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APRESENTACAO

Com enorme satisfacado apresentamos mais um trabalho dedicado as atualidades
e novas abordagens direcionadas a medicina.

Aevolucéo do conhecimento esté intrinsicamente contida no avango da pesquisa
em saude, assim como nas aplicagdes e conceitos que surgem relacionados a clinica,
diagnostico e tratamento. Compreender e caracterizar esses novos paradigmas
fazem parte de uma carreira académica soélida na area médica.

Novos modelos e propostas aplicados ao estudo da medicina tem sido
vivenciados pela nova geracdo, assim como novas ferramentas que compde um
cenario de inovagdo e desenvolvimento. Assim, é relevante que académicos e
profissionais aliem os conhecimentos tradicionais com as novas possibilidades
oferecidas pelo avanco cientifico.

Portanto neste trabalho constante de apresentar novas estratégias e abordagens
na medicina atual, trabalhos desenvolvidos com enfoque direcionado ao diagnéstico,
psiquiatria, cirurgia, Aspergilose, Medicina Tradicional Chinesa, neoplasias retais,
qualidade de vida, Doenca Renal Cronica, processo saude-doenca, Saude Coletiva,
terapia do riso, cicatrizacao, Plasma Rico em Plaquetas, Vitamina C, saude do idoso,
Medicina baseada em evidéncia, Hemangioendotelioma, neurofibromatose, implante
coclear, reabilitacdo, genética, saude da criangca, comunica¢céo, humanizacéo, virus
Chikungunya, carcinoma urotelial, diagnéstico precoce. doenca potencialmente
curavel, Mentoring, medicina legal, identificacdo humana, cranios, Enteroparasitoses
dentre outros diversos temas atuais e relevantes.

Deste modo a obra “Novos Paradigmas de Abordagem na Medicina Atual 3”
apresenta uma teoria bem fundamentada nos resultados praticos obtidos pelos
diversos professores e académicos que arduamente desenvolveram seus trabalhos
que aqui serdo apresentados de maneira concisa e didatica. Sabemos o quéao
importante € a divulgagao cientifica, por isso evidenciamos também a estrutura da
Atena Editora capaz de oferecer uma plataforma consolidada e confiavel para estes
pesquisadores exporem e divulguem seus resultados.

Desejo a todos uma excelente leitura!

Benedito Rodrigues da Silva Neto



SUMARIO

(03X = 1 U] 1 15 TR 1

LESAO COMPLEXA DO JOELHO COM RECONSTRUGAO COM ENXERTO AUTOLOGO E
RETORNO AO ESPORTE

Heitor Teixeira Alves Carvalho
Petrus Ferreira Renod

Lufs Fernando Diniz do Carmo
Claudio Otavio da Silva Bernardes
Samuel Lopes Mendes

DOI 10.22533/at.ed.4091927091

(03X = 1 W U 1 o 1 SRR 6

MALEFICIOS E BENEFICIOS DO USO DA FLEBOGRAFIA NO DIAGNOSTICO EM PACIENTES
COM TROMBOSE VENOSA PROFUNDA

Paulo Sérgio da Paz Silva Filho
Jossuely Rocha Mendes

Hisla Silva do Nascimento
Talita Pereira Lima da Silva
Paloma Maria de Sousa Araujo
Edilberto da Silva Lima
Francilene Vieira da Silva
Ediney Rodrigues Leal

Yanka Barbara Leite Ramos Araujo
Marcos Antonio Alves Pantoja
Isadora Alencar da Silva

Alicia Cunha de Freitas
Jemima Silva Kretli

Vitor Kaué de Melo Alves
Thalia Pires do Nascimento

DOI 10.22533/at.ed.4091927092

(03X =] 1 U] 1 1< J 12

NEUROFIBROMATOSE TIPO 2: REABILITAGAO AUDITIVA COM IMPLANTE COCLEAR E
IMPLANTE AUDITIVO DE TRONCO ENCEFALICO-UMA RESENHA CRITICA

