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RESUMO

Introducé&o:A patologia genética se baseia no estudo das modifica¢des fisiologicas
ou anatbmicas relacionadas ao gene, sendo os distarbios organizadas em
monogénicos, cromossOémicos e multifatoriais. Grande parte das criangas que
apresentam alteracdes genéticas faz uso de algum farmaco, seja devido a patologia
herdada ou as doencas associadas. Objetivo: Neste cenario, este trabalho tem
como escopo avaliar as farmacoterapias utilizadas pelas criangcas que séao
acompanhadas pela Clinica de Fisioterapia da Unilavras e/ou pelo Projeto Mundo
Valentina, além de observar os possiveis efeitos adversos e analisar 0s casos em
que ha resposta sinérgica. Metodologia: Trata-se de um estudo descritivo, com
analise gualitativa dos dados. Participaram 7 criancas, cuja coletadas informac6es
foi realizada de forma remota,por meio de entrevistas pré-estruturadas e individuais,
além de presencialmente na Clinica de Fisioterapia da Unilavras. O estudo foi
aprovado sob o Protocolo CAAE 60206122.1.0000.5116, sendo cumpridas todas as
exigéncias éticas. Resultados: Foram identificados 4 distirbios genéticos, a saber,
as sindromes de Down, West e Joubert além da Doenca Congénita de Glisolisacao
Tipo I. Os resultados apontam que, na amostra, ha uma prevaléncia de sindromes
no sexo feminino, naetnia branca e na faixa etariaacima dos 10 anos de idade. Além
disso, 28,6% das gestacOes foram planejadas, e a gravidez foi descoberta entre a 32
e a 10% semana. Dos partos, 71,4% foram cesarianas. Das criangas, 71,4% sé&o
assistidas pelo Mundo Valentina e 28,5% pela Unilavras. Todas fazem uso de algum
medicamento, sendo que 28,6% s&do para a condicdo herdada e 71,4% para
doencas associadas. Nao houve relato de efeitos adversos, e foram observados trés
casos de sinergismo. Concluséo: A avaliacdo da farmacoterapia € fundamental para
observar se os resultados esperados estdo sendo alcancados de forma efetiva, sem
acarretar uma cascata de reacdes adversas e sobrecargas no organismo.

Palavras-chave: Tratamento farmacoldgico; Crianca excepcional; Toxicidade de
farmacos.



ABSTRACT

Introduction: Genetic pathology is based on the study of physiological or anatomical
changes related to genes, with disorders classified as monogenic, chromosomal, and
multifactorial. Most children with genetic alterations use some from of medication,
either due to inherited pathology or associated diseases. Objective: In this context,
this study aims to evaluate the pharmacotherapies used by children who are followed
at the Unilavras Physiotherapy Clinic and/or the Valentina World Project, as well as to
observe possible adverse effects and analyzing cases in which a synergistic
response occurs. Methodology: This is a descriptive study with qualitative data
analysis. Seven children participated, and their information was collected remotely
through pre-structured individual interviews and in person at the Unilavras
Physiotherapy Clinic. The study was approved under Protocol CAAE
60206122.1.0000.5116, with all ethical requirements met. Results: Four genetic
disorders were identified namely Down syndrome, West syndrome, Joubert
syndrome, and Congenital Glycosylation Disease Type |. The results indicate a
prevalence of syndromes in the sample among females, of white ethnicity, and in the
age group over 10 years. Additionally, 28.6% of pregnancies were planned, and the
pregnancy was discovered between the 3rd and 10th week. 71.4% of deliveries were
by cesarean section. 71.4% of the children are assisted by Mundo Valentina and 28.5%
by Unilavras. All children use some form of medication, with 28,6% for the inherited
condition and 71.4% for associated diseases. There were no reports of adverse
effects, and three cases of synergism ware observed. Conclusion: The evaluation of
pharmacotherapy is essential to determine whether the expected results are being
achieved effectively, without causing a cascade of adverse reactions and overloads
in the body.

Keywords: Pharmacological treatment; Exceptional child; Drug toxicity.
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1 INTRODUCAO

A patologia genética engloba o estudo de todas as alteracdes, toleraveis ou
ndo a vida, que ocorrem nos genes das células, dando um papel importante a
hereditariedade e as caracteristicas celulares, sejam elasestruturais ou funcionais.
Por meio da patologia molecular, é possivel descobrir em qual gene ou local do gene
esta o distlurbio genético e, em conjunto com as caracteristicas manifestadas no
paciente, associadas ao julgamento clinico do médico geneticista, elaborar o
diagnéstico(Mansour; Trevisan; Dagnino, 2020; Riverbark; Coleman, 2015).

Os distarbios genéticos sao divididos mediante sua causa, podendo ser
monogénicos, cromossOmicos ou multifatoriais. De acordo com a etimologia, a
palavra “mono” deriva do grego “monds”, que significa Unico; logo, as doencas
monogénicas acometerdo apenas um gene do acido desoxirribonucleico (DNA) do
portador. Nos disturbios cromossdémicos, as alteracdes estdo na estrutura ou na
quantidade, podendo ter adicdo ou delecdo total de um cromossomo. Ja nos
distarbios multifatoriais, a origem vem de uma a¢édo conjunta do meio, do modo de
vida e das alteracdes genéticas que ocorrem no portador (Griffiths et al., 2022; Mono,
2024; Osorio; Robinson, 2013).

A farmacoterapia estuda o tratamento de determinadas doencas por meio de
farmacos. E uma area de suma importancia para que se analise a eficacia do
medicamento e se ele esta ou ndo desempenhando o efeito terapéutico desejado.
Por meio disso, este trabalho tem o objetivo de avaliar as farmacoterapias utilizadas
em criangcas com necessidades especiais de saude (CRIANES) amparadas pela
Clinica de Fisioterapia do Centro Universitario de Lavras (UNILAVRAS) e/ou pelo
Projeto Mundo valentina, observando possiveis efeitos adversos, respostas
sinérgicas e seus perfis (Costa; Oliveira, 2022; Serenik; Vital, 2008).

Partindo desse pressuposto, o trabalho possui como questdo norteadora: “O
que sera encontrado ao avaliar o uso dos diversos tipos de farmacoterapias em
CRIANES assistidas pela organizagédo ndo governamental (ONG) Mundo Valentina
e/ou pela Clinica de fisioterapia da UNILAVRAS?”
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Avaliar o perfil sociodemografico, assim como as patologias e a
farmacoterapia de criangcas com necessidades especiais assistidas por uma ONG e

em uma clinica-escola de fisioterapia.

2.2 Objetivos especificos

v Avaliar o perfil sociodemogréfico das criangas com necessidades especiais
assistidas pela ONG Mundo Valentina e/ou atendidas na clinica-escola de
fisioterapia do UNILAVRAS;

v Constatar as patologias das criancas com necessidades especiais
assistidas pela ONG Mundo Valentina e/ou atendidas na clinica-escola de
fisioterapia do UNILAVRAS;

v Avaliar a farmacoterapia de criangcas com necessidades especiais assistidas
pela ONG Mundo Valentina e/ou atendidas na clinica-escola de fisioterapia
do UNILAVRAS, assim como o conhecimento que os pais ou cuidadores tém

sobre o tratamento;

v Identificar os tratamentos de doencas associadas as condicbes genéticas
das criangcas com necessidades especiais;
v Verificar possiveis eventos adversos e sinergismos decorrentes do uso de

farmacos em criancas com necessidades especiais.
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3JUSTIFICATIVA

As Criangas com Necessidades Especiais de Saude sdo aquelas que
necessitam de assisténcia continua e de longaduracéo, tanto dos setores da saude
guanto da educacdo e do social. Essa constante assisténcia se deve ao fato de
essas criancas apresentarem condicbes de saude
complexas,emdecorrénciadecomplicagdescomo prematuridade,malformacdes
congénitas, doencas cronicas,traumas ou patologias hereditarias,que sdo o foco
deste estudo (Sulinoet al., 2021).

Seja no ambiente domiciliar ou hospitalar, os cuidados necessarios as
CRIANES podem ser temporarios ou definitivos. Com isso, os profissionais de saude
habilitados e preparados para prestar a assisténcia técnica adequada tornam-se
indispensaveis. Nesse sentido, o enfermeiro deve ser capaz de realizar uma
assisténcia pautada no cuidado integral ao paciente e a familia (Chaves et al., 2022).

A importéancia da assisténcia de enfermagem na melhoria do cuidado com as
CRIANES torna-se necesséria também diante dos tratamentos farmacoldgicos, visto
gue os medicamentos desempenham um papel crucial no desenvolvimento e na
melhoria da qualidade de vida da crianca. Muitas vezes, o0s pais e/ou cuidadores
desconhecem a acdo dos farmacos, possiveis eventos adversos e interacdes
medicamentosas que possam ocorrer (Silveira et al., 2021).

Sendo assim, avaliar o uso dos diversos tipos de farmacoterapia em
CRIANES assistidas por uma ONG e em uma clinica-escola de fisioterapia tornou-se
necessario, assim como analisar oconhecimento dos pais, maes ou cuidadores em

relacdo a essa farmacoterapia.
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1.1 Definicao

De acordo com o dicionario Dicio (2024), a palavra “patologia” corresponde a
“‘quaisquer alteragdes fisioldgicas ou anatdmicas que podem configurar alguma
doenga”, enquanto“genética” se enquadra como a “ciéncia que se dedica ao estudo
da hereditariedade, dos genes e da transmisséo, de pais a filhos, dos caracteres
anatbmicos, citolégicos e funcionais”. Com isso, ao unirem esses dois
conceitos,encontra-se para patologia genética a definicdo de estudo das
modificacdes fisioldgicas ou anatdbmicas relacionadas ao gene, considerando a

hereditariedade e as caracteristicas estruturais, celulares e funcionais.

4.1.2 Classificacbes

Possuindo um papel auxiliador no descobrimento da origem do problema
genético, a patologia molecular tem se mostrado importante para “caracterizar as
bases genéticas de varias doengas humanas” (Riverbark; Coleman, 2015, p. 1) e,
por meio disso, servir como ferramenta para localizar o gene transtornado. Nos
altimos anos, muitos estudos a respeito do DNA humano e da sua relagdo com as
doencas genéticas vém sendo realizados (Mansour; Trevisan; Dagnino, 2020).

