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INTRODUCAO RESULTADOS E DISCUSSAO

O DIAGNOSTICO PRECOCE E A DISTINGAO ENTRE SEQUENCIA

Variavel

DE PIERRE ROBIN (SPR) SINDROMICA (SPRS) E NAO Classificagao
SINDROMICA (SPRNS) SAO ESSENCIAIS PARA O PROJETO SPR n&o sindrdmica 13 11,2
TERAPEUTICO ADEQUADO A COMPLEXIDADE DE CADA CASO. SPR sindrémica
NO ENTANDO NO BRASIL NAO HA DIRETRIZES PARA O Sindrome conhecida 34 33,0
CUIDADO INTEGRAL AS PESSOAS COM SPR, SENDO A Sindrome desconhecida 69 67,0
ASSISTENCIA ORIENTADA POR NORMAS DIRECIONADAS AO  Sindromes conhecidas
USO DO DISTRATOR OSTEOGENICO MANDIBULAR OU Delegao 22q11.2 8 23,5
RELACIONADAS A ATENGAO AS DOENGAS RARAS. Transtorno do Espectro do Alc ool Fetal 7 20,5
Stickler 5 14,7
Outras 14 41,1
Dlagnostica Statusdo diagndstico
A Atendimento s Confirmado 54 50,0
() — Coincioaisnecessidades Investigag &0 29 26,9
Methoria Suspeito 25 23,1
4 — rﬂ?‘“ Intercorré ncias neonatais
Sim 58 50,0
1intercorréncia
Oretagtes kbt 2 a5 intercorréncias 52 52,0
Acolhimento em saide em sk Maisde5 intercorréncias 33 33,0
Enirads Nao 26 22,4
Suspetia ds DR Localde residéncia
FIGURA 1. JORNADA ASSISTENCIA DAS PESSOAS COM Na cidade do centro 2 21
DOENGAS RARAS. FONTE: MINISTERIO DA SAUDE, BRASIL. P;z:;;z S:I:r:?:teec:f:észzrgll'nicas 88 750
Fissura palatal 93,1
Anomaliasem outras regides 52,6
Atraso neuropsicomotor 57,6
O BJ ET |VO Procedimentos cirurgic os
Palatoplastia 42 44,6
Gastrostomia 13 13,8
EXPLORAR COMORBIDADES E PROCEDIMENTOS Queiloplastia 6 6,4
EMPREGADOS NO CUIDADO DE PESSOAS COM SEQUENCIA Distragédo mandibular 6 6,4
DE PIERRE ROBIN EM UMA AMOSTRA BRASILEIRA. Traqueostomia 6 6,4
Outrascirurgias
Sim 25 27,2
METODOLOGIA nao & 728
Terapias
Fonoaudiologia 47 51,0
Estudo retrospectivo-descritivo Fisioterapia 19 20,6
BBAC: 2018-2024 | outas » 182
Odisséia diagnéstica
Minimo - maximo 0-12,4 anos -
8 centros do PCFB | Med!a 3,3anos
Mediana 1,6 anos

CONCLUSAO

Registros com micrognatia |
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' ! ESTE ESTUDO LANCA LUZES SOBRE A COMPLEXA JORNADA
ASSISTENCIAL DE PESSOAS COM SPR NO BRASIL E INDICA A
NECESSIDADE DE AVALIAR A EXISTENCIA E EFETIVIDADE DOS
FLUXOS DE CUIDADO EM TODOS OS NiVEIS DE ATENGAO DO
Sus.
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