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RESULTADO FINAL
TRABALHOS APROVADOS VI CONAMDRACON

ID DO

Situacdo da

TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade

DOENCA DE GAUCHER: DIAGNOSTICO Eixo Tematico O1: Diretrizes e

8 PRECOCE, TERAPIA DE REPOSICAO terapéuticas nas cioen as raras APROVADO Comunicagdo
ENZIMATICA E ACOMPANHAMENTO :anoma“as i éf”tas Oral
MULTISSISTEMICO 8
ATIVIDADES LUDICAS COMO FERRAMENTA DE Eixo Tematico 02: Direitos

9 INCLUSAO, AUTONOMIA E GARANTIA DE inclusio eduéa 30 ! APROVADO Comunicagao
DIREITOS PARA CRIANCAS COM DOENCAS diversidade e’ os iritzali’dade Oral
RARAS: RELATO DE EXPERIENCIA P
INTELIGENCIA ARTIFICIAL NO DIAGNOSTICO Eixo Temdatico 01: Diretrizes e Comunicacio

12 DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA: terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
AVANCOS E PERSPECTIVAS e anomalias congénitas
SINDROME DE MAYER-ROKITANSKY-KUSTER- Eixo Tematico O1: Diretrizes e

13 HAUSER: ESTRATEGIAS DIAGNOSTICAS, terapéuticas nas d.oen as raras | APROVADO Comunicagao
MANEJO GINECOLOGICO E :anomalias con éf\itas Oral
ACONSELHAMENTO REPRODUTIVO E
IMPACTO DA TERAPIA TRIPLA ETI NA Eixo Temético O1: Diretrizes e

1s REDUGAO DAS HOSPITALIZAGOES POR teranduticas nas Oioen as raras | APROVADO Comunicag¢do
FIBROSE CISTICA: EVIDENCIAS RECENTES E epanomalias con éiitas Oral
PESPECTIVAS PARA O SUS &
VIVENCIAS INTERPROFISSIONAIS NO Eixo Tematico O1: Diretrizes e

17 CUIDADO A PESSOAS COM DOENCAS RARAS: terapéuticas nas oioen asraras | APROVADO Comunicagao
UM RELATO DE EXPERIENCIA NA RESIDENCIA :anoma“as i éiitas Oral
EM SAUDE DA CRIANCA &
MIELITE TRANSVERSA GRAVE DE ETIOLOGIA Eixo Tematico O1: Diretrizes e

19 INDETERMINADA EM ADULTO JOVEM COM terapéuticas nas oioen asraras | APROVADO Comunicagdo
PARAPLEGIA PERSISTENTE E DISFUNCAO :anoma“as i é‘;itas Oral
AUTONOMICA: RELATO DE CASO g
QUANDO A IMAGEM SILENCIA: DESAFIO Eixo Tematico O1: Diretrizes e

20 DIAGNOSTICO NA SUSPEITA DE terapéuticas nas cioen as raras APROVADO Comunicacdo
NEUROESQUISTOSSOMOSE MEDULAR: ganomalias con é(r;mitas Oral
RELATO DE CASO 2
DISTROFIA MUSCULAR DE DUCHENNE E O Eixo Temético O1: Diretrizes e

51 IMPACTO DAS ABORDAGENS TERAPEUTICAS terapauticas nas cioen as raras | APROVADO Comunicagao
NA EVOLUCAO CLINICA E NO PROGNOSTICO: epanomalias con éiitas Oral
UMA REVISAO INTEGRATIVA DE LITERATURA &
AVALIACAO FISIOTERAPEUTICA DA Eixo Tematico O1: Diretrizes e

LAGAO TE DIBUL - ; icaca
22 e R L P ECE SR ) terapéuticas nas doengas raras APROVADO Comunicaggo