Maria de Fatima Ferreira de Oliveira

Aline Tendrio Lins Carnaulba

llIma Ferreira de Oliveira

Grazielle de Farias Almeida

Luciana Castelo Branco Camurca Fernandes
Fernanda Calheiros Peixoto Tendrio

Klinger Vagner Teixeira da Costa

Natalia dos Santos Pinheiro

Vanessa Vieira Farias

Kelly Cristina Lira de Andrade

DOI 10.22533/at.ed.4091927093




(07X = 1 (U 1 o 1 SRR 16

O CAMINHO PERCORRIDO PELAS FAMILIAS ATE O DIAGNOSTICO DE MUCOPOLISSACARIDOSE:
RELATO DE EXPERIENCIA
Amanda Karoliny Meneses Resende
Vitor Kaué de Melo Alves
Teresa Amélia Carvalho de Oliveira
Aziz Moisés Alves da Costa
Annyelli Victéria Moura Oliveira
Daniel de Macédo Rocha
Sabrina Maria Ribeiro Amorim
Karllenh Ribeiro dos Santos
Juliana do Nascimento Sousa
Regilane Silva Barros

DOI 10.22533/at.ed.4091927094

(03X =] 1 U] 1 1 23
O PAPEL DAS AULAS DE HABILIDADES DE COMUNICAQAO NA FORMA(;AO DOS ESTUDANTES
DE MEDICINA: UM RELATO DE EXPERIENCIA

Nathalia Vilela Del-Fiaco
Bethania Cristhine de Araujo
Natéalia de Fatima Goncalves Amancio

DOI 10.22533/at.ed.4091927095

(03X =] 1 U] o X SR 29

O USO DE PLASMA RICO EM PLAQUETAS NO TRATAMENTO DA SINDORME DO MANGUITO
ROTADOR

Ronald Bispo Barreto da Silva

Arthur Rangel Azevedo

Beatriz Mendonca Martins

Joao Gabriel Lima Dantas

DOI 10.22533/at.ed.4091927096

(07X =1 1 5 U] 1 o Ry 2R 40

PANORAMA DAS PRINCIPAIS DOENCAS INFECTOCONTAGIOSAS COM PERFIL DE
PERSISTENCIA NO BRASIL

Eduarda Ferretti

Luiza Giuliani Schimitt

Jodo Felipe Peres Rezer

DOI 10.22533/at.ed.4091927097

(03X 2] 1 U] o X J 54

PERCEPCAO DE PUERPERAS SOBRE A ESTIMULACAO DA AMAMENTACAO APOS O PARTO
EM MATERNIDADE DE TERESINA-PI

Yascarah Rizia Ramos Amancio

Francisco Campelo da Fonseca Neto

Beatriz Mendes de Araujo

Fernandina Maria Neiva Santos Fonseca

Ezza Karoliny Sanches Lima Leite

Fabricia de Jesus Silveira Morais

DOI 10.22533/at.ed.4091927098




(07X = 1 W U o X TSRS 65

PERCEPQAO DQS EDUCADORES E DOS RESPONSAVEIS SOBRE OS DETERMINANTES
SOCIAIS DA SAUDE DE CRIANCAS ASSISTIDAS EM UMA CRECHE DE TERESINA-PI

Francisco Campelo da Fonseca Neto

Marcos Victor Silveira Crisanto

Alvaro de Carvalho Ferreira Portela

Fernandina Maria Neiva Santos Fonseca

Hugo Sebastido de Souza Bezerra

Ravena de Sousa Borges da Fonseca

DOI 10.22533/at.ed.4091927099

(03X =] 1 U] o 15 (o 78

PERCEP(}AO DOS PACIE[\ITES COM HIPERTENSAO ARTERIAL SISTEMICA E DIABETES
MELLITUS SOBRE A ADESAO AO TRATAMENTO
Maria Gabriela Ferreira Carvalho
Gabriele Rocha Sant’Ana Queiroz
Igor Henrique Rodrigues Zeferino
Larissa Silva Cyrino
Maria Flavia Guimardes Corréa dos Santos
Vitoria Nubia Silveira de Castro
Meire de Deus Vieira Santos
Jonatha Cajado Menezes
Marilene Rivany Nunes

DOI 10.22533/at.ed.40919270910

(03X = 1 U] W 15 TR 83

PERFIL DOS HIPERTENSOS EM UMA UNIDADE BASICA DE SAUDE

Amanda Amélia Magalhaes
Daniela Mello Nepomuceno
Cétria Milena Silva

Isabella Queiroz

Laura Fernandes Ferreira
Nathélia Paula Franco Santos
Pedro Henrigque Teixeira Pimenta
Priscila Castro Gonzaga Viana
Marilene Rivany Nunes

