Anexo 1 (Relativo a 22 secgdo do Artigo 6)
Manual de explicacBes do exame de triagem neonatal
~Sobre as explicagcdes das atividades da triagem neonatal da provincia de Gifu~

O exame de triagem neonatal € um exame voltado a bebés com 4 a 6 dias de vida. Mesmo que aparentem saudaveis, existe a
possibilidade de o bebé nascer com alguma doenga, e dentre elas, existem varias que podem ser igualmente neutralizadas ao

invés de somente tratadas precocemente. Destacamos que 0 exame de triagem neonatal é extremamente importante para

constatar antecipadamente tais enfermidades, e iniciar um tratamento de forma eficiente.

Hipotireoidismo congénito Sintomas como atrasos no crescimento, desenvolvimento cognitivo e outros.
Hiperplasia adrenal congénita Pode causar desidratagdo e crescimento atrofiado.
Galactosemia Pode causar sintomas como catarata ou atraso no desenvolvimento
psicomotor.
@ Fenilcetonuria Causa sintomas como atraso no desenvolvimento psicomotor, convulsdes e
deficiéncia de pigmentagéo.
® Leucinose Causa sintomas como déficit de consciéncia, convulsdes e similares.
® Anormalidade Homocistindria Causa sintomas como déficit intelectual, problemas psicoldgicos e
metabolica de anormalidades esqueléticas.
aminoécidos o o . )
Citrulinemia tipo 1 Se tratam de doengas que prejudicam o processamento da amoénia por meio do
o - . metabolismo de aminoacidos, assim causando sintomas como convulsées, vomitos e
Aciddria Arginino-Succinica
danos cerebrais. Normalmente tratado através de medicamentos e dietas
alimentares.
©) Aciduria Metiimaldnica
Acidemia propidnica
Doenca no qual acidos organicos se acumulam no corpo devido a um
()] Acidemia isovalérica o . L N
distdrbio no processo metabglico dos aminoacidos. Pode causar convulsdes,
@ | Anormalidade Metilclotonilglicindria vOmitos e até mesmo morte stbita. Geralmente € tratado com medicamentos
Metabdlica de | ] e dieta alimentar.
() . Enfermidade sanguinea
Acidos Organicos
HMG
@ Deficiéncia de Carboxilase
Composta
Aciduria Glutarico Tipo
Deficiéncia de Cadeia E uma doenga que prejudica a produgéo de energia. Pode enfraquecer os
Média de Acetil CoA musculos e causar morte stbita devido aos baixos niveis de aclcar no
Desidrogenase sangue. E tratada através de orientagdes para um estilo de vida com
Disturbios de medicag&o e dieta balanceada.
B-Oxidagéo de
Acidos Graxos
W) Deficiéncia de Cadeia
Longa de Acetil CoA
Desidrogenase
Deficiéncia de Proteina

Trifuncional

Deficiéncia de Carnitina

Parmitoiltransferasa 1

(1)) Deficiéncia de Carnitina

Parmitoiltransferasa 2

XOs exames de triagem neonatal podem detectar outras doencas secundarias além das 20 enfermidades acima (como
deficiéncia de CACT, deficiéncia sistémica de carnitina, acidemia glutérica tipo 2).

o Reforgamos que o exame é extremamente importante para a deteccéo e tratamento precoce da doenga a ser
examinada, pois a mesma pode acarretar encefalopatia e morte sibita infantil através de um simples resfriado e
similares.

o Existe a possibilidade de serem encontradas outras doencas mais leves que ndo necessitem de tratamento.
Em casos mais leves ainda, pode até mesmo néo ser detectado nada na amostra de sangue do exame
neonatal.

oEm caso de manifestagdo dos primeiros sintomas logo ap6s o parto, os resultados do teste podem nédo serem
confirmados a tempo.

oEspecialmente em casos graves e dependendo do grau do grau da doenga, mesmo que alivie, o efeito do
tratamento pode néo ser suficiente.

oApesar da aparicdo de uma anormalidade leve durante o periodo neonatal, existe a possibilidade dos valores
do teste eventualmente se normalizarem com o tempo.



Inscricao para a Triagem Neonatal
(Teste do pezinho)

Sr/a Diretor/a da instituicdo médica ou médico/a responsavel
Declaro que li e recebi as explicagdes da instituicio médica sobre o “manual de
explicacbes do exame de triagem neonatal’. Compreendo as atividades do
exame e a utilizacdo de minhas informag8es pessoais, em vista disso,
Desejo solicitar

N&o desejo solicitar

a triagem neonatal do recém nascido.