EM PACIENTE COM ATROFIA MUSCULAR
ESPINHAL (AME) TIPO Il: UM RELATO DE CASO

e anomalias congénitas

Oral
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ID DO . ; Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
ATAXIA ESPINOCEREBELAR TIPO 3: Eixo Tematico O1: Diretrizes e
23 SEGUIMENTO CLINICO, CONFIRMACAO terapéuticas nas cioen asraras | APROVADO Comunicagao
MOLECULAR E DESAFIOS NO MANEJO DE :anomalias con éE\itas Oral
UMA DOENCA RARA &
ATAXIA ESPINOCEREBELAR TIPO 3 COM Eixo Temético O1: Diretrizes e
24 COMPROMETIMENTO PIRAMIDAL E erapAUticas nas cioen asraras | APROVADO Comunicagao
PROGRESSAO MOTORA EM ADULTO JOVEM: :a:oma“as i éf]itas Oral
RELATO DE CASO 3
LINFANGIOLEIOMIOMATOSE PULMONAR Eixo Tematico O1: Diretrizes e
27 COM EXTENSA DOENCA CISTICA E terapéuticas nas cioen as raras APROVADO Comunicagdo
ESTABILIDADE CLINICA SOB SIROLIMO: ganomalias con éf\itas Oral
RELATO DE CASO &
ALEM DOS TIQUES: DISTONIA ALIMENTAR, Eixo Temdtico 01: Diretrizes e Comunicacio
28 ACANTOCITOS E ATROFIA ESTRIATAL EM terapéuticas nas doencgas raras APROVADO Oral ¢
SUSPEITA DE NEUROACANTOCITOSE e anomalias congénitas
ENTRE A VASCULOPATIA FALCIFORME E A Eixo Tematico O1: Diretrizes e
59 ATAXIA HEREDITARIA: DESAFIOS terapduticas nas cioen asraras | APROVADO Comunicagao
DIAGNOSTICOS EM JOVEM COM AVC NA Sanomalias con éf\itas Oral
INFANCIA 8
COMPETENCIAS DIGITAIS E FORMACAO DE Eixo Tematico 04: Gestdo do Comunicacio
30 PROFISSIONAIS DE SAUDE PARA O CUIDADO trabalho e da educag¢do na APROVADO Oral ¢
AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS saude
FONOAUDIOLOGIA E NUTRICAO NA
PROMOCAO DA SAUDE: RELATO DE Eixo Tematico 01: Diretrizes e
31 EXPERIENCIA SOBRE HABITOS ALIMENTARES, terapduticas nas aoen as raras | APROVADO Comunicagdo
REFLUXO GASTROESOFAGICO E SAUDE VOCAL :anoma“as i éfmas Oral
NA ASSOCIACAO PARAIBANA DE DOENCAS &
RARAS
FATORES ASSOCIADOS AO ATRASO
DIAGNOSTICO E ESTRATEGIAS PARA O e Tt G S
DIAGNOSTICO PRECOCE DA - ; C icaga
33 terapéuticas nas doengas raras APROVADO omunicagdo

SCHWANNOMATOSE RELACIONADA AO NF2
EM CRIANCAS E ADOLESCENTES: UMA
REVISAO INTERATIVA

e anomalias congénitas

Oral

Pagina 2 de 11




-) (- ViConamdracon

Congresso Nacional Multidisciplinar de Doengas Raras e Anomalias Congénitas

ID DO . ; Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
ATUAGAO FONOAUDIOLOGICA NA DISFAGIA Eixo Temdtico 01: Diretrizes e Comunicacio
34 EDUCACAO EM SAUDE PARA PESSOAS COM terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
DOENCAS RARAS, FAMILIARES E CUIDADORES e anomalias congénitas
O PERIL DS (URIACOES BOT Eixo Tematico 01: Diretrizes e
35 MALFORMAGCOES CONGENITAS DOS PES EM terapéuticas nas oioen asraras | APROVADO Comunicagao
PACIENTES PEDIATRICOS NA PARAIBA: UM :anomalias con éiitas Oral
ESTUDO EPIDEMIOLOGICO &
ATAXIA ESPINOCEREBELAR TIPO 3 EM Eixo Tematico O1: Diretrizes e
36 CENTRO DE REFERENCIA EM DOENCAS terapauticas nas oioen asraras | APROVADO Comunicagao
RARAS: MANEJO FARMACOLOGICO E :anoma“as i éiitas Oral
MULTIDISCIPLINAR g
ATAXIA ESPINOCEREBELAR TIPO 3 E Eixo Temdtico 01: Diretrizes e Comunicacio
37 DEFICIENCIA DE VITAMINA B12: RELATO DE terapéuticas nas doencgas raras APROVADO Oral ¢
CASO E ABORDAGEM MULTIDISCIPLINAR e anomalias congénitas
O ACOLHIMENTO E A REDE DE APOIO: Eixo Tematico 02: Direitos, Comunicacio
38 RELATO DE EXPERIENCIA SOBRE A inclusdo, educagao, APROVADO Oral ¢
ASSISTENCIA AOS FAMILIARES NA ASPADOR diversidade e espiritualidade
AVANCOS E DESAFIOS NO RASTREAMENTO Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
39 NEONATAL PARA DOENCAS RARAS NO terapéuticas nas doencgas raras APROVADO Oral ¢
BRASIL: UMA REVISAO NARRATIVA e anomalias congénitas
SINDROME DE EHLERS-DANLOS VASCULAR: Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
40 DESAFIOS DIAGNOSTICOS, HISTORIA terapéuticas nas doencgas raras APROVADO Oral ¢
NATURAL E PERSPECTIVAS TERAPEUTICAS e anomalias congénitas
LUDICIDADE E ESTIMULAGAO SENSORIAL NA Eixo Tematico 02: Direitos
1 INFANCIA: RELATO DE EXPERIENCIA COM inclusdo eduéa 30 ! APROVADO Comunicagao
CRIANGCAS E ADOLESCENTES COM DOENCAS . . ’ . ¢ ! Oral
diversidade e espiritualidade
RARAS
VIVENCIAS INTERPROFISSIONAIS NA
ASSOCIACAO PARAIBANA DE DOENCAS Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
43 RARAS: CONTRIBUICOES PARA A FORMACAO | terapéuticas nas doencas raras APROVADO ¢