Maura Regina Guimar&es Rabelo

DOI 10.22533/at.ed.40919270911

(07X = 1 U] M o 15 - R 91

PERFIL EPIDEMIOLOGICO DA FEBRE DE CHIKUNGUNYA EM SALVADOR E REGIAO
METROPOLITANA NO PERIODO ENTRE 2014 E 2017

Filipe Martins Batista

Paula Mesquita Pinheiro

Gabriel Nunes Santana

Renata Carvalho Jones

Walesca Fernanda Gomes Bezerra

Lea Barbetta Pereira da Silva

DOI 10.22533/at.ed.40919270912




CAPITULOD 13 eoeeeeeeeeeeee e eeeeeeesesesssmeesessssesnsesnessesassesssesnnesnesssesssesnsssnessnessnesnsssnnens 101
PERFIL EPIDEMIOLOGICO DE ESQUISTOSSOMOSE EM ARACAJU NO ANO DE 2015

Gabriella Vasconcelos de Menezes
Naiana Mota Araujo

Izabella Vasconcelos de Menezes
Luana Aragéo Rezende

lanne Almeida Santos Silva
Roberta de Oliveira Carvalho

Filipe Miguel Brito Fernandes da Silva
Marcelo Santos Lopes

Sabrina Weiny da Silva

Gabriel Cavalcanti Cortes

Nayra Santana dos Santos

Sonia Oliveira Lima

DOI 10.22533/at.ed.40919270913

(03X =] 1 U 1o 1 1 108

PREVEN(}AO E TRATAMENTO pA DIABETES TIPO 1 POR MEIO DA ASSOCIA(}AO ENTRE
VITAMINA D E CONTROLE GLICEMICO

Paulo Sérgio da Paz Silva Filho

Fabiana Parente Macario da Silva

Samuel de Jesus de Melo Silva

Jodo Rafael da Silva Fonseca

Lorena Lacerda Freire

Jossuely Rocha Mendes

Hisla Silva do Nascimento

Antonio Lima Braga

Erica Macédo Baido

Francisco das Chagas Macedo Almeida Junior

Walkiria Brenda de Sousa Bezerra

Antonio Marcelino Neto

Edilberto da Silva Lima

Francilene Vieira da Silva

Jefferson Carlos da Silva Oliveira

DOI 10.22533/at.ed.40919270914

(03X = 1 U] o 15 13 SRR 113

RELACAO ENTRE DOENCAS ONCOHEMATOLQGICAS E MANIFESTACOES REUMATICAS:
RELATO DE CASO DE LEUCEMIA MIELOIDE CRONICA E SINTOMATOLOGIA INICIAL ATIiPICA

Isabela Alves Bandeira

Arthur Baldim Terra

Julia Eduarda Noébrega de Melo e Castro
Krislayne Silva de Almeida

Livia de Paiva Vardeiro

Maria Vittéria de Macedo Simeédo Brasileiro

DOI 10.22533/at.ed.40919270915




(03X = 1 U o 15 [ SRR 118

RELACAO GENOTIPO-FENOTIPO E AVANCOS TERAPEUTICOS PARA A FENILCETONURIA

Isabela de Carvalho Patuco

Maisa de Souza Costa

Isabelly Costa Machado

Pamella Ribeiro Pereira

Jaqgueline Lorrainy Marques Romanosque
Edis Belini Junior

DOI 10.22533/at.ed.40919270916

(03X =] 1 U] 1o 15 250 127

RELATO DE CASO DE CARCINOMA UROTELIAL DE URETER

Giovana Nascimento Antocheviez
Tairine Kleber
Felipe Santos Franciosi

DOI 10.22533/at.ed.40919270917

(03X =] 1 U] W I - SRR 131

REMISSAO DE METASTASE PULMONAR EM UM CAO COM OSTEOSSARCOMA EM PELVE
SUBMETIDO AO TRATAMENTO QUIMIOTERAPICO ASSOCIADO AO USO DE BIFOSFONATO

Mayara da Silva Trevisani

Camila Utrera Ferraz do Amaral

Juliana Midori Wionne

Felipe Russo Nogueira

Nayara Barneschi Telles

Thais Rodrigues Macedo

DOI 10.22533/at.ed.40919270918

(03X = 1 U o 15 [ SRR 137

RESSECQAO CORNUAL UTERINA E SALPINGECTOMIA DIREITA LAPAROTOMICA SEGUIDA DE
CURETAGEM UTERINA VIA VAGINAL POR GESTAQAO HETEROTOPICA: UM RELATO DE CASO
Nathalia Basile Mariotti
Joao Matheus Junior
Barbara Elza Silveira Canto

