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INTRODUGAO: RESULTADOS E DISCUSSAO:

Desde a sua implantagio, em 2013, a referida
instituicao de referéncia realiza admissdes de pacientes
de Triagem Neonatal de recém-nascidos com alteragdo
no teste do pezinho para Fibrose Cistica,
Hipotireoidismo Congénito ¢ Doenga Falciforme e
Outras Hemoglobinopatias. A partir de 2023
comegaram a ser atendidas alteragdes relacionadas a
Imunodeficiéncia Combinada Grave - SCID,
Agamaglobulinemia - XLA e Atrofia Muscular
Espinhal - AME. A coleta e o gerenciamento de dados
no Programa de Triagem Neonatal ocorrem desde a
sua implantagdo, sendo realizada pelo Nucleo de
Gerenciamento de Dados de Pesquisa localizado na
Geréncia de Pesquisa.

OBJETIVO:

Descrever o numero de pacientes admitidos e das
variaveis do banco de dados monitorados no REDCap
pelo Programa de Triagem Neonatal de um hospital
pediatrico terciario no ano de 2024.

METODOLOGIA:

Trata-se de um estudo observacional descritivo de
abordagem quantitativa, de numeros
absolutos e frequéncias, realizado pela institui¢ao
de referéncia, com 06 bancos de dados internos,
construidos no REDCap. As varidveis de
preenchimento padrdo estdo relacionadas ao nome da
mae, a data de nascimento da crianga, data de
encaminhamento para a instituigdo, data do primeiro
contato com a crianga, data da consulta, exame
confirmatorio e desfecho do diagnostico.
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Considerando para analise o ano de 2024, foram
encaminhados ao Servico de Triagem Neonatal o
total de 221 pacientes, divididos em 69 (31,22%)
com alteragdo no teste do pezinho para Fibrose
Cistica (IRT), enquanto 54 (24,43) tiveram alteragao
para Hipotireoidismo Congénito (TSH), 24 (10,86%)
tiveram alteragdo para Anemia Falciforme e outras
Hemoglobinopatias, 29 (13,12%) com alteragdes para
SCID, 42 (19%) para XLA e 3 (1,36%) para
AME. Em relagdo aos casos confirmados, houve 2
(0,90%) casos confirmados para IRT, 24 (10,86%)
para TSH, 11 (4,98%) para doenga falciforme e 1
(0,45%) para SCID. Os 3 (1,36%) casos de AME
confirmaram diagnéstico ¢ ndo houve confirmagao
diagnostica para XLA. Foram preenchidos um total
de 3522 wvariaveis nos bancos de dados das
doengas no REDCap.

CONCLUSAO:

Os dados apresentados mostram a importancia do Registro de Triagem Neonatal na institui¢io, tendo a

assisténcia e a pesquisa como essenciais

desfecho do diagnoéstico no REDCap.

para o

acompanhamento do paciente até o
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