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DECLARACAO

Declaramos que Lucas Jardel do Nascimento Carvalho, Enfermeiro

COREN/SP 536.007ENF, portador do RG n® 50.673.287-3 ¢ do CPF
391.006.748-43 ¢ lider de enfermagem admitido em: 24/08/2015 nesta
instituigdo, carga horaria de 200h/més, desenvolveua pesquisa “Avaliagdo
cromossomica de neonatos sindromicos: fatores genéticos e ambientais
na baivada santista” d¢ maio de 2022 a dezembro de 2023, nos setores de
Unidade de Terapia Intensiva I:Jg'pnatnl. Unidadé gdt.ﬁ Cuidados

Intermedidos ¢ Alojamento  conjunto, desenvolvendo “as - seguintes

atividadess Triagem neonatal de eromossomopatias e aconselhamento

1

genclico.

Semomais,

ol AdGImyg ¢ Farias Dr. Hermano de Mattos Bog Poubel
nfermagem Diretoria u
{ ! | ,{’ ’!ﬂ g'(; i .? F

Guaruja, 13 de dezembro de 2023
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PROTOCOLO HSA
Identificagdo Setor

ENFERMEIRO NA TRIAGEM NEONATAL
E ACONSELHAMENTO GENETICO ALOJAMENTO CONJUNTO, UCI, UTIN

Concelto 8,

A enfermagem em genética vem sendo amplamente difundida, respaldado pela resolugao
0468/2014 do conselho federal de LEnfermagem. O Hospital Santo Amaro visa prestar uma
assisténcia de enfermagem humanizada aos portadores de cromossomopatias e padronizar a
assisténcia na abordagem, aos recém-nascidos, facilitande o reconhecimento precoce e

encaminhamentos necessarios.

Fmalidade

Realizar triagem e aw]lmmnlo aos nconatos internados que estdo em investigagio e/ou

diagnosticados com doengas genéticas e/ou raras proporcionando um atendimento.individualizado e

acolhedor, também para familiares.

Indicagdo

Atribuigoes Gerais do Enfermeiro no atendimento as sindromes cromossomicas:

e Reconhecer individuos sob risco;

e Estabelecer uma relagdo empatica com o paciente ¢ familiares, procurando saber quais as
suas preocupagdes e expectativas, proporcionando um ambiente confortavel e de confianga
para que se sintam a vontade para falar, exprimir as suas emogdes. necessidades e davidas:

e Identificar os casos que merecem investigagdo ¢ encaminhar aos especialistas. conforme os
{luxos estabelecidos pelo servigo:

e Orientar os familiars com alta estruturada, fornecendo encaminhamento para CRPI.

e Transmitir informagdes clinicas bésicas e informagdes gerais apropriadas as necessidades
individuais do paciente, explicando as opgde existentes. incluindo os riscos, beneficios e

limitagdes:

Avaliar a compreensido do paciente relativamente aos topicos que estdo sendo discutidos e
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dar a conhecer as implicagdes das experiéncias pessoais, familiares. crengas. valores ¢
cultura, para o processo de aconselhamento genético:

Utilizar as competéncias adquiridas sobre aconselhamento genético para apoiar 0s
familiares na sua tomada de decisdes. de forma ajustada ¢ adequada a cada situagdo
particularmente;

Documentar adequadamente toda a informagdio em prontuario, garantindo que a coleta de
dados, armazenamento ¢ gestdo de dados coerentes com padroes de privacidade ¢
confidencialidade dentro das diretrizes de LGPD (lei geral de protegdo de dados):

Praticar a profissdo de acordo com uma conduta ética apropriada;

Reconhecer e manter relagdes profissionais tendo consciéncia das limitagdes da pratica do
Enfermeiro. \

Segue quadro indicativo para auxiliar na triagem neonatal:

QUANDO DEVO SUSPEITAR?
1. Alteragdes fenotipicas que sugiram cromossomopatia:
Geral Assimetria de uma por¢do corporal, hidropsia.
Face Conformacdo diferente: triangular, elfo, achatada, sem expressdo, etc.
Cabega Fontanela ampla, osso frontal ou accipital proeminente, anormalidades na forma.
Olhos Iris de estrutura alterada, colobomas, hipotelorismo ou hipertelorismo, ptose, fenda
obliqua.
Orelhas Implantacdo baixa, defeitos na formagdo uni ou bilateral, grau de rotagdo
aumentado.
Narlz Proeminente, mal localizado, deformado, somente.

Pescogo Curto ou grosso, prega redundante,
Cabelos Distribuicdo inadequada, falhas, excesso de pelos.
Pele Agenesia, pequenos buracos (seios).
Torax Simetria, mamilos acessdrios, sopro.
Abdomen Artéria umbilical Onica, defeitos de parede ou musculatura, prune belly, mds-
formagdes renais.

TGU Hipospadias, genitdlia ambigua, criptorquidia bilateral, micropénis, &nus
imperfurado.
Osseo Ma-formagdo na coluna, auséncia de ossos de extremidades, encurtamento,

curvatura inadequada de 0s50s.
Mios e pés | Polidactilia, aracnodactilia, sindactilia, clinodactilia, contraturas, artrogripose,
sobreposicao, etc.

Figural.

- Contra Indica¢do :

Pacientes sem alteragdes fenotipicas que justifiquem uma sindrome genética.

