, a importancia; além disso,
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contextualiza a data e as doencas, abordando cada uma das seis e as frequéncias.

Entretanto, existem algumas matérias que revelam as dificuldades no
cumprimento do teste em diversas cidades brasileiras ou a demora na entrega dos
resultados, como a matéria do Bom dia Paraiba, realizada por afiliada da Rede Globo
e publicada no portal G1, de 24 de junho de 2020%. Nesta matéria, o reporter traz,
além de uma rapida contextualizacdo, dados preocupantes da Secretaria de Saude
da Paraiba, com uma queda na realizacdo dos testes, provavel consequéncia da
pandemia do Covid-19 e a fala de especialistas sobre a importancia, como uma
matéria de denuncia e refor¢o para a populacao.

Nos ultimos anos, especialmente a partir de 2019, com o crescimento das
campanhas de ampliacdo, ha um certo aumento no nimero de noticias que abordam
o Teste do Pezinho ampliado. Geralmente, sdo reportagens que informam sobre a
diferenca do teste ampliado para o teste basico, qual a relevancia de ser realizado
esse teste com mais possibilidades de diagndsticos e que trazem campanhas que
buscam a oferta dessa ampliagdo no SUS. Essas informac8es mostram uma ligeira
mudanca no perfil das matérias, como pode ser observado no trecho da reportagem?*4
publicada no Portal R7, em junho de 2019, que aborda a histéria do Teste do Pezinho
(como criacéo e implantagdo) e a campanha “Junho Lilas” e o trabalho do Instituto
Vidas Raras; e no trecho da reportagem?® da Folha de S. Paulo, também de junho de
2019, que conta a historia de Regina Prospero, presidente do Vidas Raras e que

inspirou o trabalho do instituto pelas criancas raras e a ampliagéo do teste.
3 WEBJORNALISMO: CONTEXTUALIZACAO E SUPORTE
O uso da internet em atividades jornalisticas se iniciou nos anos 1990, quando

teve inicio o uso comercial e o desenvolvimento da primeira etapa da Web. Os termos

usados para definir o jornalismo na internet sdo muitos e variam de acordo com as

13 Matéria “Teste do pezinho: numero de exames em recém-nascidos cai 10% na Paraiba”. Disponivel
em:<https://globoplay.globo.com/v/8648193/>.

14 Trecho retirado da matéria disponivel em: <https://naticias.r7.com/saude/campanha-quer-ampliar-
deteccao-do-teste-do-pezinho-para-50-doencas-06062019>.

15 Trecho retirado da matéria disponivel em:
https://www1.folha.uol.com.br/empreendedorsocial/2019/06/apos-perder-filho-mae-quer-ampliar-
diagnostico-do-teste-do-pezinho.shtml
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definicbes e atividades realizadas — como jornalismo online, ciberjornalismo,
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jornalismo digital, webjornalismo e jornalismo eletrénico. Segundo o pesquisador
Canavilhas (2001), citado por Mielniczuk (2003, p.43), a nomenclatura esta
relacionada com o suporte técnico utilizado: “Para designar o jornalismo desenvolvido
para a televisdo utilizamos telejornalismo; o jornalismo desenvolvido para o radio,
chamamos de radiojornalismo; e chamamos de jornalismo impresso aguele que é feito
para os jornais impressos em papel.”. Desse modo, o termo webjornalismo é usado
gquando se comeca a fazer jornalismo para o suporte da internet, seguindo suas
préprias caracteristicas e linguagens.

Del Vecchio de Lima e Caetano (2015, p. 72), em pesquisa realizada em
trabalhos sobre novas préticas jornalisticas durante cinco anos do evento anual da
SBPJor (Sociedade Brasileira de Pesquisadores em Jornalismo), verificaram que ao
lado do termo unificador “jornalismo” surgiu uma multiplicidade de termos
diversificadores, “que vao evidenciar as permanentes e novas formas de jornalismo
que aparecem sob as mais variadas denominacfes (que tém sido apontadas,
internacionalmente, como mutacdes, transformacdes e metamorfoses do
campo.)” As pesquisadoras encontraram nos trabalhos do evento examinado 0s
termos jornalismo digital (0 mais utilizado), seguido de webjornalismo ou jornalismo
na web (o segundo mais citado) e, na sequéncia, por ordem de frequéncia, jornalismo
online, ciberjornalismo, jornalismo colaborativo, jornalismo alternativo e jornalismo
participativo, jornalismo de fonte aberta, jornalismo em rede, jornalismo de internet e

Mmuitos outros.