EM SAUDE, O ACOLHIMENTO E O CUIDADO
INTEGRAL

e anomalias congénitas

Oral
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ID DO . ; Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
ECTRODACTILIA: ASPECTOS ANATOMICOS, Eixo Temdtico 01: Diretrizes e Comunicacio
47 CLINICOS E FUNCIONAIS — UMA REVISAO DE | terapéuticas nas doengas raras | APROVADO 5
. o Oral
LITERATURA e anomalias congénitas
A HUMANIZACAO DOS CUIDADOS PALIATIVOS
PEDIATRICOS NO SUS: RELATO DE Eixo Temdatico 01: Diretrizes e Comunicacio
53 EXPERIENCIA DE UMA ESTUDANTE DE terapéuticas nas doengas raras | APROVADO Oral ¢
FISIOTERAPIA EM UM HOSPITAL e anomalias congénitas
UNIVERSITARIO
ACOLHIMENTO E AUTOCUIDADO DE Eixo Tematico 02: Direitos
56 CUIDADORAS DE CRIANGAS COM DOENGCAS inclus3o eduéa 30 ! APROVADO Comunicagao
RARAS: RELATO DE EXPERIENCIA diversidade e, os iritilali,dade Oral
EXTENSIONISTA P
DOR E PRURIDO NA EPIDERMOLISE BOLHOSA: Eixo Temético O1: Diretrizes e
57 IMPACTO NA QUALIDADE DE VIDA DE terapéuticas nas cjoen as raras APROVADO Comunicagdo
PACIENTES E FAMILIAS E PERSPECTIVAS DE :anomalias con éf\itas Oral
MANEJO &
MANIFESTACOES NEUROVISCERAIS GRAVES E | Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
58 DESAFIOS DIAGNOSTICOS NA PORFIRIA terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
AGUDA INTERMITENTE: UM RELATO DE CASO e anomalias congénitas
APRESENTACAO CLINICA, DESAFIOS
DIAGNOSTICOS E CONDUTA CIRURGICA DE Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
59 URGENCIA EM DUPLICIDADES ENTERICAS terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
RARAS NA INFANCIA: UMA REVISAO DE e anomalias congénitas
LITERATURA
MANIFESTAGOES CLINICAS ATIPICAS E Eixo Temético 01: Diretrizes e Comunicacso
60 CONDUTA NA VARIANTE DE WESTPHAL DA terapéuticas nas doencgas raras APROVADO Oral ¢
DOENCA DE HUNTINGTON: RELATO DE CASO e anomalias congénitas
DEFORMIDADE DE MADELUNG: ALTERACOES Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
61 MORFOANATOMICAS DO PUNHO E terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
ABORDAGENS TERAPEUTICAS e anomalias congénitas
A IMPORTANCIA DO ODONTOPEDIATRA NO Eixo Tematico O1: Diretrizes e
62 ATENDIMENTO DE SINDROME GENETICA terapéuticasnas cioen as raras | APROVADO Comunicagao
RARA: A LASERTERAPIA AUXILIANDO NA :anomalias con éiitas Oral
SINDROME DE GREIG .
Eixo Temdtico 01: Diretrizes e
ALEITAMENTO MATERNO DE CRIANCAS COM A C icaca
63 ¢ terapéuticas nas doengas raras APROVADO omunicagdo