DOI 10.22533/at.ed.40919270919

(03X =] 1 U] 1 1o 143

RESULTADOS SUBJETIVOS DO IMPLANTE AUDITIVO DE TRONCO ENCEFALICO NA
POPULACAO PEDIATRICA: UMA RESENHA CRITICA

Maria de Fatima Ferreira de Oliveira

Kelly Cristina Lira de Andrade

[lIma Ferreira de Oliveira

Danielle Cavalcante Ferreira

Agda Araujo Gomes Alves

Luis Gustavo Gomes da Silva

Juilianne Magalhaes Galvao e Silva

Natalia de Lima Barbosa da Silva

lalana Iris da Silva

Natalia dos Santos Pinheiro

Aline Tenodrio Lins Carnauba

DOI 10.22533/at.ed.40919270920




(03X = 1 U] o 10 IO SRR 147

REVISAO DE LITERATURA — A IMPORTANCIA DO CONHECIMENTO DA ORIGEM DAS ARTERIAS
QUE SUPREM O NO SINOATRIAL EM PROCEDIMENTOS CIRURGICOS

Jhordana Esteves dos Santos

Yasmin Nogueira Duarte do Carmo e Silva

Paulo Ricardo dos Santos

Paulinne Jungueira Silva Andresen Strini

Polyanne Junqueira Silva Andresen Strini

DOI 10.22533/at.ed.40919270921

(03X =] 1 U] 1o 172 150

REVISAOPE LITEBATURA — REMODELACAO CARDIACA E SEUS EFEITOS NA EFETIVIDADE
DA FUNGCAO MIOCARDICA

Larissa Junqueira Batista

Amanda Rocha Cardoso

Leandro Hirata Mendes

Paulinne Junqueira Silva Andresen Strini

Polyanne Junqueira Silva Andresen Strini

DOI 10.22533/at.ed.40919270922

(03X =] 1 U] W o 10X SRR 153
SINDROME ALCOOLICA FETAL

Heloisa Martins Guimaraes
Ana Carolina Basilio Palmieri
César Antdnio Franco Marinho
Liliana Martos Nicoletti Toffoli

DOI 10.22533/at.ed.40919270923

(03X = 1 U o 10 SRR 162

TRAUMA TORACICO TRANSFIXANTE POR ACIDENTE DOMESTICO NA INFANCIA: RELATO DE
CASO

Andréa Danny Vasconcelos Cancio

Juliana Veloso Magalhaes

Carlos Henrigue Rabelo Arnaud

Juliana Paraguassu Demes

Lais Fernanda Vasconcelos Céancio

Rogério de Araujo Medeiros

Adolfo Batista de Sousa Moreira

DOI 10.22533/at.ed.40919270924

(03X =] 1 U] o 13 167

UM OLHAR SOBRE A RELEVANCIA DO PROJETO MENTORING COMO UM GRUPO DE APOIO
AOS ACADEMICOS DE MEDICINA

Amanda Rocha Cardoso

Michelle Rocha Parise

Joyce Cabral Andrade

Ademar Caetano Assis Filho

Adriana Assis Carvalho

DOI 10.22533/at.ed.40919270925




CAPITULOD 26 ..eoeeeeeeeeeeeeeeeeteeeessesssmeesessssessssnsssesssssssssnsesnssssesssesnsssnessnesssssnsesnsens 173

UMA PERCEPQAO ACADEMICA SOBRE A IMPORTANCIA DA NUTRIQAO INFANTIL ALIADA A
MEDIDAS EDUCATIVAS

Keyla Melissa Santos Oliveira

Larissa Sousa Araujo

Nathalia Vilela Del-Fiaco

Bethania Cristhine de Araujo

DOI 10.22533/at.ed.40919270926

(03X =] 1 5 U] 1o 1y 250 178

USO DA VENTILACAO MECANICA NAO-INVASIVA COM PRESSAO POSITIVA NA INSUFICIENCIA
RESPIRATORIA EM CRIANCAS
Paulo Sérgio da Paz Silva Filho
Hisla Silva do Nascimento
Hylda Mara Cruz de Moraes
Adaysla Vieira Silva
Lorena Lacerda Freire
Dayslan Ranne Oliveira Mourao
Hudson Francisco Silva Sales
Edilberto da Silva Lima
Francilene Vieira da Silva
Ediney Rodrigues Leal
Erika Layne Gomes Leal
Amanda Josefa de Moura Sousa
Tiago Percy Alcantara de Moraes
Rayssa Caroline da Conceicéo Lima
Gabriela da Costa Sousa