Observe-se que as tipologias se ddo pela referéncia ao suporte ou local de
circulacdo, como em webjornalismo, mas também pela referéncia as novas
formas de inser¢ao do usuario/cidaddo na producéo jornalistica profissional,
como em jornalismo colaborativo. Ha ainda uma tipologia relativa as
caracteristicas de flexibilidade e diluicdo da informagdo por mudltiplos
canais, bem como de sua ubiquidade, como no caso de jornalismo liquido ou
convergente. (DEL VECCHIO DE LIMA; CAETANO, 2015, p.72)

Alguns autores entendem que as midias novas, que vao surgindo em
decorréncia de avangos tecnossociais, sdo continuidades das anteriores, adaptando
e atualizando algumas caracteristicas, sem substituir, no entanto, as midias antigas.
Ao mesmo tempo, 0s meios anteriores tentam se apropriar de algumas caracteristicas

dos sucessores, mesmo com limitag6es especificas, como 0s jornais que incorporam
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hiperlinks para contetdos extras (TRASEL, 2017). Palacios (2014) defende que
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algumas das caracteristicas do webjornalismo sao continuidades e potencializacdes,
como o recurso multimidia, a combinacdo de imagens, sons e textos ja presentes no
telejornalismo. E a ruptura seria a quebra das restricbes espaco-temporais nas
reportagens, presente no impresso e o potencial de interatividade.

Desse modo, o webjornalismo surge com a internet e com o desenvolvimento
tecnologico, apresentando tragos das midias antigas, alterando o comportamento do
leitor/consumidor de informacdes e obrigando o jornalista/produtor de informagdes a
se adaptar para conseguir cumprir com a sua responsabilidade social (MARTINS;
RIVERA, 2020).

No webjornalismo, o texto continua sendo o foco principal da matéria, aquele
que contextualiza e informa. Em pesquisa sobre as edi¢cdes com caracteristicas de
jornalismo literario do TAB UOL, site de jornalismo longform do portal UOL, em 2020,
as autoras constataram que “(...) em geral o texto continua predominante quando a
funcdo é dar a contextualizacdo sobre um tema, inserir dados cientificos ou comprovar
alguma informagéo, apresentando numeros.” (CONCEICAO; DEL VECCHIO-LIMA,
2020, s.p.)

Os outros contetdos séo extras que fazem diferenca na percepcéo e motivacao
do leitor ao ler noticia ou reportagem e, por isso, ao usa-los, € importante que eles se
complementem, fornecam informagfes além do texto e ndo sejam redundantes,
embora uma certa repeticdo possa ser encontrada, jA que é necessario para o
entendimento do todo. Estes recursos além do texto servem também para chamar
mais atencao do leitor e inseri-lo no “fato” por meio de fotos, audios e videos; motivar
e trazer dindmica a leitura; além de produzir uma dose a mais do elemento sensacional
intrinseco ao jornalismo (DEL VECCHIO DE LIMA et al, 2017).

3.1 NARRATIVAS LONGFORM: RENOVACAO DO MODELO JORNALISTICO

Longform & um termo inglés que pode ser traduzido livremente como “forma
longa”. E um modelo de jornalismo que j& existia no jornal impresso, mas quando
houve a migracao para a web, ficou um pouco de lado porque persistiu durante um
certo tempo, entre o final dos anos 1990 e o inicio dos anos 2000, a falsa nocdo de

gue na internet, as matérias tinham que ser curtas e objetivas, pois o leitor ndo leria
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outro estilo de texto. Mas com o ressurgimento do modelo deste tipo de jornalismo
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extensivo, essa ideia ficou mais afastada ao se constatar o interesse do leitor.

A principal diferenca da publicacdo da verséo jornalistica online para a dos
jornais em papel, é obviamente o suporte. Uma das principais mudancas que
possibilitou que o modelo longform se consolidasse foi a criagdo dos mobile (BACCIN,
2017), que permitem maior portabilidade e facilidade de leitura, experiéncias que no
desktop séo dificultadas. Segundo Rosenstiel (2013), citado por Longhi e Winques
(2015), das 73% das pessoas que leem noticias longform no tablet, 20% leem
diariamente. J& no smartphone, das 70% que leem reportagens longform, 11% leem
diariamente.

