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RESUMO

A escolha do tema baseia-se em uma causa pessoal (em 2017, eu, Mariana Marques da
Silva, tive um tumor na hipdfise, e foi necessaria a cirurgia. Ocorreu tudo bem. Mas, em 2018
o tumor voltou, e para garantir que ele ndo voltasse, a cirurgia teve de ser mais invasiva,
resultando sequelas hormonais). O objetivo da pesquisa € compartilhar informagdes sobre
uma doencga rara dentro de uma plataforma digital, dado que a doenga acaba tendo uma
maior probabilidade de se tornar mais conhecida, pois a internet esta presente na vida de
bilhdes de pessoas. A metodologia usada foi o0 método cientifico bibliografico, pois foram
pesquisados diversos sites que abordavam o tema. Os resultados foram: a criacdo de um

ebook, um site (www.secuida.org), um informativo e uma ficha médica.

Palavras-chave: Horménio; Hipdéfise; Tumor



INTRODUGAO

Na pesquisa Orientagdo para portadores de deficiéncias hormonais via plataforma digital,
foram desenvolvidos diversos materiais, como um ebook sobre deficiéncia do horménio do
crescimento, que tem suas versdes em portugués e inglés; um informativo com sobre a
deficiéncia; uma ficha médica, que podera ser usada em situagdes de emergéncia; e um site
denominado Se Cuida! que contém informacbdes sobre a deficiéncia do horménio do
crescimento, e sobre trabalhos feitos anteriormente, como Doencgas Enddcrinas, realizado
em 2020, e Diabetes Insipidus, realizado em 2019. Além de outros atrativos. A
problematizagdo da pesquisa gera em torno da falta de conhecimento sobre Deficiéncia do
Horménio do Crescimento, tanto popular quanto médica, visto que € uma doencga rara,
atingindo 1 individuo numa variagéo de 4 mil a 10 mil nascidos vivos, e consequentemente,
acaba tendo um baixo investimento para tratamentos mais eficientes, e possivelmente a
cura. Dito isso, 0 objetivo da pesquisa € reverter o quadro atual, fazendo com que essa
deficiéncia ganhe destaque, tanto na area social quanto na area médica. Considerando os
dados citados anteriormente, a pesquisa se torna importante, pois, dado que informagodes
sobre uma doenca rara sdo compartilhadas na internet, fator presente na vida de cerca de 5
bilhdes de pessoas, essa doenga tem uma probabilidade muito maior de se tornar mais

conhecida, suficientemente para ter investimentos em tratamentos mais eficientes.



OBJETIVOS E RELEVANCIA DO TRABALHO

O principal motivo da producédo desta pesquisa € compartilhar informagdes sobre uma
doenga rara dentro de uma plataforma digital, e, como a internet esta presente na vida de
grande parte da populagédo, a doenga acaba tendo uma maior probabilidade de se tornar

mais conhecida, tanto na area popular quanto na area médica, dando relevancia ao projeto.



DESENVOLVIMENTO DO PROJETO

A metodologia usada foi o método cientifico bibliografico exploratério, pois todo o trabalho foi
desenvolvido através das pesquisas e leituras de diversos sites de modo a explicar e expor
um problema. O objetivo do uso desta categoria de pesquisa foi ampliar o grau de
conhecimento em uma determinada area e torna-lo mais visivel. Um exemplo de dado
importante a ser levantado é haver falta de conhecimento sobre Deficiéncia do Horménio do
Crescimento, tanto popular quanto médica, visto que € uma doenca rara, atingindo 1
individuo numa variagéo de 4 mil a 10 mil nascidos vivos, e consequentemente, acaba tendo
um baixo investimento para tratamentos mais eficientes, e possivelmente a cura. A obtencao
de dados como este, citados anteriormente, se baseiam na leitura de artigos cientificos, ou,
na consulta de sites que abordam sobre o assunto, como. Toda a analise e processo dos

materiais informativos foi feita conforme os conhecimentos ja existentes sobre o assunto.

CRONOGRAMA
ETAPAS FEV MAR |ABR |MAI |JUN [JUL |AUG
Escolha do tema v
Pesquisa Bibliografica v v v
Producgao dos Materiais v v v v v v
Producgao do Site v v v v v v
Finalizagao v

O QUE SAO DOENCAS RARAS?