Por intermédio de diversas investigacbes, a ciéncia tem buscado
compreender como uma falha no momento da divisdo celular pode ser responsavel
por alterar a caracteristica do gene e, consequentemente, gerar distlrbios e danos
celulares irreversiveis ao ser humano (Sadava et al.,, 2020). Esses disturbios séo
organizados em trés grupos, que sdo denominados monogénicos, cromossémicos e

multifatoriais.

4.1.2.1 Classificacao quanto ao tipo de disturbio

4.1.2.1.1 Disturbio monogénico

Os disturbios monogénicos ou mendelianos s&o originados devido a

mutacdes que acometem apenas um gene do DNA. Conforme Osorio e Robinson
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(2013), se o gene acometido estiver inserido em cromossomo autossomico, a
heranca serd chamada autossbmica; se o0 gene se localizar nos cromossomos
correspondentes ao sexo, a heranga sera denominada relacionada ao sexo (Pinto;
Faria; Botta, 2021). Além disso, a heran¢a pode ser dominante, em heterozigoto ou
homozigoto, ou recessiva, sendo somente em homozigoto.

Consoante Kaisermann (2019), os disturbios monogénicos ndo podem ser
confirmados por microscOpio ou por meio de teste laboratorial, visto que as
mutacOes no gene sao de tamanho desproporcional para serem observadas por tais
recursos. Além disso, para se utilizar o microscopio, € necessario saber qual gene
estaria mutado para marca-lo, e em muitos momentos ndo ha essa possibilidade.
Por isso, para esses casos, utilizam-se testes por meio da patologia molecular.

De acordo com Freitas et al. (2024), a Anemia falciforme, uma das doencas
mendelianas recessivas, modifica o gene da hemoglobina S, tornando a forma dos
glébulos vermelhos semelhante a de uma foice. Conforme Andrade et al. (2024), é a
doenca hereditaria de maior predominio em territério Brasileiro. Durante o processo
de transcricdo, ha uma mudanca na base nitrogenada Timina que participa da
producdo de hemoglobina. Essa é trocada por Adenina; logo, ao transcrever o cédon
onde essa base se insere tera Uracila e ndo Adenina.

Essa alteracdo causara anemia, cansaco, problemas renais, ictericia e
diversos problemas. Como foi citada, a anemia falciforme apresenta carater
homozigético; portanto, se o individuo receber apenas um gene mutado, a doenca
nao se manifestard, mas ele sera portador do traco falciforme. Com isso, h4 uma
possibilidade de 25% de que dois individuos que possuem o traco gerem um filho
com anemia falciforme (Pigozzi et al., 2023).

Como segundo exemplo, tem-se a Fenilcetonlria, doenca monogénica
autossdbmica recessiva que atinge o cromossomo 12. Nessa condicdo, o problema
ocorre devido a falta da enzima Fenilalanina Hidroxilase, que gera como
consequéncia um excesso de Fenilalanina na corrente sanguinea. Esse excesso
causa um grande atraso no desenvolvimento, odor corporeo caracteristico,
microcefalia e retardo mental (Rodrigues et al., 2023).

E importante salientar que a Fenilcetondria é dividida em grupos mediante a
atividade da enzima Fenilalanina Hidroxilase e que ela, juntamente com a anemia
falciforme, € diagnosticada por meio do Teste de Guthrie, conhecido popularmente

como Teste do pezinho (Arimura et al., 2024).
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A sindrome de Joubert também se enquadra nesse grupo, sendo considerada
como autossbmica recessiva. H4 uma ma-formacao no tronco enceféalico, além de
uma reducdo de uma estrutura cerebral que desempenha fung¢des relacionadas a
deambulacdo e postura, denominada Vermis Cerebelar. As manifestacdes clinicas
mais comuns envolvem atraso no desenvolvimento, disturbios respiratorios, reducéo
do ténus muscular e diversos problemas oftalmicos. O diagnostico é feito
clinicamente e através de uma ressonancia magnética cerebral, onde se percebe a
reducdo ja citada do Vermis. Como é uma doenca incuravel, também se trata as
manifestacdes clinicas e as doencas associadas (Cintora et al. 2021).

Outro disturbio genético que, em sua maioria, faz parte das doencas
autossOmicas recessivas sao as doencas congénitas de glicosilacdo, conhecidas
pela sigla CDG e, atualmente, denominadas defeitos congénitos da glicosilacdo, um
processo no qual o aclcar se liga a glicoproteinas e glicolipidios. Existem cerca de
45 subtipos de CDG. Os disturbios desse grupo se manifestam sobre a producéo de
glicoproteinas, além de estarem relacionados a redugdo de enzimas, como a
Fosfomanomutase. Seus sinais dependem do subtipo do portador; porém, em sua
maioria, envolvem, principalmente, hipotonia, atraso no desenvolvimento,
anormalidades na pele, mé& distribuicdo lipidica e mamilos invertidos (Magalhaes et
al., 2020).

O diagnéstico pode ser feito através de exame sanguineo, onde se analisa
acdo anormal das enzimas responsaveis pela glicosilacdo, as chamadas
Glicosiltransferases. Durante o pré-natal, é possivel diagnosticar precocemente a
presenca ou ndo da sindrome. Também se utiliza o exame genético. Ademais, seu
tratamento é feito com base nos sintomas manifestos e varia conforme individuo e o

subtipo (Magalhaes et al., 2020).

4.1.2.1.2 Disturbio cromossémico

Ja os disturbios cromossémicos sdo mutagcdes na estrutura do cromossomo,
ocorrendo quando o0 cromossomo se parte ou € reorganizado de forma nao
convencional. Isso pode resultar em partes estruturais excluidas, duplicadas ou
translocadas, por exemplo, além de apresentar aneuploidia. De acordo com

Henriques (2024), aneuploidia refere-se a adicdo (trissomia, como € o caso da

sindrome de Down) ou a delecéo total (monossomia) de um cromossomo.
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As células humanas possuem 46 cromossomos; qualquer alteracdo nessa
quantidade pode gerar um distarbio genético que pode suscitar em alguma
sindrome. Cerca de 95% dos relatos de sindrome de Down ocorrem devido a uma
trissomia localizada no cromossomo 21, originada em mais de 90% dos casos no
ovulo. Ela também pode ser ocasionada por translocacdo, um fato raro em que parte
do cromossomo copiado esta ligado a outro cromossomo, como o 14, o que resulta
em um cromossomo anormal (Coutinho et al., 2021).

Consoante Sénchez, Andrés e Mufoz (2020), isso acarreta deficiéncia
intelectual, problemas respiratérios e cardiolégicos, como falhas no septo ventricular,
além de caracteristicas fisicas comuns aos portadores desse disturbio, como cabelo
liso, pavilhdo auricular com baixa implantacdo, hipodontia, hipotonia e falta de
crescimento, por exemplo. Alguns estudos indicam que a gravidez em mulheres com
mais de 35 anos e histérico anterior de aborto influenciam a manifestacdo da
doenca.

Durante a gestacdo, € possivel suspeitar a presenca da sindrome através do
ultrassom morfolégico, que identifica, por exemplo, a transluscéncia nucal, onde se
mede a quantidade de liquido presente na nuca do feto. O exame sanguineo da mae
pode detectar quantidades de horménios e proteinas fora da normalidade,
aumentando a suspeita. Pode-se, também, observar a amostra das vilosidades
coridnicas. O diagnostico se confirma através do exame do cari6tipo, que mostra a
trissomia no cromossomo 21. Como é sabido, a sindrome € incuravel, e geralmente
tratam-se as condi¢cBes associadas (Coutinho et al., 2021).

Como segundo exemplo de distdrbios cromossémicos causados por
alteracdes estruturais, encontra-se a sindrome de Cri Du Chat, comumente
conhecida como sindrome do miado do gato. Nessa condi¢ao, o problema ocorre na
guebra de parte do braco do cromossomo 5, podendo ser parcial ou total (Machado
et al., 2019, p. 1).

De acordo Freitas, Rendeiro e Costa (2023), basicamente 100% dos
individuos que apresentam tal condicAo manifestam o choro -caracteristico,
semelhante ao miado do gato, decorrente de um defeito na laringe. Além disso,
deficiéncia mental, baixo peso no nascimento, microcefalia e hipertelorismo ocular
sao outras manifestacdes comuns dessa sindrome (Santana et al., 2023).

4.1.2.1.3 Disturbios multifatoriais
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Os disturbios multifatoriais referem-se aos disturbios genéticos causados por
uma juncao de questdes do meio em que o individuo esta inserido, seus habitos e
mutacbes que ocorrem em sSeu interior, abrangendo diversos genes. Em
concordancia com Kaisermann (2019), a manifestacdo desses disturbios € muito
mais alta entre parentes préximos de primeiro grau do que entre os mais distantes.

O modo de vida do individuo e seus habitos influenciam diretamente a
manifestacdo ou ndo de um distarbio multifatorial. A ingestdo de alcool, drogas,
comidas extremamente caloricas e 0 sedentarismo sdo fatores de grande peso ao se
tratar dessas doencas (Souza et al., 2024).

Bossoni e Oliveira (2009) afirmam que ha uma complexidade em determinar e
explicar o modo em que acontece a interatividade dos genes com o0 meio e, entre
esses dois fatores extremamente influenciaveis, qual apresentaria maior peso no
desencadeamento de uma das inumeras doencas multifatoriais (Rivera et al., 2024).

Um dos distirbios multifatoriais mais conhecidos pela sociedade é o
Alzheimer, doenca neurodegenerativa incuravel cujas consequéncias sao
irreversiveis. Sabe-se que os farmacos administrados buscam amenizar os sintomas
e, de acordo com Forlenza (2005) e Levada et al. (2024), esse processo se da por
meio da inibicdo da enzima Acetilcolinesterase, o que eleva a atividade colinérgica.
No entanto, € importante salientar que é impossivel reverter a morte neuronal e a
perda sinaptica ja ocorridas.