Alguns autores chamam o modelo longform de Grande Reportagem Multimidia,
ja que o estilo utiliza recursos multimidiaticos e é uma evolucéo de outros estilos de
narrativas multimidias do webjornalismo, surgindo devido as inovacdes de softwares.
E um estilo de jornalismo imersivo (LONGHI, 2014), ja que traz para o leitor um maior
aprofundamento da noticia e permite que ele encontre uma maior quantidade de
informacgdes e contextos. Esse estilo surgiu na internet por meio de plataformas que
possibilitam a postagem de textos longos, ou em jornais nativos digitais ja voltados ao
webjornalismo.

O estilo longform é caracterizado por textos longos, com mais de 4 mil palavras,
ou seja, que diferem da ideia até entdo seguida por muitos jornais online, de apostar
apenas em textos curtos. Sdo longas narrativas midiaticas sobre um tema, que
demanda um trabalho intensivo por parte do jornalista, principalmente de checagem
de informacao. O estilo longform possui duas formas de leitura: a horizontal, feita por
capitulos, e a vertical, no qual o usuério desliza o scroll do mouse para ler (LONGHI,
2015).

Desse modo, o texto é construido como blocos de informacéo que se ligam por
links, formando um hipertexto. Os hiperlinks podem ser os audios, videos, fotos e
infograficos que quebram o fluxo de leitura e trazem aprofundamento a matéria, ja que
de modo geral apresentam conteudo novo e diferente do texto: “A base informativa é,
portanto, sucedida por niveis que permitem, por meio desses hiperlinks, o
aprofundamento dos temas” (RODRIGUES, 2018, p.147).

Longhi afirma que esse aprofundamento vai além do texto, passando por todos

0s processos de produgdo da noticia: “Com efeito, o texto longo se destaca nao
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apenas pelo formato, mas também pela apuracdo, contextualizacdo e
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aprofundamento” (LONGHI, 2014, p.113). Desse modo, na hora da escrita, o jornalista
precisa cuidar para nao criar um texto longform repetitivo e trazer, por meio dos
recursos multimidia, informac¢des que se complementam. O modelo longform é
subjetivo (RODRIGO, 2018), pois o leitor controla a leitura e pode escolher por qual
bloco informativo deseja iniciar e, por isso, cada bloco deve ser complemento dos
outros, para deixar o leitor menos perdido e mais interessado nas informacdes.

Esse estilo de narrativa permite utilizar diferentes ferramentas para melhor
informar, ou seja, traz uma melhoria no conteddo. Tais ferramentas “[...] resultaram
em produtos de qualidade crescente, fato atestado pela ampla repercussao da grande
reportagem multimidia no jornalismo digital” (LONGHI, 2014, p. 914). Ou seja, o
longform é um modo de narrativa que alia o texto com ferramentas multimidias como
uma tentativa de atrair e conquistar o leitor com um aprofundamento do conteudo,
causando um impacto no modo de construcdo jornalistica, que nos ultimos anos

buscava a inovacao para nao perder mais leitores e ganhar novos.
4 JORNALISMO CIENTIFICO E JORNALISMO DE SAUDE

A ciéncia e a tecnologia sao fundamentais para o desenvolvimento de um pais
e essa ideia ja estd intrinseca na maior parte sociedade, apesar dos negacionismos
cientificos que surgem periodicamente no meio de determinados segmentos sociais.
Avancos nas areas da saude e dos cuidados e preservacdo do meio ambiente, por
exemplo, impactam diretamente na vida das pessoas, seja de maneira positiva ou
negativa. E, por isso, torna-se necessério a existéncia de uma cultura cientifica na
sociedade para que as pessoas possam exercer a cidadania diante dos avancos do
conhecimento e da produgdo tecnoldgica: “Para que o pais tenha capacidade de
discernir entre o que deve ou ndo adquirir fora ou produzir internamente, é importante
ter uma sociedade esclarecida e bem informada a respeito das politicas e programas
de C&T [...].” (OLIVEIRA, 2002).