DOENGAS RARAS: O QUE DIZEM AS MAES?

e anomalias congénitas

Oral
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ID DO . . Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
SINDROME DE EHLERS-DANLOS E SINDROME e T e s B e
- DE ATIVACAO MASTOCITARIA: ASSOCIAGCOES teraputicas nas aoen s | APREEDE Comunicagdo
CLINICAS, HIPOTESES FISIOPATOLOGICAS E :anoma“as i é‘;itas Oral
LIMITACOES DAS EVIDENCIAS CIENTIFICAS s
ADESAO AS ORTESES E RECIDIVA DO PE Eixo Temético 01: Diretrizes e Comunicacio
69 TORTO CONGENITO: ASPECTOS DO terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
TRATAMENTO PELO METODO DE PONSETI e anomalias congénitas
COMPROMETIMENTO OSSEO NA DISTROFIA Eixo Tematico O1: Diretrizes e
71 MUSCULAR DE DUCHENNE: DESAFIOS DA terapéuticas nas d.oen as raras | APROVADO Comunicagao
PREVENCAO E DO TRATAMENTO EM UMA :anomalias con éf\itas Oral
REVISAO INTEGRATIVA &
GLIOBLASTOMA FRONTOTEMPORAL DIREITO
EM ADULTO DE 41 ANOS: RELATO DE CASO E Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
74 DESAFIOS DIAGNOSTICOS DE UMA terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
NEOPLASIA RARA DO SISTEMA NERVOSO e anomalias congénitas
CENTRAL
INTEGRACAO DOS CRITERIOS CLINICOS,
GENETICOS E ENDOSCOPICOS NA INDICACAO Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
112 E ESCOLHA DA ABORDAGEM CIRURGICA NA terapéuticas nas doencgas raras Aprovado Oral ¢
POLIPOSE ADENOMATOSA FAMILIAR: UMA e anomalias congénitas
REVISAO DE LITERATURA
DISTROFIA MUSCULAR DE CINTURAS E Eixo Tematico O1: Diretrizes e
77 MEMBROS EM PACIENTE JOVEM: ACHADOS terapduticas nas oioen asraras | APROVADO Comunicagao
CLINICOS, LABORATORIAIS E :anoma“as i é‘;itas Oral
IMUNOHISTOQUIMICOS &
TELANGIECTASIA HEMORRAGICA Eixo Temdtico 01: Diretrizes e
78 HEREDITARIA COM MALFORMACOES terapéuticas nas cioen as raras APROVADO Comunicagdo
ARTERIOVENOSAS PULMONARES E :anomalias con éiitas Oral
HIPOXEMIA CRONICA: UM RELATO DE CASO &
EVOLUCAO DA FADIGA E DA
FUNCIONALIDADE APOS INTERVENCAO Fixo Tematico O1: Diretrizes e
FISIOTERAPEUTICA EM PACIENTE COM A . C icaca
79 terapéuticas nas doengas raras APROVADO omunicagdo

DISTURBIO DO ESPECTRO DA NEUROMIELITE
OPTICA E SINDROME ANTIFOSFOLIPIDE:
RELATO DE CASO.