DOI 10.22533/at.ed.40919270927

(03X =] 1 U] W0 1 SRR 188

UTILIZACAO DE TRES MEDIDAS LINEARES NA BASE DO CRANIO COM RELACAO A ESTIMATIVA
DO SEXO E IDADE

Jasmim Maia Mehlem

Beatriz Paraizo Dantas Braz
Elisandra de Carvalho Nascimento
Erasmo de Almeida Junior

DOI 10.22533/at.ed.40919270928

CAPITULOD 29 ...t eeee et e e et eaeessmeesessssessssnsssesassesssesnnesneessesssesnsssnessnsssnssnsssnnens 196

EFEITOS DA TERAPIA DO RISO: UMA REVISAO DE LITERATURA

Débora Caixeta Amancio

Fernanda Campos D’Avila

Lais Moreira Borges Araujo

Natalia de Fatima Gongalves Amancio

DOI 10.22533/at.ed.40919270929

SOBRE O ORGANIZADOR......cctiiismrrrissnsrrsssssssnsssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnssssnss 204

INDICE REMISSIVO ...ooeoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseesasesnesssessesssssmesssessssssssnessnssseesssssmessnesans 205




CAPITULO 4

O CAMINHO PERCORRIDO PELAS FAMILIAS ATE
O DIAGNOSTICO DE MUCOPOLISSACARIDOSE:

Amanda Karoliny Meneses Resende
Graduada em Enfermagem pela Universidade
Estadual do Piaui, UESPI, Teresina, Piaui.

Vitor Kaué de Melo Alves
Graduando em Enfermagem pela Universidade
Estadual do Piaui, UESPI, Teresina, Piaui.

Teresa Amélia Carvalho de Oliveira
Graduanda em Enfermagem pela Universidade
Estadual do Piaui, UESPI, Teresina, Piaui.

Aziz Moisés Alves da Costa

Especialista em Neonatologia pelo Instituto de
Ensino Superior Multiplo, Faculdade IESM, Timon,
Maranhao.

Annyelli Victéria Moura Oliveira
Graduanda em Enfermagem pela Universidade
Estadual do Piaui, UESPI, Teresina, Piaui.

Daniel de Macédo Rocha
Doutorando em Enfermagem pela Universidade

Federal do Piaui, UFPI, Teresina, Piaui.

Sabrina Maria Ribeiro Amorim
Graduada em Enfermagem pela Universidade
Estadual do Piaui, UESPI, Teresina, Piaui.

Karllenh Ribeiro dos Santos
Graduanda em Enfermagem pela Universidade

Estadual do Piaui, UESPI, Teresina, Piaui.

Juliana do Nascimento Sousa
Graduanda em Enfermagem pela Universidade

Estadual do Piaui, UESPI, Teresina, Piaui.

Regilane Silva Barros

Pés-Graduagao em Saude Publica, Enfermagem,
Universidade Federal do Piaui, UFPI, Teresina,
Piaui.

Novos Paradigmas de Abordagem na Medicina Atual 4

RELATO DE EXPERIENCIA

RESUMO: INTRODUCAO: As
mucopolissacaridoses sao um grupo de doencgas
raras, em que estudos apontam a ocorréncia de
subdiagnostico e de uma média mais elevada de
idade ao diagnéstico, o0 que prejudica 0 acesso
precoce das familias ao aconselhamento
genético e ao tratamento especifico. OBJETIVO:
Descrever uma vivéncia sobre o caminho
percorrido pelas familias até o diagnostico de
METODOS: Trata-se
de um relato de experiéncia vivenciado por

mucopolissacaridose.

académicos de enfermagem durante acobes
voluntarias em forma de rodas de conversas,
nos meses de fevereiro a maio de 2017, em um
hospital infantil de referéncia no municipio de
Teresina-Pl. No qual foram colhidas todas as
informagdes relevantes referentes aos caminhos
percorridos pelas familias até o diagnostico
da doenca. RESULTADOQOS: Verificou-se que,
desde o
das manifestagdes clinicas

inicio da sintomatologia, apesar
evidentes e
das avaliacbes por diferentes profissionais
da saude,
encontradas para desvendar a patologia de
Este
o conhecimento

foram muitas as dificuldades
base. fato provavelmente demostra
restrito dos profissionais
brasileiros sobre a mucopolissacaridose. Outra
informagdo relevante foram as intervencoes
cirurgicas realizadas antes do diagnéstico da
doenca, semelhante ao descrito na literatura,
acarretando em maior risco de mortalidade.
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CONCLUSAO: Assim, percebeu-se a dificuldade em encontrar o diagnéstico da
musopolissacaridose. O que dificulta a obtencdo do tratamento em tempo habil e
contribui para a alta mortalidade associada ao agravamento das manifestacboes
clinicas. Espera-se que, esse estudo incentive novas pesquisas, pois apesar da
pequena incidéncia da sindrome, mas causa grande angustia familiar na busca do
diagnostico e tratamento.