Para a criacdo dessa mentalidade na sociedade, € importante a divulgacéo das
informacgdes, que podem se caracterizar, a grosso modo, a partir de duas maneiras: a
comunicacao cientifica e a divulgacao cientifica, segundo Wilson Bueno (2010). Para

0 autor, um dos pioneiros nesta area de estudos no Brasil, a comunicacao cientifica &
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a troca de conhecimento entre a propria comunidade de especialistas da area técnica.
Ela pode ser feita por intermédio de diferentes meios: revistas especializadas,
congressos e artigos, por exemplo.

J4 a divulgacdo cientifica € definida por Bueno como a propagacdo de
informacdes cientificas para o publico leigo. Esse tipo de divulgacao néo é restrita aos
meios de comunicacdo de massa (jornais, radio e televisdo) ou a internet, mas
também ocorre por meio de livros, folhetos, palestras, feiras de ciéncia etc. “A
divulgagcdo cientifica cumpre funcdo primordial: democratizar o acesso ao
conhecimento cientifico e estabelecer condicbes para a chamada alfabetizacao
cientifica.” (BUENO, 2010, p.5). Ressalte-se que o conceito de “alfabetizagcao
cientifica” vem sendo tensionada nos ultimos anos, por sua caracteristica de via de
mao Unica, com a informagao passando da “autoridade” cientifica para o publico em
geral, o que é tensionado até mesmo pelas formas de comunicacédo estabelecidas
pela interatividade propiciada pelos meios digitais online.

Por sua vez, o Jornalismo Cientifico (JC) pode ser caracterizado como
divulgacao cientifica. Esta especializagdo jornalistica, como Bueno (2010) considera,
cobre qualquer area da Ciéncia e Tecnologia, como a divulgacdo de contetdos de
Fisica, Biologia, Quimica, Comunicac¢do, Antropologia e outras areas do
conhecimento (FONTOURA, 2008).

Nos ultimos anos, os jornais tém divulgado de forma mais recorrente, além de
assuntos que envolvem novidades tecnol6gicas, como nos campos da informatica e
das corridas espaciais, muitas noticias e reportagens sobre saiude e meio ambiente,
areas abrangentes, que podem ser encaixadas como pauta em qualquer editoria dos
jornais: geral, politica, economia e esportes - “a ciéncia ajuda a entender os
fendmenos sociais e a interpretar as causas e consequéncias dos fatos de interesse
jornalistico.” (OLIVEIRA, 2002).

O JC, como campo especifico do jornalismo, trabalha com uma cobertura
tematica, tendo um discurso especializado, com fontes qualificadas e que exige do
jornalista uma bagagem de conhecimento maior na area (BUENO, 2015). Além disso,
compartilha a obrigacdo de ser porta-voz da sociedade, e por isso, deve sempre
buscar a pluralidade de fontes, indo além das fontes especializadas, buscando
também o publico como fonte; a ética jornalistica; e a criticidade com relacdo aos

contextos, fontes e pautas, buscando ainda o contraditério em sua argumentacéo e

Revista Ciéncia da Sabedoria (FaCiencia): v.4 n.1, p. 01-30, 2023. 17



—=-y P |
| "
)

FIP N

>

7 FaCiencia

evitando cair, em alguns casos, em discursos proximos ao marketing institucional, o
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que o distingue das relacdes publicas e da publicidade. E, por isso, segundo a
Federacdo Mundial do Jornalismo Cientifico, o trabalho do jornalista € também ser
um critico da ciéncia: “[..] significa fazer perguntas e examinar, selecionar, descrever,
verificar e explicar fatos cientificos de modo a descobrir 0 que esta faltando e comentar
as descobertas.”

Cunha (2007) explica que foi na década de 1960 que surgiu uma consciéncia
publica sobre a importancia da divulgacao cientifica e que se estende até hoje: “Ela
foi determinada, em grande parte, por acontecimentos cientificos de grande
repercussao como a corrida espacial entre EUA e URSS e os transplantes de coracao
realizados simultaneamente na Africa do Sul (Dr. Christian Barnard) e no Brasil (Dr.
Euclydes de Jesus Zerbini).” (CUNHA, 2007, p.31). Esses acontecimentos
revolucionaram a visdo da sociedade a respeito da divulgacéo cientifica e da préopria
ciéncia.