Como caracteristica da doenca, observa-se uma perda da memdéria mais
nova, que evolui para dificuldades de raciocinio, como a realizacdo de problemas
matematicos, e progride para grandes dificuldades em utilizar objetos habituais da
rotina (Rivera et al., 2024).

Além do Alzheimer, a doenca de Parkinson também é um dos disturbios
multifatoriais mais reconhecidos pela populacédo. Ela envolve a perda da funcéo
monoaminérgica multipla (Lebre, 2022; Teive, 2006), que afeta os receptores da
serotonina, noradrenalina, acetilcolina e dopamina. Nos pacientes, isso se manifesta
por um carater depressivo, associado a problemas no sono e cognitivos, tremores
involuntarios, movimentos mais lentos e perda da expressao facial (Brito et al.,
2024).

A sindrome de West foi retratada pela primeira vez no ano de 1841, pelo
meédico William James West. Ela é descrita como uma encefalopatia epilética, que

apresenta como manifestacdes clinicas contracdes musculares em extenséo, flexdo
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ou ambas, além de atraso no desenvolvimento neuropsicomotor. O
eletroencefalograma apresenta um padrao de hipsarritmia (Trento, 2019).

Consoante Trento (2019), o progndéstico para essa sindrome normalmente
ndo € bom. Costuma-se observar constante paralisacdo ou até mesmo piora do
aprimoramento neuropsicomotor, acompanhada de desenvolvimento cognitivo
deficiente. Tais manifestacbes ocorrem mesmo tendo o dominio das crises
convulsivas.

Ha uma classificacdo que diferencia a sindrome em trés classes: sintomatica,
guando se conhece a causa; criptogénica, quando ha suspeita de uma causa
organica; e idiopatica, quando ndo se determina uma doenca de base (Santos et al.,
2023).

A maior parte dos casos se manifesta antes da crianga completar um ano.
Essa sindrome € caracterizada por frequentes episodios de convulsoes,
denominadas mioclonias. Além dos tipicos espasmos que envolvem flexao,
extensdo, aducao ou abducdo dos membros, € comum a queda da cabeca. Além de
tratar as condi¢cdes associadas, faz-se o uso de antiepilépticos para controlar as

crises convulsivas (Santos et al., 2023).

4.1.3 Importancia do profissional enfermeiro no cuidado das CRIANES

Sabe-se que as criancas e adolescentes que apresentam distlrbios genéticos
necessitam de acompanhamentos integrais e continuos em varias areas da vida de
modo mais constante do que as criancas que nao apresentam distirbios no gene.
Devido a algumas limitacbes e complicacdes na saude, esse publico possui uma
frequéncia de internagbes ou de cuidados domiciliares maior do que a habitual,
exigindo do cuidador responsavel um conhecimento, no minimo, basico sobre como
proceder com o cuidado (Sulino et al., 2021).

Faz-se importante ressaltar que os trabalhos desenvolvidos e o suporte
oferecido pelos servicos de atencdo a saude da rede primaria, como o oferecido
pelas estratégias de saude da familia, sdo fundamentais para a qualidade e
continuidade da atenc&do prestada a essa clientela. E comprovado que a atencdo
basica tem aporte para resolver até 80% dos problemas de saude da comunidade,
de acordo com a complexidade envolvida. Dessa forma, nota-se que a atencao

primaria tem papel fundamental na resolutividade dos problemas de saude
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apresentados, além de ser a porta de entrada dos servicos oferecidos pelo Sistema
Unico de Saude (Rodrigues et al., 2024).

Com isso, afirma-se que os profissionais enfermeiros possuem grande
influéncia nesse tratamento, visto que sdo uns dos responsaveis pelo atendimento
nesses locais; portanto, mostram-se capacitados para agir em prol da melhora ou do
alivio dos quadros dos pacientes através de intervencbes de enfermagem ou até
mesmo por meio de acdes educativasrealizadas com o objetivo de instruir os
responsaveis pelos cuidados das criancassobre mecanismos de acdo, modo de
administracdo, possiveis eventos adversos e outras questdes relacionadas a

farmacoterapia utilizada (Chaves et al., 2022).
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5 MATERIAIS E METODOS

5.1 Aspectos éticos

Em concordancia com as Diretrizes Eticas da Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos, nos termos estabelecidos na Resolugcdo CNS N°466/2012, o trabalho foi
submetido para apreciacdo ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos,
vinculado a Pré-Reitoria de Pesquisa e Extensdo do Centro Universitario de Lavras,
com o intuito de resguardar aspectos éticos das pesquisadoras e dos entrevistados
envolvidos na pesquisa.

Os dados foram coletados por meio do questionéario online (APENDICE B), no
qual, inicialmente, os voluntarios tiveram acesso ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), e, apodsa leitura, puderam optar por participar ou ndo da
pesquisa, assinalando sua opcéo antes do inicio da coleta de dados. Além disso, a
coleta poderia ter sido realizada pela pesquisadora de maneira presencial, apos a
permissdo das mées ou cuidadores principais de CRIANES, mediante termo de
consentimento assinado (APENDICE A).

5.2 Local de coleta e amostra

O trabalho contemploumdes ou cuidadores principais de criancas e
adolescentes com necessidades especiais de saude cadastrados no “Mundo
Valentina”, um projeto social de cunho filantrépico que oferece apoio a essas
criangcas no municipio de Lavras. Optou-se por desenvolver uma pesquisa de estudo
descritivo simples, com avaliagdo quantitativa dos dados, onde o0s primeiros
entrevistados foram escolhidos por conveniéncia. Posteriormente, novos
participantes puderam ser selecionados mediante o recurso de amostragem em bola
de neve, em que os primeiros entrevistados recomendaram outros conhecidos que
também se enquadram aos critérios de incluséo pré-definidos (Polit; Beck, 2019).

As maes ou cuidadores puderam responder o formularioemitido pela
plataforma Google Forms, que fora elaborado em prol da pesquisa, ou puderam
participar por meio de agendamentos na clinica de Fisioterapia do UNILAVRAS,

onde as criangas cadastradas no projeto sdo atendidas. Ap0s o consentimento dos



25

participantes e seu ingresso na pesquisa, a coleta dos dados p6de ser realizada por

qualquer um desses meios, sendo pessoalmente ou via Whatsapp.

5.3 Critérios de inclusédo e exclusdo dos participantes da pesquisa

Este trabalho foi realizado com os cuidadores principais das criancas e
adolescentes cadastrados no Projeto “Mundo Valentina”, que atenderem aos
critérios de selecéo.

Foram incluidos nessa pesquisa mées, pais ou cuidadores principais de
criancas e adolescentes com necessidades especiais de saude, na faixa etaria de 0
a 18 anos, que fossem assistidos nos referidos locais da pesquisa. A incluséao
consistiu dos pais biol6gicos e adotivos ou cuidadores que tinham vinculo e eram o0s
principais responsaveis pela crianca que possuiam mais de 18 anos e aceitaram
participar da pesquisa.

Foram excluidos da pesquisa os pais ou cuidadores das criancas e
adolescentes que ndo apresentaram conhecimento sobre as condi¢des clinicas das
mesmas, que ndo concordaram em participar da pesquisa ou aqueles avaliados

inicialmente, mas que decidiram suspender sua participacao.

5.4 Coleta dos dados

A responsavel pela pesquisa fez um contato direto, via WhatsApp, com o
encaminhamento do link do formulario, convidando as cuidadoras a participarem.
Esse formulario também poderia ser enviado por e-mail, sendo assim o questionario
utilizado na pesquisa pode ser auto aplicado utilizando o Google Forms. Caso a
pesquisa fosse realizada presencialmente na clinica de Fisioterapia, a pesquisadora
entraria em contato com as cuidadoras, que somente responderiam o0 questionario
apos sua permissdo ,mediante assinatura do TCLE.

O questionario foi constituido por questdes fechadas, com multiplas escolhas,
e semiabertas adaptadas dos estudos realizados por Arrué (2018) e Alves et al.
(2011). O questionario foi dividido em duas partes: a primeira continha perguntas
sobre o perfil da criangca, como sexo, idade e patologia diagnosticada. A segunda
parte abordou questbes referentes aoconhecimento dos entrevistados em relagcéo ao
tratamento terapéutico utilizado pelas CRIANES (APENDICE B). Durante a
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entrevista, foi permitido aos pais, maes ou cuidadores consultarem a receita ou
qualquer outro material (embalagem do medicamento, anotacbes em papel,
receituario meédico, entre outros) para responderemas questbes relativas ao
medicamento.Caso houvesse qualquer duvida com relacdo as questdes, a
pesquisadora se disponibilizaria para explicacbes. Para a coleta realizada
presencialmente o pai/mae ou cuidador(a)foi entrevistado somente apés a sua

permissio, mediante termo de consentimento assinado (APENDICE A).

5.5 Anéalise dos dados

Foi realizada uma analise descritiva simples para os dados categoricos,

através de um estudo quantitativo.

5.6 Analise critica de riscos e beneficios

Os riscos aos participantes da pesquisa, relacionados a invasdo de
privacidade, divulgacdo de dados confidenciais, discriminacdo e estigmatizacdo a
partir da revelacdo das respostas fornecidas,foram minimizados pelo fato de que o
questionario foi autoaplicado de forma online. No entanto, se 0 paciente nao
quisesse responder, ndo seria incluido na pesquisa; caso fosse realizado
presencialmente, poderia ser suspensa em qualquer momento da aplicagéao.

Este estudo trouxe como beneficio uma andlise critica da utilizacdo de
medicamentos em criancas com necessidades especiais, possiveis interacdes
medicamentosas adversas, assim como eventos adversos apresentados apods a
farmacoterapéutica. Ao fim da pesquisa,foi disponibilizado uma orientacdo com

relacdo ao uso seguro dos medicamentos.

5.7 Privacidade e confidencialidade dos dados

A confidencialidade de todas as informacdes fornecidas e obtidas pelos
participantes foi mantida, sendo de conhecimento apenas do pesquisador
responsavel. Nenhuma informacéo que identificasse 0s sujeitos que colaboraram

com a pesquisa poderia ser exposta, mesmo apos a apresentacao dos resultados.
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A fim de ndo expor o0s participantes da pesquisa e minimizar o
constrangimento, a analise e coleta dos dados foram realizadas em ambiente
reservado, onde estavam presentes apenas o0 pesquisador e o sujeito da pesquisa.