PALAVRAS-CHAVE: Doencas Raras; Genética; Saude da Crianca.

ABSTRACT: INTRODUCTION: Mucopolysaccharidoses are a group of rare diseases,
in which studies indicate the occurrence of underdiagnosis and a higher average age
at diagnosis, which impedes the early access of the families to genetic counseling
and specific treatment. OBJECTIVE: To describe an experience on the path taken by
families until the diagnosis of mucopolysaccharidosis. METHODS: This is an experience
report by nursing students during voluntary actions in the form of talk wheels, from
February to May 2017, in a reference children’s hospital in the city of Teresina-PlI.
In which all relevant information regarding the paths traveled by the families until
the diagnosis of the disease was collected. RESULTS: It was verified that, from the
beginning of the symptomatology, despite the evident clinical manifestations and the
evaluations by different health professionals, many difficulties were found to uncover
the underlying pathology. This fact probably demonstrates the limited knowledge of
Brazilian professionals about mucopolysaccharidosis. Other relevant information was
the surgical interventions performed before the diagnosis of the disease, similar to that
described in the literature, leading to a higher mortality risk. CONCLUSION: Thus, it
was noticed the difficulty in finding the diagnosis of musopolysaccharidosis. This makes
it difficult to obtain treatment in a timely manner and contributes to the high mortality
associated with the worsening of clinical manifestations. It is hoped that this study
encourages further research, because despite the small incidence of the syndrome,
but cause great family distress in the search for diagnosis and treatment.
KEYWORDS: Rare Diseases; Genetics; Child Health.

INTRODUCAO

As mucopolissacaridoses (MPSs) sdo um grupo de doencas raras causadas
pela deficiéncia de enzimas envolvidas no catabolismo dos glicosaminoglicanos, os
efeitos no organismo sdo diversos, estando relacionados a problemas em varios
6rgaos e sistemas do corpo humano. dentro dessas alteracdes, 0 comprometimento
cardiovascular € responsavel por importante mortalidade (ANDRADE, 2016).

A maioria dessas doencas é de heranca autossémica recessiva. Ao nascimento,
0os portadores apresentam fenétipo normal, mas com a progressédo do acumulo
ocorrem importantes e permanentes alteragdes celulares, que afetam a aparéncia, a
capacidade fisica, o funcionamento sistémico e, algumas vezes, o desenvolvimento
neurologico (CANCINO, 2016).
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O diagnostico de € realizado pelo padrao de GAGs na urina e confirmado
pela analise de enzimas lisossomais no sangue, leucécitos ou fibroblastos da pele
e estudo genético. Em casos suspeitos a amniocentese e bidpsia de vilosidades
coribnicas permitem o diagnéstico pré-natal (GOMES et al., 2011).

De acordo com as caracteristicas clinicas e bioquimicas € classificada em 7
tipos distintos, mas que possuem semelhancas entre si. A doenca se forma pelo de
deposito lisossomal causadas pelo defeito de uma das onze enzimas lisossomais
responsaveis pela degradacdo dos glicosaminoglicanos (GAG). Tais fragmentos
de GAG parcialmente degradados se acumulam nos lisossomos, resultando em
anormalidades clinicas, determinando um quadro clinico multissistémico, crénicas e
progressivas. (LEITE, et al; 2014; COSTA et al., 2017).

As manifestagbes clinicas da mucopolissacaridose afetam variados sistemas
e 6rgaos do corpo, em especial as limitagdes osteomusculares, que acarretam em
reducdo dos movimentos do corpo, o que pode comprometer a qualidade de vida
dos pacientes, o desempenho de suas atividades diarias, os membros mais afetados
sao as maos e antebraco, mas podem afetar também polegares, punhos e dedos,
com formato de “maos em garra” (MEDEIROS, et al., 2015)

Embora frequentemente o inicio da sintomatologia inicie na infancia, estudos
apontam a ocorréncia de subdiagnéstico e de uma média mais elevada de idade
ao diagnostico destes pacientes, 0 que prejudica o acesso precoce das familias ao
aconselhamento genético e ao tratamento especifico (CARDOSO-SANTOS et al,
2008).

OBJETIVO

Descrever uma vivéncia sobre o caminho percorrido pelas familias até o
diagnostico de mucopolissacaridose.