Mas foi a partir da década de 1970, no segundo momento considerado por
Bueno, que o Brasil entra no periodo de maior cobertura jornalistica (FONTOURA,
2008), com a criacdo da Associacao Brasileira de Jornalismo Cientifico (ABJC), em
1977, e o surgimento de editorias especializadas nos principais jornais e revistas como
Ciéncia Hoje (SBPC), Ciéncia llustrada (Editora Abril), Globo Ciéncia e
Superinteressante.

Devido a grande influéncia externa e o desenvolvimento mais tardio em relagéo
aos outros paises, a cobertura de C&T no Brasil esteve muito atrelada ao exterior e
as agéncias de comunicacao internacionais, ignorando assim o que era produzido no
pais. Mas com o passar dos anos e 0 crescimento da imprensa brasileira, o tipo de
cobertura foi mudando, também em funcdo do desenvolvimento da propria ciéncia
nacional: “O crescimento da ciéncia brasileira tem sido particularmente relevante nas
tltimas duas décadas, levando o pais a ganhar um papel de maior proeminéncia no
cenario internacional [...]” (MASSARANI, BAUER, AMORIM. 2013, p.113).

Como consequéncia desse aumento do interesse em C&T, a necessidade de
especializacdo na cobertura jornalistica e no modo de produzir a noticia se torna
emergente, ja que nessa area de jornalismo, as informacbes e fatos cientificos
demandam traducdo com responsabilidade para que as pessoas consigam

compreender. No entanto, o trabalho do jornalista ndo pode ser resumido a simples
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um discurso explicitamente enunciado, que se caracteriza por ter um produtor ou uma
autoria, esteja o reporter identificado ou ndo.” (BUENO, 2015, p.290).

Desse modo, para a producdo de um material completo para o publico, o
primeiro e fundamental passo € a compreenséao do tema por parte do jornalista, ja que
o objetivo dele é conseguir contar a histéria como fato e que cause impacto:
“Compreender o assunto é importantissimo, pois esta atitude nos ajuda a perceber se
a historia merece ou nao ser transmitida.” (RIOS et al. 2005, p. 116).

Além disso, existem mais algumas etapas necessarias para criar uma
reportagem que prenda o interesse e a atencdo do publico: contextualizacdo e o uso
de comparacbes, trazendo as pesquisas ou dados cientificos para o cotidiano e
explicando a importancia desse tema para a sociedade; e uso de palavras mais claras,
como substituicado de termos cientificos. “Espera-se que o repOrter traga o assunto
para o cotidiano do leitor e consiga mostrar as possiveis implicacbes de uma
determinada descoberta cientifica na vida da populagdo comum” (JURNO, 2013,
p.11).

4.1 O JORNALISMO DE SAUDE

Segundo a Organizacao Mundial da Saude (OMS), saude ndo é auséncia de
doenca, mas sim completo bem-estar social, mental e fisico; além de ser um direito
da cidadania defendido pela Declaracdo Mundial dos Direitos Humanos e pela
Constituicdo Brasileira de 1988. Para saber como garantir uma vida saudavel, a
sociedade precisa ter acesso as informacdes necessarias. E € nesse contexto que
entra o jornalismo, ja que cabe a ele a divulgacdo de informacBes para ajudar a
sociedade na tomada de decisbes sobre sua saude e qualidade de vida. A
importancia, entdo, do jornalismo de saude e o grande interesse do publico por ele,
esta relacionado com o fato de que “a saude € o maior patrimdnio da humanidade”,
segundo o pesquisador Wilson Bueno no Portal Jornalismo Cientifico.

O jornalismo de saude pode ser definido como a divulgagdo de informacdes
cientificas com o objetivo influenciar novos comportamentos e praticas de melhoria de
saude (AZEVEDO, 2012), na prevencéao a saude e no combate as doencas. A tematica

do jornalismo de saude é ampla e diversa, com informacdes sobre servi¢cos publicos
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de saude, o que oferecem e como ter acesso; orientagcbes sobre prevencao,

diagnéstico e tratamento de doencas (FERRARETO; MORIGI, 2004).
Mas Kucinski (1997) ressalta que o trabalho do jornalismo de salde deve ser