As doencgas raras sao definidas como aquelas que afetam até 65 pessoas a cada 100 mil.
Embora sejam individualmente raras, em conjunto afetam cerca de 400 milhdes de pessoas
no mundo, sendo 13 milhdes no Brasil. Existem cerca de 8 mil categorias de doencgas raras;
80% sao decorrentes de fatores genéticos, os outros 20% séo decorrentes de causas

infecciosas, autoimunes ou degenerativas.



As doengas raras sao crénicas e, em geral, associadas a elevadas morbimortalidades, visto
gue possuem uma evolugao progressiva, degenerativa e incapacitante. Além disso, possuem
um diagnostico dificil e normalmente demorado; isso se deve a diversos fatores que vao
desde a limitagdo dos métodos diagndsticos, dificuldade de acesso aos servigos de saude,
escassez de servigcos e profissionais especializados, bem como seu treinamento.

Cerca de 95% das doencgas raras ndo possuem um tratamento especifico e ficam na
dependéncia apenas dos servigos de reabilitacdo, que ajudam a trazer melhor qualidade de
vida. Dentre as demais doencas, cerca de 3% podem ser tratadas com drogas
convencionais sintomaticas e 2% possuem terapia com drogas especificas, em geral, de alto
custo, comumente chamados medicamentos 6rfaos, que permitem modificar a evolugao

natural das doencgas.

POLITICA NACIONAL DE ATENCAO INTEGRAL AS PESSOAS COM DOENCAS RARAS
Em 2014, foi elaborada a Portaria 199, que instituiu a Politica Nacional de Atencao Integral
as pessoas com doengas raras, através da qual foi possivel reconhecer as doencas raras,
elaborar sistematicamente Protocolos Clinicos e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) especificos,
ampliar servigos de saude especializados, bem como organizar a atengao aos pacientes.
Os objetivos desta portaria incluem garantir os principios do Sistema Unico de Saude (SUS)
as pessoas com doengas raras (universalidade, integralidade e equidade), melhorar o
acesso aos servigos de saude, melhorar a qualidade de vida e reduzir a morbimortalidade.
Essa politica se baseia em dois eixos:
Eixo 1: Doengas raras de causa genética

1. Anomalias congénitas ou de manifestacao tardia

2. Deficiéncia intelectual

3. Erros inatos do metabolismo

Eixo 2: Doencgas raras de causas nao genéticas
1. Infecciosas
2. Inflamatorias
3. Autoimunes

4. Outras doencas raras de origem nao genética

Dentre as causas de anomalias congénitas ou de manifestagao tardia, podemos citar como

exemplos a esclerose tuberosa, epidermolise bolhosa, neurofibromatose, sindrome de



Turner e granulomatosa crénica. Causas comuns de deficiéncia intelectual sdo as sindromes
do X-fragil, de delegcao 22911 e anomalias cromossémicas. Ja em relagdo aos erros inatos
do metabolismo, a doenga de Pompe, fenilcetonduria, fibrose cistica e doenga de Gaucher
sdo alguns exemplos.

Se vocé notar, algumas das doengas raras ndo sao tdo incomuns quanto podem parecer,
afinal, dentre as doencas triadas pelo Teste do Pezinho do SUS (fenilcetonuria, hiperplasia
adrenal congénita, deficiéncia de biotinidase, fibrose cistica e hemoglobinopatias), pelo
menos 4 delas sao consideradas raras; entretanto, possuem tratamento e, se diagnosticadas

precocemente, mudam radicalmente o prognostico do paciente.

O CUIDADO A SAUDE

O cuidado a saude dos pacientes com doencas raras deve ser baseado nas Diretrizes para
Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras no Sistema Unico de Saude, que
estabelece as Redes de Atencdo a Saude, onde a Atencido Basica e Especializada se
destaca como os principais servicos. Na atencdo basica, é fundamental que se faca
orientagao para a prevengao de anomalias congénitas, deficiéncia intelectual, erros inatos do
metabolismo e doengas raras néo genéticas.

Além disso, reconhecimento do individuo com necessidade de atendimento em doencas
raras, realizando a suspeita correta e direcionando ao encaminhamento adequado, mas sem

deixar de realizar o seguimento dos pacientes.