(3% Circule uma das opgdes)

Data de

o Ano Més Dia
solicitacao

Endereco

NUmero de ( ) —

telefone ¥ Cologue um nimero de telefone que seja possivel entrar em contato sem falta.

Assinatura
do
responsavel

2 Adicione um nimero de telefone para caso estiver retornando a terra-natal apos a alta hospitalar

Enderego Contatar os Sres/as:
Ndmero de
telefone

@ Forma de inscricdo para o exame
Preencha todos os itens obrigatérios do formuléario de inscrigdo, carimbe ao lado da sua assinatura e
envie-o a instituicdo médica.
e Custo do exame
Caso o exame seja realizado em uma instituigdo médica da provincia de Gifu, a prépria provincia arcara

com o custo do exame, porém frisamos que o solicitante devera pagar pelas despesas de coleta de sangue
e envio da amostra. (Caso resida na provincia de Gifu, porém opte por realizar o parto em uma instituicdo
médica de outra provincia, vocé devera realizar os exames baseados no sistema de exames da provincia
realizadora. Entre em contato com o setor provincial ou com o decreto governamental da cidade que possui
a jurisdicéo sobre o local da instituicdo médica no qual sera realizado o parto.)

e Especificacoes sobre o exame
Na mesma instituicdo médica onde foi realizado o parto, sera retirada uma pequena quantidade de
sangue da planta do pé do bebé ap6s 4 a 6 dias de seu nascimento. O sangue seré enviado de uma instituicdo
médica para uma instituicdo de teste especializada (Centro de Testes de Saude Publica da provincia de Gifu).
e Formas de contato para o resultado do exame
Pedimos que verifique todas as explicages sobre o resultado do exame com o médico responséavel da

e Sobre o resultado do exame ~Diferencas entre a reexame e o exame de certificacio (Exame detalhado)~
mOreexame és ¢

Caso o primeiro teste ndo constate todas as normalidades do bebé, sera realizado um novo teste. Este

teste sera realizado na mesma instituicdo em que o parto foi efetuado.
mO exame de certificagdo (Exame detalhado) é ¢ « -

Se trata da realizagdo de um exame mais detalhado para o caso de suspeitas de doengas apds o
resultado do exame ou do reexame. Caso seja necessario um exame de certificacéo, siga as instrugdes
do médico responsavel da instituigdo, e consulte imediatamente uma instituigho médica examinadora
(Area da Pediatria). Nem todos os bebés que passam pelo exame de certificacéo s&o diagnosticados com
alguma doenga, sendo a taxa de diagnéstico em cerca de 1 a cada 3 bebés submetidos ao teste. Em
casos raros, podem ser confirmadas doencas parentais (assintomaticas).

m Apoios para o caso da necessidade de um exame de certificagdo
Caso seja necessario um exame de certificacédo, o Centro de Inspegdo de Saude Publica da Provincia
de Gifu informara a Divisdo de Jurisdi¢cdo do Centro de Saude Materno-Infantil do Governo da provincia
de Gifu e o Centro de Saude da Jurisdi¢éo, assim entéo solicitando apoio e consulta por uma enfermeira
do centro de saude publico sobre a condigéo fisica do seu bebé. Pedimos que entre em contato conosco
em caso de quaisquer dividas ou preocupagoes.
mTratamento das informagdes pessoais
Na provincia de Gifu, o comité de avaliagdo da triagem neonatal verificara a eficacia do tratamento e
atendimento adequado através dos resultados dos exames, reexames de certificagdo e suporte no
tratamento médico. As informagdes pessoais como nome do bebé ou dos responsaveis recolhidos nos
exames ou no apoio aos exames, serdo estritamente gerenciados de acordo com a Portaria de Protecdo de
Informacdes Pessoais da Provincia de Gifu.
e Em caso averiguacoes de doencas...
O tratamento serd realizado por um pediatra especializado em endocrinologia e distdrbios metabdlicos. Para
algumas das doencas, as despesas médicas podem ser subsidiadas pelo Programa de “Subsidio de Despesas
Médicas de Doencas Especificas Cronicas Pediatricas”, portanto, pedimos que consulte seu médico
responsavel.
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