e anomalias congénitas

Oral
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ID DO . . Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
GLIOMA DIFUSO DE ALTO GRAU DO TIPO
PEDIATRICO EM ADOLESCENTE: RELATO DE Eixo Temdtico 01: Diretrizes e Comunicacso
80 CASO COM RECIDIVA, REIRRADIACAO E terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
INDICACAO DE INVESTIGACAO PARA e anomalias congénitas
SINDROME DE LI-FRAUMENI
DOENCGAS PRIONICAS HUMANAS E OS Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
81 ASPECTOS MOLECULARES, DIAGNOSTICOS E terapéuticas nas doengas raras Aprovado Oral ¢
TERAPEUTICOS: UMA REVISAO INTEGRATIVA e anomalias congénitas
DIRETRIZES PARA IDENTIFICACAO E MANEJO Eixo Tematico O1: Diretrizes e
32 DOS TRANSTORNOS ATRICOS ASSOCIADOS A terapéuticas nas d.oen asraras | APROVADO Comunicagao
ESCLEROSE TUBEROSA: REVISAO NARRATIVA :anomalias con éiitas Oral
DA LITERATURA .
SINDROME COREICA FAMILIAR COM TESTE Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
83 GENETICO NEGATIVO PARA DOENCA DE terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
HUNTINGTON: RELATO DE CASO e anomalias congénitas
ATUACAO DA FISIOTERAPIA E TERAPIA Eixo Tematico O1: Diretrizes e
84 OCUPACIONAL EM USUARIA JOVEM COM terapéuticas nas oioen asraras | APROVADO Comunicagao
LUPUS, SINDROME ANTIFOSFOLIPIDE E AVC: :anoma“as i éiitas Oral
RELATO DE EXPERIENCIA .
ASPECTOS ANATOMICOS E FUNCIONAIS DO Eixo Tematico O1: Diretrizes e
85 SISTEMA COLORRETAL EM UM CASO DE terapduticas nas oioen asraras | APROVADO Comunicagao
SINDROME DA DUPLICACAO CAUDAL: UM :anomalias con éf\itas Oral
RELATO DE CASO 8
SITUS INVERSUS TOTALIS ASSOCIADO A Eixo Tematico O1: Diretrizes e
36 BRONQUIECTASIAS, ENFISEMA PULMONAR E teranduticas nas cioen asraras | APROVADO Comunicagao
APRISIONAMENTO AEREO: UM RELATO DE P . Ag. Oral
e anomalias congénitas
CASO
PERFIL EPIDEMIOLOGICO DA MORTALIDADE ;L;’;Ti:aesm:::eongi n:f:f'ocii
DICOES NE LARES DE ’ icaga
39 POR CONDIGCOES NEUROMUSCULARES servicos de satide, APROVADO Comunicagao

NATUREZA RARA NO NORDESTE BRASILEIRO,
2015-2024

acessibilidades e
biotecnologias

Oral
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ID DO . A Situacao da .
TS TiTULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
CUIDADOS PALIATIVOS PEDIATRICOS E Eixo Temético 01: Diretrizes e Comunicaean
91 DOENCAS RARAS: NECESSIDADES terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
ASSISTENCIAIS E SUPORTE A FAMILIA e anomalias congénitas
INTERVENCAO FISIOTERAPEUTICA, PERFIL Eixo Temdtico O1: Diretrizes e
93 SOCIODEMOGRAFICO E CLINICO DE UMA teranduticas nas aoen as raras | APROVADO Comunicagio
USUARIA COM CHARCOT-MARIE-TOOTH: :anoma“as on éfmas Oral
RELATO DE EXPERIENCIA. &
DEFIELERIEA DI APAe OUANBE Eixo Tematico 01: Diretrizes e
- MANIFESTACOES MULTISSISTEMICAS NI S aoen s oren | ARGV Comunicagdo
CONVERGEM PARA UM DIAGNOSTICO RARO :anoma“as on éf”tas Oral
— RELATO DE CASO. &
MANIFESTAGOES CLINICO-ODONTOLOGICAS | Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
95 DA SINDROME DE KLINEFELTER: RELATO DE terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
CASO EM ADULTO e anomalias congénitas
ASTROCITOMA PILOCITICO PEDIATRICO DA ey ot e il e
o FOSSA POSTERIOR COM ENVOLVIMENTO DO | . = Oioen || APREVARE Comunicagéo
TRONCO ENCEFALICO E SEQUELAS :anoma“as i éfmas Oral
NEUROLOGICAS: UM RELATO DE CASO &
DISTRIBUICAO GEOGRAFICA DOS REGISTROS E:;cl’i:aesma(;'rceon(c); }:2:::22
lo1 | DE SINDROME DE DOWN NA REGIAO P Ser\;igos e APROVADG | Comunicasdo
NORDESTE DO BRASIL (2020 A 2024): UMA acesiibi“dades e’ Oral
ANALISE EPIDEMIOLOGICA. ) )
biotecnologias
SINDROME DE DYGGVE-MELCHIOR-CLAUSEN: | Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
102 TRAJETORIA DIAGNOSTICA E MANIFESTACOES | terapéuticas nas doencas raras APROVADO Oral ¢
MULTISSISTEMICAS EM UMA DOENGA RARA e anomalias congénitas
DISTRIBUICAO REGIONAL E EVOLUCAO E&’Lfizfsma;':eongi r:z::ﬁi
loa | TEMPORAL DAS ANOMALIAS CONGENITAS DE P Ser\;igos o APROVADG | Comunicagdo
MEMBROS SUPERIORES E INFERIORES EM acesiibi“dades e’ Oral
NASCITUROS NO BRASIL DE 2020 A 2024 ) .
biotecnologias
DISTRIBUICAO TEMPORAL, GEOGRAFICA E ;&’L‘Ti::sm;z:eongé :n:’;’::gczse
PERFIL MATERNO-NEONATAL DA ’ . C icaca
106 servigos de saude, APROVADO omunicagdo

