Trabalho apresentado no 242 CBCENF

CURSO PARA QUALIFICACAO DE ENFERMEIROS NO CUIDADO DE CRIANCAS COM DOENCAS
GENETICAS: RELATO DE EXPERIENCIAS.
Relatoria: Kemily Bezerra
Nathalie Rezende Batalho Gomes
Talita da Silva Satiro
Sandy Caroline da Silva Andrade
Luiza Lemos de Andrade
Modalidade:Comunicacdao coordenada

Titulo:

Autores:

Area: Tecnologias e comunicacao na formacao de enfermagem
Tipo: Relato de experiéncia
Resumo:

NTRODUCAO: Uma doenca é dita rara quando afeta até 65 pessoas em cada 100.000 individuos. Existem entre
6.000 a 8.000 variedades de Doencas Raras no mundo. Dessa faixa, 80% sdo causadas por fatores genéticos.
Doencas raras é a segunda causa de mortalidade infantil e responsaveis por 1/3 das internagdes pediatricas. O Brasil
registra anualmente cerca de 3.000 novos casos de doencgas desenvolvidas a partir de Erros Inatos no Metabolismo. A
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras de 2014 estabelece o enfermeiro como pré-
requisito para a habilitacao e implantacdo dos servicos de referéncia em tratamento de Doencas Raras. No entanto, a
formagao deficitdria e a escassez de literatura sobre a abordagem da enfermagem ao paciente sdo empecilhos na
atuacdo plena dos mesmos com pacientes raros.OBJETIVO: Descrever a experiéncia de desenvolvimento e
operacionalizacdao de um curso de extensdao para qualificar enfermeiros no cuidado de criancas com doencas
genéticas.METODOLOGIA: As atividades foram realizadas através de um curso de extensao intitulado “Cuidados de
Enfermagem em criancas com doencas genéticas” realizado na Escola de Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande do Sul (UFRGS), em 2019. O publico contou com 8 enfermeiros atuantes, sendo ministrado por 3 enfermeiros
da area pedidtrica, neonatal e genética médica. Além das atividades tedricas, foi construido um cendrio para simulacao
realistica e foi solicitado permissao dos pais das criancas para acompanhamento das consultas ambulatoriais
realizadas no Hospital das Clinicas.RESULTADOS: O curso se dividiu em 5 etapas. A 1°e 2° foi dedicada a abordagem
tedrica. Na 3° os participantes acompanharam consultas ambulatoriais e terapias realizadas. Na 4° foi realizada
simulacdo realistica e na 5° foi realizada uma avaliacdo do curso por meio de questionario. Em relacdo a participacao,
foi unanime o entendimento em que o curso cumpriu 0s objetivos propostos e quanto a novas realizacdes do curso
fossem realizadas. Sobre o conteldo, 66,7% dos participantes consideraram 6timo, 33,3% consideraram bom.
Quando questionados acerca de qual a etapa preferida, a visita ao ambulatério e a simulacdo foram as escolhidas
pelos participantes. CONCLUSAO: Através dos resultados obtidos se acredita que o curso proporcionou conhecimento
e habilidades para os enfermeiros na divulgacéo e disseminacao de informacdes sobre doencas raras para a sociedade
e qualificacao das das equipes sob sua lideranca.