O autor prezara o dever de resguardar de maneira sigilosa todos os dados
obtidos e TCLE, bem como, suas informacdes, pelo prazo minimo de 5 anos. Apos

esse prazo, todos os documentos oriundos desta pesquisa seréo incinerados.

5.8 Critérios para suspender ou encerrar a pesquisa

A pesquisa pdde ser encerrada a qualquer momento, nos casos em que 0S
pesquisadores, por meio da analise progressiva e concomitante dos dados ja
coletados e do conjunto das informacgfes obtidas,consideraram satisfatéria para o
alcance geral dos objetivos propostos neste estudo. A pesquisa poderia ser
suspensa caso Sseu contedudo seja considerado ocioso ou que ndo apresente
interesse ou consentimento da populacdo alvo do estudo, ou por solicitacdo da

instituicdo de ensino responsavel (Centro Universitario de Lavras).
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6 RESULTADOS

Esse estudo teve por escopo avaliar o perfl sociodemografico, assim como a
patologia e a farmacoterapia de CRIANES, assistidas por uma ONG e por uma
Clinica-Escola de Fisioterapia. Além disso, identificar os tratamentos de doencas
associadas a condicdo genética e verificar possiveis eventos adversos e sinergismos
também estavam entre as pautas.

Para alcancar esse fito, foi escolhida uma amostra estratificada conforme a
Tabela 1, na qual os voluntérios foram esclarecidos quanto aos objetivos, justificativa,
procedimentos, beneficios, riscos e demais duvidas em relacdo a pesquisa. Dentre
os convidados a colaborar com o estudo, foram concluidas sete entrevistas entre as

maes das CRIANES que séo assistidas pelos projetos envolvidos.

Tabela 1 - Amostra da pesquisa

Populacao Amostra Motivos para a ndo-participacao

15 maes de CRIANES 7 méaes entrevistadas 3 maes ndo aptas a participacao

5 mées se recusaram a participar

Fonte 1: Autoria propria (2024)

A relacao das sindromes portadas pelas crian¢as participantes do estudo esta
descrita na tabela e no graficoabaixo.

Tabela 2 - Patologias herdadas pelas CRIANES

Patologia herdada Quantidade de CRIANES

Sindrome de Donw 3
Sindrome de West 2
Sindrome de Joubert 1

1

Doencga congénita de glicosilacao tipo |

Fonte 2: Autoria propria (2024)
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Grafico 1: Disturbios genéticos

m Sindrome de
Down

®m Sindrome de West

m Sindrome de
Joubert

mCDG

Fonte 1: Autoria propria (2024)

Notou-se uma disparidade em relagdo ao sexo das criancas, sendo seis do
sexo feminino e apenas uma do sexo masculino. A faixa etéria predominante situou-
se acima dos dez anos, correspondendo 42,8% dos casos. Em relacdo a etnia,
71,4% foram consideradas brancas e 28,6% pardas, sem registro de criancas
negras, amarelas ou indigenas. Essas informacdes foram ilustradas nos gréficos 2, 3
e 4.

Gréfico 2: Género da CRIANE

® Masculino
B Feminino

Fonte 2: Autoria propria (2024)
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Gréfico 3: Faixa etaria
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Fonte 3: Autoria propria (2024)

Gréfico 4: Etnia
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Fonte 4: Autoria propria (2024)

Quanto a gestacdo, apenas 28,6% foram planejadas (gréafico 5), embora todas
as maes afirmassem que houve um acompanhamento pré-natal regular. O periodo

de descoberta da gravidez ocorreu entre a terceira e a décima semana de gestacao.
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Apenas uma mae relatou ter apresentado alguma doenca durante a gravidez.

Quanto a via de parto, 71,4% foram por ceséarea e 28,6% por via vaginal (grafico 6).

Grafico 5: Planejamento gestacional

E Sim
m Nao
Fonte 5: Autoria propria (2024)
Gréfico 6: Tipo de parto
m Cesarea
m Vaginal

Fonte 6: Autoria propria (2024)
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No que tange a assisténcia, 71,4% das criangas sao assistidas pelo “Mundo
Valentina”, e essa mesma porcentagem corresponde aquelas que, em algum
momento, foram acompanhadas pela Clinica de Fisioterapia, sendo que, atualmente,
apenas 28,5% dos casos entrevistados séo atendidos no UNILAVRAS.

Os manejos mais citados sédo voltados a reducdo das consequéncias da
paralisia motora e a melhora do atraso no desenvolvimento, equilibrio e forca. Como
relatado no gréfico 7, cerca de 28,6% fazem hidroterapia para aprimoramento da
funcéo cardiopulmonar, devido a condigbes associadas, como a asma. Cerca de
42,8% participam de equoterapia, 28,6% de terapia ocupacional, 28,6% de consulta

com fonoaudiéloga e 14,3% com a psicoéloga.

Gréfico 7: Acompanhamento multidisciplinar
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Fonte 7: Autoria prépria (2024)

Acerca das questdes farmacoldgicas, todas as CRIANES fazem uso de algum
farmaco, sendo 28,6% para a condi¢cdo herdada (no caso de portadores da sindrome
de West) e o restante para doengas associadas, como asma, anemia e TDAH. Os

nomes dos medicamentos e suplementos estéo indicados na tabela abaixo.
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Tabela 3 - Farmacos e suplementos utilizados por CRIANES

Condicao herdada ou associada Medicamento

Sindrome de West Carbamazepina, Nitrazepam, Clobazam,

Fenobarbital, Lamotrigina e Levetiracetam

Asma Seretide, Aerolin
Depresséo Paroxetina

TDAH Metilfenidato

Crises epilépticas Oxcarbazepina
Deficiéncia de vitaminas Vitaminas A e E, Aidé 3
Anemia Dexfer

Fonte 3: Autoria propria (2024)

Os farmacos administrados ndo apresentaram efeitos adversos e mostraram-
se eficazes, cumprindo com éxito seus objetivos. Todos os pais afirmam que
compreendem o propdsito do manejo terapéutico administrado em seus filhos, o que
é fundamental para a qualidade da assisténcia ofertada a crian¢a, uma vez que eles
sdo os principais responsaveis por fornecer e administrar as medicacdes. Com isso,
torna-se imprescindivel que compreendam como o farmaco age no organismo e,
sobretudo, saibam identificar a ocorréncia de reacdes adversas.

Neste estudo, foram observados trés casos de sinergismo. Dois ocorreram no
manejo da sindrome de West: o primeiro feito com o uso concomitante de quatro
antiepilépticos, a citar, Carbamazepina, Nitrazepam, Clobazam e Levetiracetam; o
segundo, com o tratamento simultdneo de Fenobarbital, Lamotrigina e do
Levetiracetam. O terceiro caso foi encontrado no tratamento da asma em um

portador de sindrome de Down, onde foram utilizados o Aerolin e 0 Seretide.
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7 DISCUSSAO

ApOGs a analise dos resultados, constatou-se uma diferenca acentuada em
relacdo ao sexo das criangasportadoras das sindromes abordadas. Umestudofeito
por Romero et al. (2022),com 42 individuos portadores de sindrome de Down
assistidos em APAES deMinas Gerais, afima que, diferentemente do que foi
encontrado neste estudo, hauma prevaléncia da condicdo em pessoas do sexo
masculino. Esse mesmo padrao foi identificadopor Pinto et al. (2018) em uma
pesquisa com 388 prontuarios de pessoas com sindrome de Donw, na qual 57% dos
pacientes eram homens.

O acometimento da sindrome de Donw predominantenesse género se da
devido ao fato de que o cromossomo 21, onde a alteracdo genética ocorre, tende a
se segregar preferencialmente para o cromossomo Y, em comparagdo ao X, ao
sofrer a nao disjuncédo, um erro durante a divisao celular (Bull, 2020; Figueiredo et
al., 2021).

Segundo pesquisa realizada por Araujo et al. (2023), a sindrome de West
também possui uma prevaléncia maior em criangcas do sexo masculino, o que
diverge dos resultados encontrados neste estudo. Até o momento, ndo foram
localizadasinformacBes a respeito do predominio por género nas sindromes de
Joubert ou da Doenca Congénita de Glicosilagéo.

Ao expandir a amostra e considerar, de forma geral, criangcas com
necessidades especiais de saude, encontrou-se, através de um estudo feito por
Silveira e Neves (2019) no sul do Brasil com 35 adolescentes, que 60% das
CRIANES eram do sexo feminino. Essa prevaléncia feminina também foi identificada
nesta pesquisa, que abrange nao s6 portadores de sindrome de Down, mas criancas
com diferentes necessidades especiais de saude.

A amostra deste trabalho caracteriza-se, predominantemente, por
CRIANESbrancas com idade acima dos dez anos,informacdo que se difereda
encontrada por Sousa et al. (2022), queconduziram um estudo transversal
guantitativo com 120CRIANES em enfermarias pediatricas de Brasilia,onde65% dos
participantes tinham idades entre 0 e 4 anos, e 60,8% eram consideradas pardas.

Em relacdo ao planejamento da gestacdo, Mamede (2021) realizou uma
entrevista com 7 pais de criangas com diagnoéstico de sindrome de Down, assistidas

por uma Clinica-Escola de Fisioterapia em Patos, dos quais 57% afirmaram que a
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gestacao havia sido planejada.

A porcentagem favoravel ao planejamento da gravidez também se reflete em
pesquisa conduzida por Andraschko (2019),
queestrevistoulOresponsaveisporCRIANES em acompanhamento ambulatorial no
Centro Materno Infantil de Santa Cruz do Sul, dos quais6 relataram planejamento
gestacional. Os dados obtidos em ambas as pesquisas contrastam com o0s deste
estudo, que constatou que menos de 30% das méaes haviam planejado a gestacao.