MICROCEFALIA (CID Q02) NO BRASIL, 2020-
2024

acessibilidades e
biotecnologias

Oral
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ID DO - . Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
DOENCA PUI:MONAR INTERSTIACIAL Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
107 ASSQCIADA A ESCLEROSE SISTEMICA terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral
CUTANEA DIFUSA: RELATO DE CASO e anomalias congénitas
REPERCUSSOES CINETICO-FUNCIONAIS E Eixo Temdatico 01: Diretrizes e Comunicagdo
108 IMPACTO PSICOSSOCIAL NA ATAXIA terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral
ESPINOCEREBELAR TIPO 1: RELATO DE CASO e anomalias congénitas
ENCEFALITE ANTI-N MDA:,DA DISFQNCAO DOS Eixo Tematico O1: Diretrizes e
119 RECEPTORES §LUTAMATERGICO§ AS terapéuticas nas doencas raras Aprovado Comunicagao
MANIFESTAN(;OES NEUROPSIQUIATRICAS - e anomalias congénitas Oral
UMA REVISAO NARRATIVA
Eixo Temdtico 03: Politicas
PANORAMA DO DIAGNOSTICO E DO publicas, gerenciamento de GoEEs
116 SEGUIMENTO DE G!ENODERMATOSES’RARAS servigos de saude, APROVADO Oral
NO NORDESTE: ANALISE DE DADOS PUBLICOS acessibilidades e
biotecnologias
AVALIACAO FUNCIONAL E ESCORES DE
CONTINFENCIA A LONGO PRA%O APOS Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicacio
118 CORRECAO DE MALFORMACOE§ ANORRETAIS | terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral
COMPLEXAS E CLOACAS: REVISAO NARRATIVA e anomalias congénitas
DA LITERATURA.
VIVENCIAS DA GRADUACAO EM FISIOTERAPIA | Eixo Tematico 01: Diretrizes e e
121 NO CUIDADO A PESSOAS COM POEN(;AS terapéuticas nas doengas raras | APROVADO Oral
RARAS: UM RELATO DE EXPERIENCIA e anomalias congénitas
Eixo Temdtico 03: Politicas
DOENCAS RARAS EM NEUROP'EDIATRIA NO publicas, gerenciamento de Comunicaciio
122 NORDESTE: JORNADA DIAGNOSTICA E REDE servicos de saude, APROVADO Oral
ASSISTENCIAL acessibilidades e
biotecnologias
DESIGUALDADES TERRITORIAIS NO ACESSO A Eixo Temdtico 03: Politicas
ATENCAO ESPECIALIZADA EM DOENCAS ) publicas, gerenciamento de e
125 RARAS NO SUS NO NORDNESTE: DISTRIBUICAO servigos de saude, APROVADO Oral
DOS SERVICOS, PRODUCAO E PERCURSO acessibilidades e
ASSISTENCIAL biotecnologias
Eixo Tematico 03: Politicas
BARREIRAS A IMPLEMENTACAO DA TRIAGEIYI publicas, gerenciamento de Comunicagiio
129 NEONATAL AMPLIADA NO SUS: UMA REVISAO servigos de saude, APROVADO Oral
INTEGRATIVA acessibilidades e
biotecnologias
ALEM DO DIAGNOSTICO: REPERCUSSOES Eixo Temético 02: Direitos, o
133 PSICOSSOCIAIS DAS PORFIRIAS AGUDAS el e, cslvea s, APROVADO Comunicagao