DESAFIOS

Conforme o Ministério da Saude, em 2019, dez novos tratamentos para essas doencgas
passaram a ser ofertados pelo SUS, oito novos PCDT foram publicados e nove Servigos de
Referéncia foram habilitados. Desta forma, atualmente temos PCDT exclusivos para 46
categorias de doengas raras e 17 estabelecimentos habilitados e especializados distribuidos
pelo pais. Além disso, desde 2014 sao oferecidos 15 exames diagndsticos de biologia
molecular, citogenética e imunoensaios, além de aconselhamento genético. Apesar dos
avangos, o Brasil ainda apresenta dificuldades quanto a rede de exames diagndsticos,
garantia de fornecimento continuo e ininterrupto de medicamentos 6rfaos, numero de
centros de referéncia abrangente e capaz de atender a demanda, além da capacitacédo de
equipes de saude desde a atencdo basica, para identificacdo precoce e tratamento

compartilhado.
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Outra dificuldade € a organizagdo de uma rede de atendimento que propicie medidas
preventivas desde a detecgdo precoce ao aconselhamento genético, evitando tratamentos
incorretos e pouco efetivos, a peregrinacdo dos pacientes de especialidades em
especialidades e até mesmo os elevados gastos com manejo de comorbidades evitaveis.
Segundo a doutora Simone Sakura Ito, pediatra e Endocrinologista Pediatrica, a incidéncia
estimada de deficiéncia de hormdnio de crescimento associada a baixa estatura é de 1:4000
a 1:10,000. As causas podem ser variadas, desde tumor no cérebro, mutagado genética, ma
formacgao do cérebro, trauma ou idiopatica (sem causa descoberta). Infelizmente a incidéncia
€ estimada e tem uma variacdo grande dos estudos, pois a forma de diagnosticar a

deficiéncia ainda é controversa e as causas da deficiéncia sdo muito variadas.

ETIOLOGIA

A deficiéncia de horménio de crescimento € uma doencga rara que prejudica o crescimento
do corpo. Atinge a cada 4 mil criangas no mundo sendo diagnosticada mais comumente
depois dos dois anos, pois o bebé nao cresce o esperado. Quem tem DGH apresenta baixa
estatura, partes do corpo proporcionais e pode parecer mais jovem do que € pode ocorrer
isoladamente ou em associagdo ao hipopituitarismo generalizado. Nos dois casos, a
deficiéncia de horménio de crescimento pode ser adquirida ou congénita (incluindo causas
genéticas hereditarias). Raramente, ndao ha deficiéncia de GH, mas os receptores sao
anormais (insensibilidade ao GH). A deficiéncia do hormonio do crescimento ocorre quando
a hipdfise ndo produz uma quantidade suficiente de hormdnio do crescimento.

Estima-se que a deficiéncia de hormdnio de crescimento isolado ocorra em 14 1.000 a
1/10.000 criangcas. Em geral, ela é idiopatica, mas 25% dos pacientes tém uma etiologia
identificavel. As causas congénitas incluem anormalidades no receptor do horménio
liberador de GH, no gene GH1 e certas malformacdes do sistema nervoso central. As causas
adquiridas incluem radioterapia do sistema nervoso central (doses elevadas de radiagao
podem causar hipopituitarismo generalizado), meningite, histiocitose e lesdo encefalica.
Radioterapia na coluna vertebral, tanto profilatica como terapéutica, pode alterar ainda mais
o crescimento potencial das vértebras e colocar ainda mais em risco o ganho de altura. O
hipopituitarismo generalizado pode ter causas genéticas, envolvendo mutagdes hereditarias
ou esporadicas que afetam as células da hipofise. Nesses casos, pode haver anormalidades
em outros sistemas de 6rgao, especialmente defeitos na linha média, como fenda palatina
ou displasia septo-6ptica (que envolve a auséncia do septo pelucido, atrofia do nervo 6ptico