METODOS

Trata-se de umrelato de experiéncia vivenciado por académicos de enfermagem
em acbes educativas voluntarias em forma de rodas de conversas nos meses de
fevereiroamaiode 2017, emum hospitalinfantil de referénciano municipio de Teresina-
Pl. No qual através das rodas de conversas, houve a oportunidade de conhecer
pelos relatos dos pacientes e da familia, que motivou o cuidado de enfermagem para
a tematica dos caminhos percorridos pelas familias até o diagnostico da doenca.

Durante as agdes, o contato com o0s pacientes ocorreu durante as rodas de
conversas, que eram realizadas pela enfermeira do setor, antes das consultas
médicas, onde foram colhidas todas as informacdes relevantes.

As atividades foram de cunho educativo, planejadas previamente, com a
definicdo de um grupo de estudos para aprofundar os conhecimentos na area,
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definicdo dos temas para abordagem e ap6s o direcionamento e acompanhamento
da enfermeira do setor foram realizadas abordagens em forma de roda de conversas,
e até abordagem individual quando era o desejo do paciente/familiar, conforme as
demandas do atendimento no turno matutino.

Tanto individual como em grupo eram abordados diversos cuidados, explicado
sobre definicdo da doencga, manifestagdes clinicas, diagnéstico e tratamento, para
auxiliar na rotina da familia e esclarecer duvidas. O presente trabalho focaliza na
tematica referente aos caminhos percorridos pelas familias até o diagnéstico da
doencga.

O presente estudo respeita os principios éticos, e legais daresolucdo n°466/2012
do Cédigo de Etica em Enfermagem e a resolugéo n® 311/2007, que define que por
se tratar de um relato de experiéncia, ndo € necessario a certificacao pelo Comité de
Etica em Seres Humanos (CEP).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo oito pacientes, eram criangas, adolescentes e adultos,
com idades entre trés e vinte anos. Na maioria dos casos a doenca se apresenta na
infancia e sintomas clinicos estdo ausentes ao nascimento. E necessario considerar
que a crianca portadora mucopolissacaridose apresenta diversos sintomas e
manifestacdes clinicas, que variam conforme a tipologia, mas no geral apresentam
comprometimento no sistema esquelético e cardiopulmonar, a cornea, a pele, o
figado, o baco, o cérebro e as meninges. Os sintomas sdao multissistémicos, de curso
cronico e progressivo (BICALHO et al., 2011).

No Brasil a incidéncia com que ocorrem as MPS’s ainda é desconhecida. A
rede MPS Brasil, consiste em uma iniciativa que tem o propoésito de disponibilizar
os métodos diagnosticos para MPS no Brasil, confirmou o diagnostico de 161 casos
de MPS no periodo de abril de 2004 a setembro de 2006, sendo que ja haviam
88 diagndsticos prévios de MPS e estdo sabidamente vivos (VIEIRA; GIUGLIANE;
SCHWARTZ, 2007).

Contudo, no Brasil existe uma demora entre o aparecimento das manifestacdes
clinicas e 0 acesso ao diagnoéstico médico, com média de confirmacao de 4,8 anos
(VIEIRA et al, 2008). Essa realidade &€ semelhante ao presente estudo, o que
compromete a possibilidade de tratamento precoce e prevencao de complicagoes.

Nesse trabalho, foi identificado um atraso entre os sintomas e o0 acesso ao
diagndstico. Foi observado que seis pacientes ja apresentavam o diagnostico da
doenca, e dois foram investigados para o diagnéstico durante as a¢des educativas
em forma de roda de conversas, e puderam enriquecer seus conhecimentos durante
as abordagens, sendo, confirmado o diagnéstico pela equipe médica nesse periodo.

Outra infomacédo importante &€ que, desde o inicio da sintomatologia os
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pais buscaram os servicos de especialidades médicas, no entanto apesar das
manifestacdes clinicas evidentes e das avaliagbes por diferentes profissionais da
saude, foram muitas as dificuldades encontradas para desvendar a patologia de
base. Este fato provavelmente demostra o conhecimento restrito dos profissionais
brasileiros sobre a mucopolissacaridose (RIBEIRO, 2013).

Diante dessa realidade existem trés aspectos que estdo interconectados
e que aparecem de forma recorrente nas narrativas de pessoas com doencas
raras hereditarias (busca pelo diagnostico, acesso aos tratamentos e as questdes
concernentes a reproducdo e continuidade da familia). Além disso, uma das
principais queixas de pacientes refere-se ao longo tempo que levaram até chegar a
um diagnéstico preciso. As familias afetadas relatam que o diagnéstico foi apontado
como algo essencial para as pessoas que ja apresentavam os sintomas da doenca
(AURELIANO, 2018).