.
]
“

focado, principalmente, na prevencdo a salde e ndo apenas em periodos de
endemias e epidemias. No entanto, embora a cobertura da midia ndo substitua a
educacdo em saude e outros tipos de acbes como campanhas e propagandas, as
pautas “podem ser trabalhadas de maneira a fornecer conhecimentos aplicados e
concretos, dirigidos a acdes de combate a doencas endémicas e prevengdo, como
higiene corporal, habitos alimentares, pratica de exercicios, e outros.” (MARANINI,
CAMARGO, FONSECA, BUENO). Por possibilitar essa variedade de informacdes, é
que Ferraretto e Morigi acreditam que a cobertura jornalistica da saude tem um papel
fundamental: “ela auxilia o leitor a situar-se e orientar-se em meio ao imenso e
complexo universo de informagdes que o rodeia.” (FERRARETTO, MORIGI, 2004,
p.14).

A producéo jornalistica na area da saude (e no jornalismo cientifico, em geral)
exige um preparo por parte do jornalista: conhecimentos prévios dos assuntos das
areas, capacidade de contar as histérias traduzindo conceitos e contextualizando para
0 publico, e boa relagdo com os médicos e especialistas da saude (principais fontes
utilizadas nas matérias): “Agir com ética, correcao e atengao as fontes e conteudos
acessados dara, com certeza, novo félego a area do jornalismo no segmento da saude
[...]” (PESSONI, 2015, p. 56).

Mas existem alguns guestionamentos em relacdo as fontes contatadas para
desenvolver a matéria. Grande parte dos jornalistas ndo buscam o publico leigo para
dar depoimentos ou relatos que humanizariam a noticia, preferindo apenas o uso de
fontes especialistas, que expdem o lado oficial do fato. Desse modo, para que o
jornalismo alcance as pessoas e cumpra com sua missao, ele precisa da humanizacao
dos relatos: “O jornalismo precisa produzir sentidos. Por meio de selegcao de fontes,
valorizacdo de vozes, hierarquizacdo de assuntos, diferentes perspectivas e
narrativas distintas, [...]" (TOLEDO, VIEIRA, 2019, p.9).

Outro embate no jornalismo de saude esta relacionado também com grande
parte das pautas encontradas na cobertura jornalistica. A maior parte se enquadra
nas chamadas hard news, ou seja, informacgdes relacionadas com fatos atuais, o que

permite que mais leitores se interessem pela leitura (MARANINI; CAMARGO; PAZ;
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FONSECA; BUENO, sem data). Mas, alguns pesquisadores da area de comunicagao
e saude explicam que existem alguns problemas na cobertura e na escolha dessas
pautas como o uso do jornalismo declaratorio; matérias que promovem algum
interesse politico, institucional ou empresarial, no qual falta critica por parte do

jornalista; espetacularizacdo da cobertura; e matérias com pouco aprofundamento
(AZEVEDO, 2010).

5 A PRODUCAO JORNALISTICA

A proposta deste Trabalho de Conclusdo de Curso €, com base nhos
conhecimentos adquiridos ao longo dos anos do curso de graduacado em Jornalismo
da UFPR, e das leituras e pesquisas realizadas ao longo da producéao do TCC 1, fazer
uma reportagem longform (utilizando os recursos multimidias, como videos, fotos,
hiperlinks e audios) sobre o Teste do Pezinho, do basico ao ampliado. O objetivo é
cobrir e discutir a ampliacdo deste teste no SUS e as consequéncias positivas para a
populacdo com a realizacdo de um teste mais completo, por meio de entrevistas,
realizadas com especialistas e personagens, e leituras de fontes cientificas sobre o
tema. A ideia é que a reportagem atinja o publico geral, j& que esse conhecimento,
para ter impacto, precisa ser grandemente difundido, pois se trata de jornalismo de
saude voltado a prevencéo.

A parte tedrica deste TCC, exposta neste documento, contou com leituras sobre
jornalismo cientifico e jornalismo de saude. As conceituacdes e definicdes sobre esse
jornalismo especializado sédo importantes para o entendimento do modo de fazer a
cobertura jornalistica na area: com critica e humanizada sustentada por informacdes
e dados claros, precisos e objetivos, com a traducao para o publico os entendimentos
técnicos e cientificos, e com recursos multimidia que os motivem na leitura, enfim,
com uma reportagem que os capacite na tomada de decisGes e entendimento do
mundo em que vive.