HEPATICAS E IMPLICACOES PARA O CUIDADO
PSICOLOGICO

diversidade e espiritualidade

Oral

Pagina 8 de 11




-) (- ViConamdracon

Congresso Nacional Multidisciplinar de Doengas Raras e Anomalias Congénitas

ID DO . . Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliaggo Modalidade
INTEGRACAO ODONTOLOGICA E
FONOAUDIOLOGICA NO MANEJO DO Eixo Temdatico 01: Diretrizes e Comunicacio
134 SISTEMA ESTOMATOGNATICO EM PACIENTES | terapéuticas nas doencgas raras APROVADO Oral
COM DOENGCAS RARAS: RELATO DE e anomalias congénitas
EXPERIENCIA NA ASPADOR
ACOMPANHAMENTO NUTRICIONAL DE
PESSOAS COM FENIL(EETONL'JRIA N,O Eixo Tematico 04: Gestdo do Cermuiensis
135 CONTEXTO DA RESIADENCIA EM SAUDE: trabalho e da educagdo na APROVADO Oral
RELATO DE EXPERIENCIA EM UM saude
AMBULATORIO ESPECIALIZADO DA PARAIBA
ACESSO A TESTAGEM MOLECULAR NOS Eixo Tematico 03: Politicas
ERROS INATOS DO METABOLISMO: FONTES plblicas, gerenciamento de
136 DE FINANCIAMENTO PARA TES'TES ser\;igos de satide APROVADO Comunicagdo
DIAG,NOSTICOS NO AMBULATORIO I?E ibilidades e, Oral
GENETICA DO HOSPITAL UNIVERSITARIO acessibilidads
LAURO WANDERLEY (HULW) biotecnologias
ATUACAO FONOAUDIOLOGICA EM UM Eixo Tematico 01: Diretrizes e
138 CENTRO ESPECIALIZADO DE ATENDIMENTO A erEpEUeas [Es deEnEER s APROVADO Comunicagdo
PACIENTES COM DE)ENCAS RARAS: UM S TS CHEETES Oral
RELATO DE EXPERIENCIA
GOVERNANCA PEDAGOGICA, INOVACAO . - ) =
139 |DIGITALE MONITORAMENTO DA QUALIDADE Et"r(;’b:&a:f;; 22'UGC:Z;°”‘:° APROVADG | Comunicagdo
NA FORAMA(;AO EM DOENCAS RARAS: satde Oral
EXPERIENCIA DA PORFIRIA ACADEMY
DO ESPORTE ADAPTAI?O A DOENCA RARA: O Eixo Tematico 01: Diretrizes e
140 CUIDADO FIS|OTER,APEUT|CO A UMA terapéuticas nas doengas raras | APROVADO Comunicagdo
PARATLETA COM SINDROME DO . o Oral
QUADRILATERO e anomalias congénitas
FATORES RELACIONADOS AO TRATAMENTO Eixo Tematico 01: Diretrizes e
143 COM LEVOTIROXINA E DESFECHOS terapéuticas nas doencas raras APROVADO Comunicagdo
NEUROCOGNITIVOS EM CBIANCAS COM e anomalias congénitas Oral
HIPOTIREOIDISMO CONGENITO PRIMARIO.
CUIDADO E FUNCIONALIDADE: ) Eixo Tematico 01: Diretrizes e eeruTeREt
146 MONITORAMI,ENTO E PREDITORES CLINICOS terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral
NA FIBROSE CISTICA HOSPITALAR e anomalias congénitas
EPILEPSIA DE DIF[C”:CONTROLE E Eixo Temdtico 01: Diretrizes e ~
151 NEURODEGENERACAO: RELATO DE CASO terapéuticas nas doencas raras APROVADO Comunicagao

ATIPICO DE LIPOFUSCINOSE CEROIDE
NEURONAL TIPO 11 PRECOCE.