.~ Competéncia

Enflermeiro
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e Computador ¢ impressora: |

e C(Caneta;

e Régua Antropométrica:

e Balanga;

e Fita Métrica;

e Agua e sabdoliquido ou dlcool & 70%;

e Luvas de procedimento;

e Material para coleta de amostra de sangue periférico em tubo heparinizado, para exame

genético molecular. (Quando solicitado)

(f.-:",dl.’. » - pr 4

e Realizar a higienizagdo das méos conforme protocolo de higienizagio das - maos:

e Realizar a consulta de enfermagem com suspeita de sindrome genética. fazendo uma
triagem neonatal detalhada e coletando a histdria familiar.

e Acompanhar a primeira consulta com o neonatologista/pediatra na unidade solicitante.

e Realizar a mensuragio do peso. altura e perimetro cefilico:

e Auxiliar o profisional medico durante o exame fisico do paciente sempre que necessario:

e Rcalizar a higienizagdo das mdosconformeprotocolo;

e Realizar  evolugio de enfermagem utilizando a Sistematizagdo da Assisténcia de
Enfermagem

e Fomnecer orientagdes basicas sobre a hipotese diagndstica. sua etiologia ¢ os exames
genéticos realizados (se solicitados):

e Realizar avaliagio dos dados clinicos e exames laboratoriais do paciente:

Realizar o aconselhamento genético adequado para o paciente ¢/ou familia.

Pontos Criticos e Riscos

&

.E.m caso de néo conformidade ou Evento Adverso, notificar no sistema WARELINE, aba
EVENTOS ADVERSOS de acordo com o item notificado;

Em caso de recusa do responsavel, informar quanto aos riscos da ndo realizag¢do do procedimento,
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registrar no prontudrio do mesmo e comunicar a equipe médica.
o _Iﬁ'ﬁ’w «~1 !«w- “vux, !_yr J“',. -ﬂ'gw ’ﬁﬁ%ﬁ"‘ Rﬂm

Relatorio de Enfermagem / Evolugdo multiprofissional

BRASIL. Mmlslu.rm da saudL “Gabinete do Ministro. Portaria GM/MS 199 dt.. 30 de Janclr "

2014. BRUNONI, D. AconselhamentoGenético. Ciénc. satdecoletiva, Sao Paulo , v. 7, n. 1, 2002.
pp.101- 107. CONSELHO FEDERAIL DE ENFERMAGEM. (Resolugdo N°® 468/2014). COFEN,
Brasilia-DF.2014. FLORIA-SANTOS. M.; RAMOS, E. S. Cuidado de enfermagem bascado em

genomica para mulheres com Sindrome de Turner. Rev. Latino-Am. Enfermagem, RibeirdoPreto ,

v. 14, n. 5, Oct. 2006. , pp.645-650. __ .
POTTER. P. A: PERRY. A. G: Guia Completo de ProcedlmentoseCompelenctas de Enfermagem.

Rio de Janeiro: Elseyier. 2012. _
Schiefelbein. JH. Prlnmplcs of Genetics and Theu- Clinical Application in the Nz.onalal Intensive

Care Unit. Crit Care Nur Clin N Am 21 (2009): 67—85 _
Rol de procedimentos ANS 2018. Capitulo '11_0: andlise molecular de DNA. 'besquisa de

microdelegdespor Fish: MSI ou bloco de paral'lna;

Dirctrizes de  atengdo a saude de pessoas com Sindrome de Down. Documento do
DepartamentoCientifico de Genética da Sociedade Brasilcira de Pediatria, margo 2020.

Roxo-Jr Pérsio. Quando pensar em ImunodeficiénciaPrimaria. USP - Ribeirdo Preto, disponivel

online pela Sociedade Brasileira de Pediatria.

Centers for Disease Control and Prevention. Disponivel em:

hups://www.cdc.gov/ncbddd/birthdcIbcts/l‘acls.hlml 6. Avaliagdogenético-clinico do Recém-
Nascido:

ProjetoDiretrizes da
https://diretrizes.amb.org.br/_BibliotecaAntiga/avaliacao-genetico-clinica-do-recemnascido.pdf 7.

AssociagdoMedica Brasileira. 2014, Disponivel em

Ministério da Satde. Diretrizes para atengdo integral aspessoas com doengas raras no sistemadnico

de saude. Brasilia: Ministério da Satde, 2014. Disponivel em:

https://conitec.goy br/images/Protocolos/Diretrizes_Atencao-DoencasRaras.pdl
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Procedimento n° 32 Versao 04 —
Ultima Revis&o 10/10/2023 Proxima revisao 15/10/2024 =
Elaboragéo | Verificagéo Aprovages Hermano Mattos B |
Nome Lucas Jardel do N. Nome Adriana Santos Farias | Nome Poubel

Carvalho
Gerente de Cargo Diretor Técnico

Cargo Lider de enfermagem | Cargo Enfermagem -
Data 01/03/2023 Data 01/03/2023 Data 08/03/2023 ]
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Hospital Santo Amaro
f I Registro de Presenca
W Evento O Reuniao O Treinamento O Orientagoes Servigo: Enfermagem | Data: 15/02/2024
: A . Ml lovati/
Implantacéo do P, Coordenador: Prof. Dra. Mileny Co
b acons .,hc. mento ; :"’::‘:2'5"' ermeiro na triagem neonatal e Enfe Lucas Jardel do Nascimento Carvalho
Carga horéria | Horario - Inicial: 14:00h Local: Anexo Administrativo — Sala 02
| Término: 15:00h
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