Consoante Ruas et al. (2024), o pré-natal tem papel imprescindivel na
qualidade da assisténcia ofertada a gestante e ao feto, visto que, por meio dele,
diversos diagndsticos de doencas podem ser descobertos de forma precoce, o que é
essencial para um bom prognéstico. Além disso, com o acompanhamento do
desenvolvimento embrionario e fetal através dos exames solicitados durante as
consultas, € possivel detectar e acompanhar anormalidades e, se necessario, propor
intervencdes. A gestante também aproveita esse momento para sanar suas duvidas
com uma equipe multiprofissional, vencer seus temores e receber orientagoes
guanto aos cuidados durante a gestacao e sobre 0 momento do parto.

Felizmente, todas as maes entrevistadas neste estudo afirmaram que
relizaram o pré-natal de forma regular, 0 que certamente contribuiu para a prevencao
de diversas intercorréncias comuns em gestacfes de criancas portadoras de
sindromes genéticas, como o aborto e a prematuridade (Alfaro,
2021).Semelhantemente, na pesquisa feita por Andraschko (2019), todas as méaes
entrevisadas também realizaram o pré-natal corretamente, e constatou-se que 60%
nao apresentaram nenhum tipo de intercorréncia, evidenciando que as consultas
possuem papel essencial na reducéo de agravos durante a gestacao.

Conforme Ruas et al. (2024), o Ministério da Saude estabeleceo pré-natal
deve ser iniciado até o 3° més da gestacdo, ou seja, a primeira consulta deve ser
realizada até a décima segundasemana e se estender até o final da gestagédo. Todas
as maes entrevistadas descobriram a gestacdo até a décima semana, o0 que
possibilitou oinicio do pré-natal no periodo indicado.

A quantidade de maes que apresentaram alguma doenca na gestacdo
foimenor do que as taxas encontradas por Andraschko (2019), que reportou um
acomentimento de 40% e por Mamede (2021), que declarou 56% de maes com
alguma doenca ou intercorréncia durante o periodo gestacional.

A Organizagdo Mundial da Saude (OMS), afirma que a via de parto vaginal é
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a mais recomendada e seguradevidoasiniUmeras vantagens tanto para a mae quanto
para o bebé.O vinculo entre o binbmio méae-filho é favorecido, pois, logo apés o
nascimento, o bebé pode ser colocado no colo da mae para amamentar,
aproveitando a chamada“hora de ouro”. A recuperagdo € mais rapida, e o tempo de
internacdo é menor, reduzindo os riscos de infeccdo. Além disso, as chances de
problemas respiratérios no recém-nascido diminuem, juntamente com doencas
alérgicas (Souza et al., 2022).

Entretanto, diversas situagbes corroboram para a escolha da via de parto.
Além da preferéncia pessoal da gestante, algumas situa¢cdes como a desproporcéo
céfalo-pélvica, ruptura de vasa prévia, placenta prévia oclusiva total, algumas
infeccbes (como herpes genital) e situagdo fetal transversa sao
indicacdesespecificas para a realizacdo de ceséarea (Franca; Taveira, 2022).

Neste estudo, observou-se que a maioria (71,4%) dos partos foi realizada
através da ceséarea. Essa preferéncia nao foi identificada nas pesquisas de Mamede
(2021), que relatou uma taxa de 57% de partos normais.

Santos, Rodrigues e Ramos (2021) afirmam criancas portadoras da sindrome
de Down precisam de alguns recursos especificos para crescer e se desenvolver
devido a formacao incompleta do sistema nervoso central. Por conta dessa limitacéo,
tarefas simples, como deambular, se equilibrar e realizar movimentos de
forca,tornam-se mais desafiadoras, sendo necessério o uso da estimulagéo por meio
de acompanhamento multidisciplinar, com foco no desenvolvimento motor, por
exemplo.

Tres et al. (2022) identificaram em uma amostra composta por 25 CRIANES
atendidas em um Hospital sulista,que 92% das criangcas eram assistidas por servigos
de saude, como fonoaudiologia e fisioterapeuta, para reduzir as consequéncias do
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor.

Além disso, Braga et al. (2019) citam que, em razdo da fragueza da
musculatura respiratoria dessas criancas, originada pela hipotonia, a capacidade de
realizar as trocas gasosas nos alvéolos é prejudicada. Tal situacdo acarreta em
necessidade de intervensdes, como a pratica de fisioterapia respiratéria e
hidroterapia. Neste estudo, todas as criangas participam de pelo menos uma
atividade voltada ao estimulo do desenvolvimento ou ao tratamento de condi¢des
associadas.

Trento (2019) sustenta que o tratamento farmacolégico das criangas



37

portadoras da sindrome de West é fundamentado no uso de antiepiléticos, que,
consoante Gomez e Torres (2017), atuam principalmente restringindo a
despolarizagéo neuronal.

Nesta pesquisa, foram catalogados sete medicamentos utilizadas para tratar a
epilepsia ocasionada pela Sindrome de West, ou seja, os farmacos visam tratar a
condicdo herdada da crianca. Dentre o0s anticonvulsivantes, encontram-se a
Carbamazepina e a Lamotrigina, que atuam bloqueando os canais de sodio e
impedindo a liberagdo de alguns neurotransmissores (Costa; Vale, 2023; Miziak et
al., 2020)além do Levetiracetam, que tem acdo moduladora sobre a proteina SV2A,
responsavel por controlar o armazenamento e liberacdo de alguns
neurotransmissores (Sills; Rogawski, 2020).

Falcédo (2017), também relatou o uso desses medicamentos para o controle
dos espasmos. As informacBes foram obtidas através de um estudo observacional
feito em um hospital e em uma clinica de Curitiba, com o prontuario de 104 criancas
portadoras de sindrome de west.

Uma das formas derestringir a despolarizagéo neuronal envolve os receptores
inibitérios GABA A e GABA B. O primeiro é um canal idnico que, ao ser estimulado
pelo neurotransmissor acido gama-aminobutirico (GABA), abre-se, favorecendo a
entrada do Cloreto no meio intracelular, o que causa a hiperpolarizacao, dificultando
a geracao do potencial de a¢do.0 segundo se trata de um receptor ligado a proteina
G, que, ao ser ativado pelo neurotransmissor,favorece a abertura dos canais de
potassio, o que também gera hiperpolarizacdo celular, além de impedir a liberacéo
de outros neurotransmissores, como 0 glutamato, neurotransmissor excitatorio e a
noradrenalina (Gomez e Torres, 2017).

O segundo modo de restringir a despolarizacdo neuronal baseia-se emimpedir
a capitacdo do neurotransmissorGABA da fenda sindptica, visto que, como ja
mencionado, ele desempenha umpapel crucial na reducdo da excitabilidade
neuronal. Além disso, inibindo a enzima GABA transaminase também favorece na
atuacao do neurotransmissor(Gomez e Torres, 2017).

Os antiepiléticos também agem bloqueando os canais de sddio. Sabe-se que,
para que a despolarizacdo ocorra, € necessaria a entrada de ions sodio na célula,
para que o potencial da membrana se torne positivo e alcance o limiar de
excitabilidade.Ademais, a acdo pode ocorrer por meio da inibicdo dos canais de

calcio, o que reduz a excitabilidade neuronal, ressaltando que esses canais Sao
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necessarios para que acontecam a despolarizacdo e a liberacdo de alguns
neurotransmissores, como o glutamato (Ritter, 2020).

Nos tratamentos considerados de primeira linha sdo utilizados a Vigabatrina
ou aCorticotropina, que pode ser prednisolona/ACTH. Para os de segunda linha,
identifica-se a Vigabatrina associada a doses elevadas de prednisolona ou ACH,
além do Levetiracetam, Valproato de Sddio, Topiramato e alguns benzodiazepinicos,
como o Lorazepam e o Diazepam (Trento, 2019).

Pertencendo a classe dos benzodiazepinicos, temos oNitrazepam e o
Clobazam. A atuacdo de ambos se da atraves da elevacdo da afinidade do
neurotransmissor GABA pelo seu receptor GABA A, 0 que permite com que haja
uma maior entrada de cloreto na célula devido ao aumento da abertura de seus
canais (Silva; Silva; Guedes, 2022).

Zahan et al. (2021)constatou, por meio de um estudo observacional feito em
um hospital da india com 42 criancas portadoras de sindrome de west, que o
Nitrazepam é eficaz no tratamento dos espasmos ocasionados pela condicédo
genética. Falcdo (2017) também relatou o uso do Clobazam para a mesma condigéo,
0 que foi corroborado por meio dos relatos manifestos durante as entrevistas neste
estudo.

Os barbituricos também foram citados, sendo representados, neste estudo,
pelo Fenobarbital, que age potencializando a acdo do neurotransmissor acido gama-
aminobutirico, o que estimula os canais de cloro a se abrirem, permitindo com que
haja mais cloro no meio intercelular, gerando uma hiperpolarizacdo (Silva et al.,
2022).

Silva et al. (2022) afirmam que o Fenobarbital € o farmaco de escolha no
tratamento de epilepsias em recém-nascidos, embora existam drogas mais eficazes
para tal finalidade, como a Carbamazepina. Porém,a autora alega que em, casos de
convulsdes nessa faixa etaria relacionadas a questdes genéticas, o Fenobarbital tem
sua eficacia limitada, além de estar ligado a efeitos adversos (Spoto et al., 2021).

Cavalcante et al. (2024) realizaram um estudo que avaliou os desafios no
diagnéstico e no tratamento precoce da sindrome de West em um paciente de
Pernambuco. O manjo terapéutico foi iniciado com Fenobarbital; porém, ndo se
observou eficacia da medicagéo, confirmando o fato relatado por Silva et al (2022),

sobre a ineficacia do medicamento em crises epiléticas de relacionadas a problemas
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genéticos. Neste estudo, apenas uma mae relatou o uso do farmaco, porém
associado a Lamotrigina e Levetiracetam, resultando em uma resposta satisfatoria.

Além dos medicamentos utilizados para o tratamento da doenca herdada,
encontrou-se alguns farmacos que sdo administrados nas CRIANES devido as
condi¢cBes associadas as sindromes genéticas. As condicdes citadas foram asma,
TDAH, depresséao e deficiéncia de vitaminas.