Em relac&o a triagem neonatal, importante na prevencao de recém-nascidos,
foram lidos artigos e dissertacdes, assim como reportagens. Além disso, uma parte
do conhecimento direto sobre o assunto foi obtido em conversas com meu pai e com
a mae do meu irmédo, que passaram pela experiéncia de néo ter realizado o teste

ampliado e néo tiveram conhecimento precoce da doenca de seu filho. Esse
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conhecimento humano e baseado em uma histéria real € importante para a construcao
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de informacdes para a producédo jornalistica, ja que vai guiar aspectos fundamentais
das entrevistas e da producgédo textual e multimidiatica. Também foram lidos autores
que produziram conteddos que auxiliam na parte pratica da producdo do

webjornalismo e da reportagem longform.
5.1A CONSTRUQAO DA REPORTAGEM

O planejamento do produto jornalistico final se iniciou, como descrito no tépico
anterior, com a leitura especifica para a constru¢cdo necessaria de conhecimento e
aporte para a realizacédo das entrevistas.

Foram selecionadas as fontes seguindo pesquisas de especialistas em
Doencas Raras, indicacfes de assessorias e de pessoas da area. Elas foram divididas
em duas categorias: especialistas, como médicos, geneticistas e profissionais da area,
com o objetivo de trazer as melhores informacgdes e pontos de vistas; e personagens,
familias que possuem histérias decorrentes do ndo conhecimento do Teste do
Pezinho ampliado, a fim de humanizar a reportagem, trazendo depoimentos e relatos
sobre as consequéncias da nao realizacdo do Teste do Pezinho ampliado.

Os especialistas entrevistados foram trés, o médico pediatra e professor da
Universidade de Sdo Paulo (USP) José Simon Camelo Junior, com énfase em
Neonatologia e Doencas Metabdlicas Hereditarias; o geneticista e professor da
Universidade Federal do Parana, Rui Pilotto; e a vice-presidente do Instituto Vidas
Raras, Amira Awada.

As personagens entrevistadas foram seis e 0s roteiros de perguntas foram
montados antes, focando nas historias especificas de cada familia. Os entrevistados
foram Larissa Carvalho, jornalista e mée do Théo, focando na histéria da descoberta
e no trabalho com a campanha de ampliacdo; Caroline Granzotto, mae do Miguel,
trazendo a rotina com terapias e saude mental; Joana Peceguini Zangrandi, méae da
Isabella, mostrando a dor da perda e a luta pelo diagndéstico; Fabiana Cristina Lopes,
mae da Nataly Lopes Andrade de Paula, focando na importancia do tratamento;
Nathéalia Andrade da Silva e Marlon Jesus da Silva, pais do Matias Andrade Jesus da
Silva e a luta para arrecadar dinheiro e conseguir garantir o tratamento e a qualidade
de vida do filho; e por fim, Tarcila Ferro Campos Marques, mae do Daniel, que realizou
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focando na garantia de uma vida normal, gracas ao diagnostico precoce.

As perguntas durante as entrevistas seguiam uma logica de entender como foi
0 processo da descoberta, como cada familia lidou e como € seu cotidiano, seguindo
cada detalhe especifico. Todas as entrevistas foram realizadas online, via as
plataformas Zoom e Google Meets, por consequéncia da gravidade da pandemia no
pais. Isso também possibilitou entrevistar fontes localizadas em outras cidades e
trazer um panorama do Teste do Pezinho: Londrina (PR), Niteréi (RJ), Guaratingueta
(SP), Séo Paulo (SP) e Belo Horizonte (MG). Cada familia enviou as fotos e os videos
utilizados, todos com autorizacao para utilizar na reportagem.

Por fim, seguiu-se a decupagem das entrevistas, a coleta de dados e
informagdes atualizadas sobre o Teste do Pezinho e doencgas raras, possibilitando
uma cobertura completa. Foram produzidos box de informacdes, infograficos e linha
do tempo, além da edicdo de videos e audios das entrevistas, para garantir uma
cobertura completa. E, conforme as entrevistas iam sendo decupadas e as

informacdes coletadas, os textos foram escritos — sete textos no total, divididos em

seis textos, cada um focando uma familia, de forma a humanizar a reportagem,
ressaltando a importancia da realizacdo do Teste do Pezinho, e o texto-base com
informacg0des gerais, contextualizacdes, dados, falas dos especialistas e informacgdes
sobre problemas na realizacdo do exame no pais. Essa divisdo foi pensada para
ampliar a discussdo e dar voz as pessoas que lutam para divulgar o teste e que
tiveram suas vidas modificadas pela falta ou pela realizacdo do teste em seus
filhos/familiares.