e anomalias congénitas

Oral
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ID DO . . Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
Eixo Temdtico 03: Politicas
154 | TRANSICAO DO CUIDADO PEDIATRICO PARA p”b'f:’:\;igsge d":':arzjzto ge APROVADG | Comunicacdo
O SERVICO ADULTO Jon e ’ Oral
acessibilidades e
biotecnologias
DESAFIOS DIAGNOSTICOS DA MIASTENIA Eixo Tematico O1: Diretrizes e
155 GRAVIS: FATORES ASSOCIADOS AO ATRASO terapauticas nas cjoen as raras APROVADO Comunicagao
DIAGNOSTICO E SUAS REPERCUSSOES epanomalias con éiitas Oral
CLINICAS - UMA REVISAO DE LITERATURA g
CARACTERIZACAO CLINICO-FUNCIONAL DE Eixo Tematico O1: Diretrizes e
159 INDIVIDUOS COM DISTROFIA MUSCULAR DE terapduticas nas d.oen as raras APROVADO Comunicagdo
CINTURAS NO INTERIOR DO NORDESTE :anomalias con éf\itas Oral
BRASILEIRO: SERIE DE CASOS E
DOR CRONICA NA NEUROFIBROMATOSE TIPO Eixo Tematico 01: Diretrizes e
160 1: PAPEL DO SELUMETINIBE EM PACIENTES terapéuticas nas Cioen as raras APROVADO Comunicagdo
COM NEUROFIBROMAS PLEXIFORMES :anoma“as con éfﬂtas Oral
INOPERAVEIS &
SRR AL O AUBADEE @ Eixo Tematico 02: Direitos
161 RECONHECIMENTO DAS MAES DE CRIANCAS incluso eduéa %0 ! APROVADO Comunicagédo
COM DOENCAS RARAS NAS PRATICAS e iritia“’dade Oral
MULTIPROFISSIONAIS DE SAUDE P
ANSIEDADE, DEPRESSAO E SOFRIMENTO Eixo Tematico 02: Direitos, Comunicacio
163 PSIQUICO NAS PORFIRIAS HEPATICAS inclusdo, educagao, APROVADO Oral ¢
AGUDAS: IMPLICACOES PARA O CUIDADO diversidade e espiritualidade
SINDROME DE WILLIAMS: UMA ABORDAGEM Eixo Tematico O1: Diretrizes e
164 MULTIDIMENSIONAL DAS MANIFESTACOES terapauticas nas cioen as raras APROVADO Comunicagao
CLINICAS, FUNCIONAIS E :anoma“as i éf]itas Oral
COMPORTAMENTAIS &
EPIDERMOLISE BOLHOSA E QUALIDADE DE Eixo Temdtico 01: Diretrizes e Comunicacio
166 VIDA: DESAFIOS PARA O CUIDADO terapéuticas nas doengas raras APROVADO Oral ¢
MULTIPROFISSIONAL e anomalias congénitas
IMPACTO PSICOSSOCIAL NA QUALIDADE DE Eixo Tematico 02: Direitos
168 VIDA DOS CUIDADORES DE PESSOAS COM el GRlveReE, APROVADO Comunicagao

DOENGAS RARAS: REVISAO NARRATIVA DA
LITERATURA

diversidade e espiritualidade

Oral
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ID DO . . Situagao da .
TRABALHO TITULO DO TRABALHO EIXO TEMATICO Avaliagio Modalidade
REPERCUSSOES DAS ALTERAGOES
COGNITIVAS, EMOCIONAIS E, Eixo Tematico 02: Direitos
169 COMPORTAMENTAIS NA SAUDE MENTAL DE inclusio, educacio ! APROVADO Comunicagao
CRIANCAS E ADOLESCENTES COM DS)EN(;A DE diversidade e, espirituali’dade Oral
HUNTINGTON JUVENIL: UMA REVISAO
NARRATIVA.
Eixo Temdtico 03: Politicas
DOENCA DE MOYAMOYA NO BRASIL: ANALISE publicas, gerenciamento de et
170 DOS REGISTROS DE MORTALIDADE DO servigos de saude, APROVADO Oral
DATASUS ENTRE 2020 E 2024 acessibilidades e
biotecnologias
FISIOTERAPIA NA MALFORMAGAO DE CHIARI:
UMA REVISAO INTEGRATIVA DA LITERATURA Eixo Tematico 01: Diretrizes e Comunicagiio
171 COM ENFOQUE NO TRATAMENTO terapéuticas nas doengas raras | APROVADO Oral
CONSERVADOR NO CONTEXTO DAS DOENCAS e anomalias congénitas
RARAS
ANOMALIAS CONGENITAS E MORTAI:IDADE Eixo Tematico 01: Diretrizes e
173 EM MENORES DE UM ANO NA PARAIABA: uM terapéuticas nas doencgas raras APROVADO Comunicagdo
ESTUDO EPIDEMIOLOGICO DE TENDENCIA . . Oral
TEMPORAL, 2014-2024 e anomalias congénitas
SINDROME PE DOWN NA FARA{BA: PERFIL Eixo Tematico 01: Diretrizes e L
175 EPIDEMIOLOGICO E TENDENCIA TEMPORAL terapéuticas nas doencas raras APROVADO Comunicagao

SEGUNDO A IDADE MATERNA E
GESTACIONAL, 2015-2024

e anomalias congénitas

Oral

Jodo Pessoa - PB, Novembro de 2026.

Comissao Cientifica
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