Conforme Takita et al. (2024), diversas criancas portadoras da sindrome de
Down possuem alguma anormalidade que afeta diretamente o sistema respiratorio,
comohipoplasia pumonar, hipotonia, obstrucao de vias aéreas, alteracdes no septo e
hipertensdo pulmonar. E importante ressaltar que as doencas respiratoriassdo a
causa de morte niumero um nesse publico. A autora observou dados de internacdes
de 80 criangas com sindrome de Down e constatou que a principal razdo para a
procura por assisténcia hospitalar relacionava-se com problemas respiratorios.

De acordo com Pizzichini et al. (2020), a asma se caracteriza por ser uma
doenca que comumente se apresenta com inflamac&o das vias aéreas. E comum
observar relatos de dispneia e tosse e, durante a ausculta pulmonar, identificar
ruidos adventicios, como sibilos. Sendo uma doenca incuravel, o tratamento tem
como objetivo controlar os sintomas e é feito através da combinacédo de corticoides
inalatorios e beta-agonistas, que poder ser de acéo prolongada ou de curta duracao.

Neste estudo,observou-se que uma crianca faz uso dos antiasmaticos
Seretide, um medicamento composto por Fluticasona e Salmeterol, que sao,
respectivamente, um corticoide e um beta-agonista de longa duracdo,além do
Aerolin, um agonista beta 2-adrenérgico de acdo rapida, como recomendado por
Pizzichini et al. (2020). Piva, Silva e Gotardo (2022), também identificaram o uso dos
mesmos farmacos para tratamento da asma em estudo feito com 7 criancas de
escolas municipais do Parana, onde os medicamentos se mostraram eficazes no
tratamento da doenca.

Quando o corpo identifica através dos receptores de reconhecimento de
padrées, como 0s macrofagos, uma ameaca, 0 processo inflamatério é iniciado
emediadores inflamatérios séo liberados na corrente sanguinea. Esses mediadores
causam os sinais cardinais da inflamacéo (dor, calor, rubor, edema e perda de
funcdo) e atraem mais células de defesa para o local lesado.Os vasos sanguineos
se dilatam e se tornam mais permeéaveis, aumentando o fluxo de sangue para o local
(Emanuelli et al., 2020; Ritter, 2020).
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O Fluticasona se enquadra na classe dos glicocorticoides, e seu mecanismo
de acdo baseia-se em inibir a transcricAdo dos genes que produzem a
prostaglandinae outros mediadores inflamatorios. Além disso, ele estimula a
producdo de proteinas anti-infamatorias que inibem a fosfolipase A2, uma enzima
importante na geracdo desses mediadores (Askari et al., 2021; Mills et al., 2022).

O Salmeterol pertence ao grupo dos beta-agonistas de longa duracdo que
age como agonista seletivo dos receptores beta- 2 adrenérgicos, que geram, entre
tantas funcdes, a broncodilatacdo pulmonar, além de, em algumas
situacdes,modelar a resposta inflamatoria (Mills et al., 2022).

Classificado como agonista beta 2- adrenérgico de acédo rapida, o Aerolin é
composto por Salbutamol, um potente broncodilatador. Seu mecanismo de acéo é
semelhante ao encontrado no Salmeterol, embora se diferenciem no tempo de
atuacdo e duracdo. Os beta-agonistas de acao rapidageralmente comecam a
apresentar efeito entre 5 a 15 minutos apés a aplicacdo e duram cerca de 4 a 6
horas. Séo utilizados para alivio rapido das manifestacdes clinicas, como em crises
asmaticas. Em contraste, os beta-agonistas de longa duracdo demoram cerca de 15
a 30 minutos para agirem, porém duram de 12 a 24 horas, sendo indicados para o
controle diario da asma (Marques; Vale, 2022).

Diniz, Neves e Vieira (2020) afirmam que a etiologia da depressao sucede por
multiplos fatores, mas grande parte origina-se de problemas com
neurotransmissores, principalmente a noradrenalina e a serotonina. Eles sao
responsaveis, associadas a outros neurotransmissores, por regular o humor, sono,
apetite e o sistema de recompensa, que esta ligado a motivacao e ao prazer. Seus
sintomas envolvem frustragdo, culpa, cansaco, insGnia ou hipersonia, baixa
autoestima e ideias suicidas.

Segundo Rivelli et al. (2022), portadores de sindrome de Down possuem uma
prevaléncia maior de transtornos mentais, como a depressao, ansiedade e
psicose.Uma analise realizada com dados de 6.078 pacientes com sindrome de
Down em um sistema de saude nos Estados Unidos, revelou que 571 individuos
foram diagnosticados com depressao.

Consoante Idris et al. (2023), a depressao se enquadra entre 0s transtornos
mentais que mais acomentem esse publico, apresentando uma prevaléncia entre 5,2%
a 18,4%. Sua gravidade depende de diversos fatores, como queda da memodria e

capacidade de fala.
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Apés Whitney et al. (2018) realizarem um estudo com criancas que
apresentam alguma deficiéncia intelectual, confirmou-se que esse grupo possui
maiores chances de desenvolver transtornos mentais, como a depressédo e a
ansiedade, com uma taxa de prevaléncia de 35,4%desses distlrbios.

O tratamento da depressdo pode ser abordado de forma farmacologica,
através de psicofarmacos, e nao farmacologicas, por meio de praticas integrativas,
como auriculoterapia, terapia comunitéria, musicoterapia e arteterapia (Silva; Costa,
2021). Ciusz e Colacite (2024) ressaltam que a prescricdo de farmacos para
criancas e adolescentes deve ser feita com cautela, pois muitas estruturas do
cérebro estdo em desenvolvimento. Normalmente, séo utilizados medicamentos
como a Fluoxetina, que busca reduzir a recaptacao de serotonina da fenda sinaptica,
ou inibidores da monoaminoxidade, como a Fenelzina.

A Paroxetina é um dos inibidores seletivos da recaptacédo de serotonina (ISRS)
e atua impedindo o transporte do neurotransmissor durante as sinapses. Com isso, a
serotonina ndo é recaptada pelo neurbnio pré-sindptico, permanecendo na fenda
estimulando os receptores pos-sinpticos, gerando reagdes antidepressivas. Porém,
esse farmaco possui, devido ao seu tempo de meia-vida curta, uma maior
probabilidade de ocasionar sindrome de descontinuacdo ao ser comparado a outros
ISRS (Kowalska et al., 2021).

Uma reviséo de literatura realizada por Botero et al. (2022) sobre o uso de
psicofarmacos em criangas e jovens com depressao concluiu que o medicamento é
escolhido mediante aos sintomas apresentados. Em relacdo ao uso do Paroxetina,
foram relatados alguns efeitos adversos, como insénia, apeténcia e irritabilidade,
embora tais manifestagdes ndo tenham sido encontradas neste estudo.

O Transtorno do Déficit de Atencdo com Hiperatividade (TDAH) corresponde a
uma falha na evolucdo neuroldgico, que se manifesta no cortex orbitofrontal, local
onde ocorre, entre outras funcdes, o controle da atencgéo, do planejamento de acdes,
do comportamento e autocontrole. Costuma-se apresentar hiperatividade, muita
desatencdo e impulsividade, sendo, geralmente, sugerido o diagnostico somente
apos 6 meses do inicio dos sintomas (Gnanavel et al, 2019).

Conforme dados de Silveira e Neves (2019), existem aproximadamente 4,6
milhdes de CRIANES estadunidenses. Dessa populacdo, cerca de 32,2% séo
diagnosticadas com TDAH. Essa alta taxa destaca a necessidade do diagndstico e

tratamento precoces e adequados, visto que esses fatores podem impactar



42

diretamente na vida escolar e social dos individuos afetados. O correto manejo
certamente favorecera no desenvolvimento de habilidades que sdo importantes para
a qualidade de vida.

Normalmente, o tratamento do TDAH envolve uma atencdo multidisciplinar
qgue inclui medidas farmacoldgicas e ndo farmacoldgicas, como a terapia cognitiva-
comportamental. Geralmente, se utiliza psicoestimulantes, como o Metilfenidato e a
Anfetamina, que atuam na concentragdo ao aumentarem os niveis de dopamina e
noradrenalina na fenda sinaptica. Também podem ser prescritos farmacos nao
estimulantes e até mesmo antidepressivos (Andrada; Carvalho, 2023).

A Ritalina faz parte da classe dos psicoestimulantes e possui em sua
composicdo o Metilfenidrato. Ela exerce sua fungdo atraves do bloqueio da
recaptacdo dos neurotransmissores Noradrenalina e Dopamina da fenda sinaptica,
além de estimular a liberacdo de dopamina nos locais onde acontece o controle da
atencdo e do comportamento. Os receptores dopaminérgicos, nos quais a dopamina
se liga, sdo importantes na regulacdo de atividades relacionadas a atencao,
comportamento, autocontrole, foco e motivacao (Andrada; Carvalho, 2023).

Diversas literaturas afirmam que o Metilfenidato € o farmaco de escolha no
tratamento do TDAH devido a sua eficiéncia. Azevedo et al. (2021), conduziram um
estudo onde buscou-se entender a evolucdo clinica do TDAH a partir do uso da
Ritalina. Os resultados comprovaram que o farmaco é eficaz na melhoria do
comportamento em um curto espaco de tempo, ressaltando sua importancia no
manejo dessa condicéo.

Roche et al. (2021) investigaram um grupo de 21 criancas portadoras de
sindrome de Down, das quais cerca de 44% foram diagnosticadas com TDAH.
Dentre essas criangas, 76% tiveram Otimos resultados a partir do uso do
Metilfenidato. Essa eficacia também foi observada neste estudo ao se investigar os
efeitos do uso do medicamento em uma crianca com sindrome de Down
diagnosticada com TDAH.