A reportagem esta hospedada em um site (http://historiasampliadas.com/), feito
por uma pessoa contratada e especialista na construcédo de sites na web. Como o
trabalho é uma reportagem longform, a construcdo do site foi montada seguindo as
especificacdes do estilo. Cada texto tem mais de 10 mil caracteres, hiperlinks,
materiais que aprofundam o tema (como fotos, videos, audios, infograficos) e
permitem a escolha do leitor na continuidade do texto. Na pagina principal, esta a parte
central da reportagem “Teste do Pezinho: uma luta pelo futuro de criancas raras”, que
traz detalhamento e contextualizacdo do Teste do Pezinho no Brasil, reforcando a
importancia e trazendo questfes pertinentes a comunicacao e a estrutura do teste.

Além disso, existem duas abas no site, assim garantindo interatividade dos leitores.
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Uma delas, “Histérias Ampliadas”, traz cinco fotos das familias — o leitor pode escolher
qual texto ler apenas clicando na foto, permitindo um maior contato com diferentes
experiéncias humanas e familiares com as doengas raras, sao eles: “Histérias
ampliadas: Larissa Carvalho tem como missao pessoal a divulgagéo e ampliacéo do
Teste do Pezinho”, “Historias ampliadas: Nathalia e Marlon realizam eventos de
arrecadagao para manter a qualidade de vida do filho”, “Histérias ampliadas: a
descoberta da doenga rara do Miguel transformou a rotina da méae e de toda a familia”,
“Historias Ampliadas: Joana perdeu a filha antes de ter um diagnostico” e “Historias
ampliadas: Fabiana comemora cada evolugao da filha como superagao”. Ja na outra
aba, existe um glossario que explica sobre as doencas citadas nas matérias de cada

familia e no teste basico, para quem se interessa mais pelo tema.
6 CONSIDERACOES FINAIS

O papel do jornalismo, e especialmente do jornalismo de saude, é ser porta-
voz de conhecimentos e informacgdes claras para a sociedade, contribuindo para a
melhoria da vida social. A divulgacdo do teste pelo jornalismo possibilita que mais
pessoas sejam informadas sobre ele, jA que o cenario da ampliacdo é novo na rede
publica - com a lei aprovada em maio de 2021, o teste no SUS ainda € o basico e
ainda existe um caminho a ser percorrido.

Além disso, este trabalho amplia o debate sobre o papel do jornalismo de
salude, que em muitos casos produz noticias sobre tratamentos de doencas,
epidemias e alguns avancos desenvolvidos na area, mas que pouco impactam na
prevencao. Ou seja, a ideia foi destacar como o jornalismo de saude tem como papel
garantir informacfes que previnam doencas e melhorem a qualidade de vida. A
reportagem produzida entra nessa categoria de prevencdo em saude.

Para atingir a finalizacdo do trabalho de pesquisa e producgéo jornalistica, foi
necessario passar pela construgcdo dos objetivos especificos. Os dois primeiros
trouxeram a necessidade de ouvir especialistas e organizacdes sociais sobre o Teste
do Pezinho — por meio das entrevistas foi possivel explicar na reportagem a relevancia
do exame e a necessidade da ampliacdo para a populacdo, além apontar como o
Ministério da Saude ird ampliar o teste a partir de 2022. Ja o terceiro objetivo tratou

da importancia de humanizar e trazer vivéncias para a materia — foi realizado nos
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textos pelas histérias de seis familias, como maneira de visibilizar a realidade das

R,

vidas afetadas pelo teste, de maneira positiva ou nao.

A webreportagem buscou entregar a realidade do Teste do Pezinho no Brasil,
com seus problemas e o refor¢co da importancia de realizar a triagem neonatal, além
de evidenciar a vida de criancgas e suas familias atingidas pela falta de divulgacéo do
ampliado, o principal objetivo deste TCC. Espera-se que esse trabalho sirva como
uma fonte de informacao relevante sobre um assunto que impacta milhares de vidas

e gque precisa de atencéo.
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