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RESUMO

Introducio: A Sindrome de Apert é uma doenca genética de heranga autossdmica dominante, porém,
a grande maioria dos casos ocorre por mutagio espontinea. Considerada rara, esta doenca exige
intimeros cuidados em satde e intervengdes terapéuticas e requer a atencio de uma equipe multipro-
fissional. O Plano Terapéutico Singular (PTS)® é um conjunto de condutas terapéuticas articuladas
para um sujeito, resultado da discussdo coletiva de uma equipe. No contexto hospitalar, tem sido utili-
zado como estratégia para discussio, visando a resolucio de casos complexos na assisténcia a sadde de
criangas e familias em situacdes de vulnerabilidade e inseridos no Sistema Unico de Satide. Objetivo:
Relatar a experiéncia de uma equipe multiprofissional em sadde na construgio do PTS de um paciente
pedidtrico com Sindrome de Apert. Método: Estudo descritivo, do tipo relato de experiéncia, realiza-
do em um hospital geral universitirio localizado no sul do Brasil. Foram realizados encontros sema-
nais para discussdo do caso, visando alinhar os objetivos terapéuticos a curto e longo prazo, utilizando
um roteiro sistematizado elaborado pela equipe, o Formuldrio de Atendimento Integral de Paciente.
Resultados: Paciente do sexo masculino, lactente, possui diagnéstico de Sindrome de Apert, apresenta
cranioestenose, hipertelorismo, exorbitismo, fenda palatina, sindactilia em mios e pés e espinha bifida.
Bem como, tem necessidade de oxigenoterapia, traqueostomia e gastrostomia. A equipe multipro-
fissional identificou fatores protetores: cuidados e vinculo da mie com a crianga, reestruturagio da
rede familiar, aspectos positivos do servigo na assisténcia a satde do paciente, e vinculo com a equipe
multiprofissional. Os fatores de vulnerabilidade identificados foram: a doenca cronica, instabilidade no
quadro clinico, complexidade de cuidados, procedimentos diagnésticos e terapéuticos que precisa ser
submetido, dependéncia de dispositivos tecnolégicos, frigil suporte financeiro e de rede familiar, au-
séncia de suporte da rede intersetorial e as lacunas nas politicas de satide para suporte ao atendimento a
crianca e familia em situagdes de vulnerabilidade. Considerag6es finais: Verifica-se que a proposta do
PTS para este caso complexo contribuiu positivamente para a identificacdo das necessidades de saide
do paciente e familia, possibilitando a defini¢do de metas e planejamento das intervengdes.
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DESCRITORES

Acrocefalossindactilia; Integralidade em Saude.
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