Sobre a sindrome de Joubert, foram relatados o uso de medicamento para o
tratamento das crises epiléticas e a administracdo de suplemento devido a
deficiéncia de vitaminas. Estudos indicam que a epilepsia ndo é comumente
associada a essa sindrome, mas pode ocorrer em razdo de defeitos na estrutura do
Vermis Cerebelar, responsavel pela coordenagdo motora, ajuste do tdnus muscular e

de fungdes sensoriais (Prato et al., 2023).
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Embora a deficiéncia de vitaminas ndo seja uma das queixas principais desse
publico, pode estar relacionada a dificuldade de mastigacédo e degluticdo, além de
distarbios gastrointestinais, como é o caso da crianca relatada neste estudo
(Rodriguez; Abia, 2024).

A epilepsia na sindrome de Joubert normalmente é tratada com farmacos
anticonvulsivantes, como a Carbamazepina, o Valproato de Sdédio e a
Oxcarbazepina. Dong et al. (2023) realizaram um estudo com 36 criangas
diagnosticadas com a sindrome que foram tratadas em um ambulatério ou hospital
de Zhengzhou, na China, e constataram que apenas duas delas foram acometidas
por epilepsia. A pesquisa sugere que, devido a alteracbes nas ondas cerebrais
descrita por meio da videoeletroencefalografia, a epilepsia nesse grupo € de dificil
controle. Além disso, se trata de uma manifestacdo gravissima, que, se nao tratada,
pode levar a morte, como no caso relatado por Sumathipala et al. (2020).

Sumathipala et al. (2020) estudaram o caso de um paciente da Noruega,
portador da sindrome de Joubert, que fazia uso da Oxcarbazepina ha 6 anos. O
medicamento foi eficaz durante esse periodo, porém, apés o tempo relatado, o
farmaco foi suprimido, o que fez com que as crises retornassem. O medicamento foi
reinserido ao tratamento, mas as crises de auséncias continuaram, sendo preciso
fazer a troca pelo Valproato e, posteriormente, pelo Lamotrigina. Neste estudo, foi
catalogado apenas uma crian¢a portadora da sindrome de Joubert que apresenta
crises convulsivas e que também faz uso da Oxcarbazepina para o controle, a qual
vem se mostrado eficaz.

A Oxcarbazepina é um antiepilético que se deriva da Carbamazepina e atua
blogueando os canais de sodio, com isso, a despolarizacdo ndo acontece. Ela
também reduz a liberacdo de neurotransmissores que promovem a ocorréncia de
crises epilépticas (Santana; Batista, 2023).

O tratamento da deficiéncia de vitaminas na sindrome de Joubert é feito por
meio da suplementacdo, como em qualquer outra patologia. Neste estudo, foram
relatados a administracdo de Aidé 3, um suplemento que contém vitamina D, além
de vitaminas Ae E.

Reis et al. (2021) retratam que a deficiéncia de vitamina A pode gerar diversos
prejuizos a saude, como problemas oftalmolégicos que podem levar a cegueira,

atraso no crescimento e déficits imunolégicos. Dados mostram que
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aproximadamente 250 milhdes de individuos com a faixa etaria entre 4 a 6 anos
sofrem desse problema.

A deficiéncia de vitamina D, como descrevem Linden et al. (2019), atinge
cerca de 1 bilhdo de pessoas no mundo todo. As consequéncias sdo observadas
principalmente no sistema 0sseo, com a osteomalacia e o raquitismo. Apos analisar
6 estudos feitos com criancas na faixa etaria de 6 a 12 anos, concluiu-se que mais
de 50% delas precisam de suplementacao vitaminica. Esse dado é corroborado por
uma pesquisa realizada por Peganha et al. (2019), que incluiu 124 criangas, das
quais 57,3% apresentaram deficiéncia de vitamina D.

Considera-se a deficiéncia de vitamina E rara, por isso, ndo foram
encontrados, até o momento, muitos estudos a respeito. Sabe-se que sua auséncia
ocasiona problemas de coordenacdo e equilibrio, além de fraqueza, anemia e
déficits imunologicos (Primo et al. 2021).

A anemia €, conforme Santis et al. (2019), uma condicdo em que ha uma
quantidade de globulos vermelhos menor do que a considerada normal na corrente
sanguinea. A hemoglobina, proteina localizada nas hemacias, possui atomos de
ferro que, ao se juntarem ao oxigénio, fazem o seu transporte. Se ha uma reducao
na quantidade de hemécias, isso, consequentemente, afetard no transporte de
oxigénio pelo corpo.

Mittal et al. (2020) conduziram um estudo com 200 pacientes com sindrome
de Down, dos quais 22,5% foram diagnosticados com anemia, uma taxa bem acima
da encontrada em criancas que nao portam a sindrome.

As manifestacBes clinicas mais comuns sdo o0 cansaco, palidez, dispneia,
vertigem e cefaleia. O tratamento farmacologico varia conforme a causa, mas
geralmente envolve suplementacdo de ferro, como Dexfer ou Ferinject, além de
vitamina B12 ou &cido folico (Santis et al., 2019). Neste estudo, apenas uma crianca
faz uso do Dexfer, e o fArmaco demonstrou ser eficaz no tratamento da anemia.

O sinergismo, na farmacologia, corresponde a interacdo de maior eficacia ao
se utilizar, associadamente, dois ou mais farmacos. Ou seja, o fato de se administrar
0s medicamentos concomitantemente potencializa os seus efeitos, sendo mais
elevados do que se somasse suas eficacias de forma individual (Lopes, 2018).

De acordo com Lopes (2018), existem dois tipos de sinergismo: o aditivo, que
ocorre quando ha efeitos semelhantes e esses se somam, podendo os locais de

acdo nao serem 0s mesmos; e o0 potencializador, em que ha eficacia € aumentada
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sem que, obrigatoriamente, um farmaco tenha um efeito muito relevante, podendo
favorecer no aumento da sua biodisponibilidade ou no tempo de acao, por exemplo.
E muito aparente em terapias combinadas. E importante ressaltar que o sinergismo
pode ser benéfico ou maléfico; nesse caso Ultimo caso, pode ocasionar reacdes
adversas indesejadas.

Conforme Bruton, Dandan e Knollmann (2015), o sinergismo possui diversas
vantagens, entre as quais destaca-se 0 uso de doses menores ao combinar dois ou
mais medicamentos que possuem diferentes mecanismos de acdo. Com isso, ha
uma sobrecarga menor no organismo, além de serem reduzidos os riscos de
complicaces.

Como ja relatado, foram identificados trés casos de sinergismo neste estudo.
O primeiro envolveu o uso de Carbamazepina, Nitrazepam, Clobazam e
Levetiracetam, antiepilépticos utilizados no tratamento da sindrome de West. O
segundo caso utilizou Fenobarbital, Lamotrigina e do Levetiracetam, também no
tratamento da sindrome de West. Ambos o0s casos apresentaram potencializacdo do
efeito terapéutico, permitindo que as crian¢cas ndo manifestassem crises convulsivas.
O terceiro caso referiu-se ao tratamento da asma em um portador de sindrome de
Down, por meio de Aerolin e o Seretide. Desde a administracdo concomitante dos

dois farmacos, a crianca néo apresentou episodios de crise asmatica.
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8 CONCLUSAO

Conclui-se, por meio deste trabalho, que avaliar a farmacoterapia utilizada em
um individuo exige conhecimento aprofundado sobre o modo de administracdo, suas
vias, efeitos terapéuticos, dosagens, mecanismo de acdo e outros aspectos do
universo farmacolégico. E essencial frisar que a abordagem terapéutica deve ser
individualizada, considerando as necessidades e limitacdes de cada crianca.
Destaca-se, ainda, a importancia de que o tratamento tenha acompanhamento
continuo, realizado por uma equipe multidisciplinar, a fim de garantir uma
abordagem segura e eficaz.

Foi possivel confirmar, também, que o uso de medicamentos deve ser
conduzido com muito cuidado, principalmente em criancas, em que uma dose a mais
pode provocar um efeito sentinela grave e até mesmo resultar em 6bito. Por isso, é
imprescindivel compreender as interacbes medicamentosas para evitar a
administracdes de farmacos que ndo podem ser combinados ou que, juntos, possam
reduzir o efeito terapéutico. Pensando nisso, o0 conhecimento a respeito do
sinergismo é de grande valor, pois permite 0 uso de doses menores, minimizando
chances de manifestacéo de efeitos adversos.

Os possiveis efeitos adversos devem estar bem identificados, permitindo
intervengdo imediata no inicio dos sintomas. Esse conhecimento € essencial para
orientar o cuidador responsavel sobre quais ac6es devem serem tomadas se algum
sinal adverso se manifestar.

Sabe-se da importancia do nuamero de participantes em um estudo
guantitativo; no entanto, foi observada uma limitagdo na amostragem devido ao
baixo niumero de CRIANES que fazem uso de algum medicamento e sdo, a0 mesmo
tempo, assistidas pela Clinica de Fisioterapia ou pelo Mundo Valentina. Tal problema
foi uma barreira para obter um maior aprofundamento nas tematicas abordadas.

Em suma, este trabalho reforca a relevancia de uma avaliacao criteriosa e
continua da farmacoterapia, bem como a necessidade de mais pesquisas nessa
area, para que se desenvolvam tratamentos cada vez mais seguros e eficazes. A
evolucdo do conhecimento cientifico e das praticas clinicas é fundamental para
garantir uma melhor qualidade de vida a essas criangcas, minimizando riscos e

potencializando os beneficios da terapia medicamentosa.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O sujeito de pesquisa devera rubricar todas as folhas, apondo sua assinatura na
altima pagina do referido Termo.
O pesquisador responsavel devera da mesma forma, rubricar todas as folhas,

apondo sua assinatura na ultima pagina do referido Termo.

Titulo do estudo: Avaliacdo da farmacoterapia utilizada em criancas com

necessidades especiais de saude, possiveis eventos adversos e sinergismo.