Ressalta-se que algumas criancas foram submetidas a intervengdes
cirargicas realizadas antes do diagnéstico da doenca, semelhante ao descrito na
literatura, acarretando em maior risco de mortalidade, uma vez que existe um risco
aumentado de complicac6es e a equipe de cirurgia nao esta em alerta para prevenir
as intercorréncias, no geral com vias aéreas e anestesia (BARBOSA; BORGES;
BRANDAO, 2007).

A peregrinacdo dos pacientes por variadas especialidades médicas gerou
sentimentos de angustia, medo e tristeza nos pais, alguns recorreram a crencgas
religiosas com o intuito de cura e até mesmo mudaram sua forma de vida, ao
receberem na familia uma crianga que precisa de cuidados especiais.

Além do comprometimento fisico dos pacientes e psiquico em que vivem
essas familias, ha ainda elevados custos com deslocamento, uma vez que a maioria
eram provenientes de cidades interioranas; a demora para 0 acesso aos Servigos
especializados e a necessidade de exames complexos e de dificil acesso.

A literatura revela que na maioria dos casos, o diagnoéstico € dado pelo
geneticista. Nesse trabalho, além do geneticista, um dos pacientes teve a hipbtese
diagnéstica que foi fechada pelo reumatologista. O diagnoéstico determinante das
MPS é realizado por meio da dosagem aferida da atividade da enzima especifica
para cada variedade de MPS em fibroblastos, plasma e leucécitos. As MPS que
possuem a sulfatase como enzima deficiente, deve-se mensurar a atividade de outra
sulfatase para suprimir a probabilidade diagnoéstica de caréncia multipla de sulfatases
(DIETER, 2002; VIEIRA; GIUGLIANE; SCHWARTZ, 2007).

H& a possibilidade de atingir o diagnoéstico pré-natal da MPS por meio da
mensuracgéo da atividade enzimatica em células cultivadas nas vilosidades coridnicas
e no liquido amini6tico (VIEIRA; GIUGLIANE; SCHWARTZ, 2007).

Os sinais e sintomas mais clinicos mais frequentes sdo as alteragdes de
crescimento e desenvolvimento (baixa estatura), alteracdes 6steo-articulares (rigidez
articular, maos em garra), perda auditiva, disfuncdes no sistema gastrointestinal e
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cardiologico, problemas oculares e deformacdes em pele e anexos (pele espessa e
lesbes papulares), entre outras (VIEIRA; GIUGLIANE; SCHWARTZ, 2007).

Verificou-se queixas e duvidas das familias sobre o tratamento, especialmente
pela demora ao iniciar a terapéutica. Atualmente, além da equipe multidisciplinar, ja
ha uma terapia especifica para os tipos |, Il e VI, a terapia de reposicéo enzimatica
(TRE) que consiste na administracao periddica, por via venosa, da enzima especifica
deficiente no paciente. Este tratamento vem proporcionando bons resultados na
melhora clinica e da qualidade de vida (BICALHO et al., 2011).

Nas discussoOes sobre o tratamento das doencas raras no Brasil, alerta-se para
a necessidade de politicas de saude especificas para cada doenca rara, alegando-
se que o SUS nao possui politica de assisténcia farmacéutica especifica para trata-
las e que a demanda de TRE vem aumentando, sendo balizada por ordens judiciais
(AZEVEDO et al., 2010).

A experiéncia foi rica em conhecimentos para os académicos, a forma
diferenciada de abordagem, trouxe a reflexdes acerca da realidade de familias de
criangas com doencas raras, possibilitou o esclarecimento de duvidas e criagao de
vinculo da equipe com os pacientes e familiares, as rodas de conversas gerou troca
mutua de experiéncias e de conhecimentos tedrico-praticos.

CONCLUSAO

Assim, percebeu-se as dificuldades em encontrar o diagnostico da
musopolissacaridose. O que dificulta a obtencdo do tratamento em tempo habil e
contribui para a alta mortalidade associada ao agravamento das manifestacoes
clinicas. Espera-se que, esse estudo incentive novas pesquisas, pois apesar da
pequena incidéncia da sindrome, mas causa grande angustia familiar na busca do
diagndstico e tratamento. além disso, a experiéncia serviu de grande aprendizado
e motivacao para prestar uma assisténcia humanizada aos pacientes que possuem
doencas raras.
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