Pesquisador(es) responsavel(is): Lidiane Orlandi
Instituicdo/Departamento: Centro Universitario de Lavras

Endereco eletrénico: lidianeorlandi@unilavras.edu.br

Telefone pessoal para contato: (35)991174432
Telefone institucional para contato:

Local da coleta de dados: ONG “Mundo Valentina” ou Clinica de Fisioterapia

Prezado(a) Senhor(a):

e Vocé estd sendo convidado(a) a participar da pesquisa de forma totalmente
voluntéria.

e Antes de concordar em participar desta pesquisa, € muito importante que
vocé compreenda as informacdes e instrucdes contidas neste documento.

e Os pesquisadores deverdo responder todas as suas duvidas antes que vocé
se decida a participar.

e Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem recebera
gualguer vantagem financeira.

e Vocé tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento,
sem nenhuma penalidade e sem perder os beneficios aos quais tenha direito,nédo
acarretando qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que € atendido

pelo pesquisador.
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Objetivo do estudo: Avaliar o perfil sociodemogréafico, assim como a patologia e
farmacoterapia de criangcas com necessidades especiais assistidas por uma ONG e

em uma clinica escola de fisioterapia.

Justificativa do estudo: A importancia da assisténcia de enfermagem na melhoria
do cuidado com as CRIANES se torna necessaria também diante dos tratamentos
farmacolégicos, visto que, o medicamento tem papel crucial no desenvolvimento e
melhora da qualidade de vida da crianca e que, muitas vezes, 0s pais e/ou
cuidadores desconhecem a acdo dos farmacos, possiveis eventos adversos e
interacbes medicamentosas que possam ocorrer. Sendo assim,avaliar o uso dos
diversos tipos de farmacoterapia em criangcas com necessidades especiais
assistidas por uma ONG e em uma clinica escola de fisioterapia tornou-se
necessario, assim como, analisar o conhecimento dos pais, maes ou cuidadores em

relacdo a esta farmacoterapia.

Procedimentos: Questionario em anexo aplicado.

Beneficios: Este estudo trarda como beneficio uma analise critica da utilizacdo de
medicamentos em criancas com necessidades especiais, possiveis interacdes
medicamentosas adversas assim como eventos adversos apresentados apds a
farmacoterapéutica. Ao fim da pesquisa sera disponibilizado uma orientagdo com

relacdo ao uso seguro dos medicamentos.

Riscos:Os riscos aos participantes da pesquisa relacionados a invasao de
privacidade, divulgacdo de dados confidenciais e discriminagdo e estigmatizacao a
partir da revelacdo das respostas fornecidas serdo minimizados pelo fato de que o
guestionario serd autoaplicado de forma on-line, no entanto, se o paciente nao
quiser responder ndo serd incluido na pesquisa, caso seja realizado

presencialmente, podera ser suspenso em qualquer momento da aplicagao.

Sigilo: As informacg@es fornecidas por vocé serdo confidenciais e de conhecimento
apenas dos pesquisadores responsaveis. Os sujeitos da pesquisa nao serao
identificados em nenhum momento, mesmo quando os resultados desta pesquisa

forem divulgados em qualquer forma. Os resultados da pesquisa estardo a sua
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disposicédo quando finalizada. Seu nome ou o material que indique sua participacéo

nao sera liberado sem a sua permissao.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma
cOpia sera arquivada com o pesquisador responsavel e a outra sera fornecida a
VOCE.

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, , portador do documento

de Identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo

“Avaliacdo da farmacoterapia utilizada em criangas com necessidades especiais de
salude, possiveis eventos adversos e sinergismo”, de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas davidas. Sei que a qualguer momento poderei solicitar novas
informagdes e modificar minha decisao de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer
as minhas davidas.

Lavras, de de20 .

Assinatura do Orientador:
(Nome e CPF)

Assinatura do Pesquisador Responsével:

(Nome e CPF)

Sujeito da Pesquisa/Representante Legal:

(Nome e CPF)

Contato do CEP:
Rua Padre José Poggel, 506 — Centenario — Lavras/MG — 37.200-000
Telefax: (35) 3826-4188.
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APENDICE B- QUESTIONARIO

Link para questionario autoaplicado:
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdyweledQKkAx3wu2JmY6xelmgk_ABm
1SU75F0ycuYNV_5Ktg/viewform?usp=sf_link

Questionario

1) Qual a idade da crian¢a?

()0a2anos

()3 ab5anos

()6 a8anos

()9 a10anos

() mais que 10 anos

2) Qual o sexo da crianga?

() Feminino

() Masculino

3) Qual a cor da pele da crianca?

() Branca

() Preta

() Parda

() Amarela

() Indigena

4) Sobre a gravidez marque a(s) alternativa(s) que se caracteriza(m) com o caso da
mae da crianca (pode-se marcar mais de uma opgao):

() A gravidez foi planejada

() Houve um acompanhamento pré-natal regular

() Houve tentativa de aborto

() Houve ameaca de aborto

() Houve hemorragias durante a gestagcao

() A mée fez uso de cigarros e/ou bebidas alcoodlicas durante a gestacao
() A mée apresentou alguma doenca na gravidez (como, por exemplo, “pressaoalta”,
diabetes gestacional, pré eclampsia)

5) Com quantas semanas ou meses, aproximadamente, a mae descobriu a gestagéo?
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6) Qual foi o tipo de parto?

() Cesérea

() Normal

7) A quanto tempo a crianca é acompanhada pela Clinica de Fisioterapia da

UNILAVRAS e/ou pelo Projeto Mundo Valentina? (Se for somente por um, relatar

qual)

8) Qual o principal diagnéstico da crianca? (Por exemplo, sindrome de Down,

sindrome de West, sindrome de Rett, fenilcetonuria)

9) Caso a criangca esteja emacompanhamento na Clinica de Fisioterapia da
Unilavras, qual o motivo do tratamento? (Por exemplo, paralisia, dificuldade de

locomocédo) Se a crianga nao for acompanhada pela Clinica, relatar.

10) A crianga, atualmente, faz uso de algum medicamento?

() Sim

() Nao (a pesquisa deve ser encerrada)

11) A mae, pai ou cuidador entende o objetivo (para que servem) desses
medicamentos administrados em seu filho (a)?

() Sim

() Nao

12) A utilizacdo desse medicamento se deve a alguma condicéo clinica (por exemplo,
devido a sindrome em si), de comportamento (por exemplo, agitacdo, sonoléncia,
insbnia) ou outra condicdo de saude da crianca (por exemplo, asma, bronquite,
alergias)?

() Sim

() Nao

13) O uso do(s) medicamento(s) esta(ao) relacionado(s) com a patologia (doenca)
diagnosticada na crianca? (por exemplo, o rémedio € devido a sindrome em si e
NAO a condicdes associadas como, por exemplo, asma ou brinquite)

()sim

() ndo
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14) Quais medicamento séo utilizados para a condicdo genética herdada pela

crianca?

15) A crianca apresenta ou apresentou eventos adversos (sintomas nao esperados)

apos os tratamentos medicamentosos para a condi¢cdo genética herdada?
()sim

() ndo
16) Quais eventos adversos (sintomas nao esperados) a crianca apresentou apos
utilizar os tratamentos medicamentosos para a condi¢do genética herdada?

17) A criangca apresenta ou apresentou melhora apds os tratamentos
medicamentosos para a condi¢cao genética herdada?

()sim
() ndo

18) Qual melhora a crianga apresentou apés os tratamentos medicamentosos para
a condicdo genética herdada?

19) A crianca utiliza medicamentos para tratamento de possiveis doencas
associadas?(por exemplo, asma, pneumonia, bronquite, alergias)

() sim

() ndo

20) Quais medicamentos sdo utilizados para a tratamento de possiveis doencas

associadas (por exemplo, asma, bronquite, pneumonia, alergias)?

21) A crianca apresenta ou apresentou eventos adversos (sintomas n&o esperados)
apos os tratamentos medicamentosos para as doencas associadas?
()sim

() néo
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22) Quais eventos adversos (sintomas ndo esperados) a crianca apresentou apos

utilizar os tratamentos medicamentosos para as doencas associadas?

23) A crianca apresenta ou apresentou melhora apdés o0s tratamentos
medicamentosos para as doencas associadas?

() sim

() néo

24) Qual melhora a crianca apresentou apés os tratamentos medicamentosos para

as doencas associadas?
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ANEXO A — TERMO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DE PESQUISA

A Termo de autorizagao para realizagao de pesquisa
UNILAVRAS

Eu,_Nayara Claudia Ribeiro, portadora do RG MG19.435.239 e CPF 131.099.406-47,
ocupo o cargo de responsavel pelo Projeto Social Mundo Valentina, autorizo a execucao

da pesquisa intitulada “Avaliagio da farmacoterapia utilizada em criangas com
necessidades especiais de saude e possiveis eventos adversos e sinergismo.”, a pesquisa
sera conduzida pela aluna Deborah Pereira Azevedo e orientada pela pesquisadora profa.
Lidiane Orlandi.

Afirmo o compromisso de apoiar o desenvolvimento deste estudo, de resguardar
a seguranca e bem-estar dos sujeitos da pesquisa nela recrutados, dispondo da infra-
estrutura necessaria para garantia de tais condi¢oes. A pesquisa sera realizada somente
apos assinatura de TCLE — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelo voluntario
ou responsavel.

Lavras, 06 de junho, 2022.

a

A TR VoA
Nwponot Douduo. k S
Voo

Assinatura do responsavel
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ANEXO B — TERMO DE AUTORIZACAO PARA REALIZACAO DE PESQUISA

A Termo de autorizagao para realizagao de pesquisa
UNILAVRAS

Eu, LUCIANA CREPALDI LUNKES, portadora do RG 001290433 e CPF
100.840.166-80, ocupo o cargo de COORDENADORA E RESPONSAVEL
TECNICA, autorizo a execugdo da pesquisa intitulada “Avaliagio da farmacoterapia
utilizada em criangas com necessidades especiais de satde e possiveis eventos adversos
e sinergismo.”, a pesquisa sera conduzida pela aluna Deborah Pereira Azevedo e
orientada pela pesquisadora profa. Lidiane Orlandi.

Afirmo o compromisso de apoiar o desenvolvimento deste estudo, de resguardar
a seguranca e bem-estar dos sujeitos da pesquisa nela recrutados, dispondo da infra-
estrutura necessaria para garantia de tais condigdes. A pesquisa sera realizada somente
apos assinatura de TCLE — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelo voluntario

ou responsavel.

Lavras, 06 de junho, 2022.

Aoty

Assinatura do responsavel