e hipopituitarismo). Hipopituitarismo generalizado também pode ser adquirido decorrente de
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muitas categorias de lesdes que afetam o hipotalamo (comprometendo a secregdo da
liberacdo dos hormédnios) ou a hipdfise; exemplos incluem tumores, infeccées e doencgas
infiltrativas. A combinacao de diabetes insipido e lesdes liticas dos ossos ou do cranio
sugere histiocitose de células de Langerhans.O problema ocorre principalmente porque a
hipdfise, glandula localizada na parte inferior do cérebro, produz pouca quantidade do
horménio do crescimento (GH). Também pode ocorrer associado ao problema: alteragdes
genéticas, lesao cerebral, auséncia da hipofise e deficiéncia de outros horménios, como os
sexuais e os tireoidianos. Entenda como projetar a altura final de uma crianga e as formas de
diagnostico e tratamento da deficiéncia do hormdnio do crescimento. A deficiéncia de
horménio do crescimento na vida adulta € uma entidade clinica bem estabelecida, com
caracteristicas heterogéneas onde as principais etiologias sdo as neoplasias da regiao
hipotalamo-hipofisaria e/ou seus tratamentos. O seu diagndstico deve ser considerado em
individuos com evidéncia de comprometimento na regido hipotalamo-hipofisaria, e naqueles
com DGHA de inicio na infancia. Nos individuos que preencham estes critérios, o
diagnostico bioquimico é realizado através de testes dinamicos de estimulo da secreg¢ao de
GH, dado que seus marcadores de agao: IGF-1 e IGFBP-3 podem néo distinguir individuos
normais e pacientes com DGH. Comparado a reposicdo de GH realizada com dose
calculada, segundo o peso ou a superficie corpérea, o tratamento atual, usando dose inicial
baixa seguida pelo ajuste individualizado da dose conforme os niveis séricos de IGF-1,
determina efeito benéfico similar com incidéncia menor de efeitos colaterais, melhor
tolerancia ao tratamento e menor dose de manutengdo. Os potenciais beneficios da
reposicdo devem ser analisados de maneira critica e individualizada, pois nem todo o
paciente apresentara beneficio suficiente para justificar o tratamento. A disponibilidade de
alternativas terapéuticas igualmente eficazes deve ser considerada. A atividade fisica
programada pode ocasionar melhora na composigdo corporea, na capacidade
cardiovascular e no bem-estar psicolégico de individuos com DGHA sem reposi¢ao. O
impacto do tratamento com RhGH sobre a qualidade de vida do paciente € importante por
tornar o individuo mais apto social e economicamente. Os dados epidemioldgicos indicam
reducdo na expectativa de vida em pacientes com DGHA, mas a sua normalizacdo com

rhGH permanece questionavel.

O HORMONIO DO CRESCIMENTO
O horménio do crescimento € uma proteina e estimulante do horménio em humanos e

vertebrados produzido na hipdfise. Durante a fase do crescimento, devido a acédo do
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horménio, quase todas as células aumentam em volume e numero, propiciando um
crescimento dos tecidos, 6rgaos e do corpo, consequentemente. Baseando-se nisso, sua
deficiéncia pode causar o nanismo, ja que a producdo do horménio € reduzida. Ja em
excesso, pode causar gigantismo, pois sua producdo eleva de forma exagerada a produgao
de hormdnio do crescimento no corpo, podendo causar crescimento exagerado de algumas
partes do corpo.

Em criangas, é responsavel pelo seu desenvolvimento fisico, podendo ser visualizado no
aumento do tamanho do corpo. Adultos com tamanho ideal que apresentam aumento da
gordura corporal, perda de massa magra, aumento do colesterol, podem estar expostos a
deficiéncia do GH.

Adultos que sofrem com a falta do horménio a longo prazo aumentam o risco de algumas
doencgas, além da perda de massa muscular e o ganho de peso, aumentando o risco de
diabetes. Nos idosos, a densidade 6ssea reduz, aumentando o risco de fraturas, além de
disturbios cognitivos (dificuldades no processamento de informagbes), depressdo e
interrupgcdes no sono, efeitos indesejados, resultantes da pouca produgdo do hormdnio do

crescimento

NANISMO

Nanismo é a auséncia do horménio, o que impede o desenvolvimento e crescimento do
corpo, tendo como principal caracteristica a baixa estatura e cirurgia para corrigir alteragdes
na direcdo de crescimento dos ossos. E classificado em: Hipofisario ou Pituitario;
Proporcional; Primordial e Desproporcional. Normalmente, €& causado por alteracoes
genéticas, hormonais, nutricionais e ambientais, fazendo com que o corpo ndo cresga e se
desenvolva como deveria, resultando em uma estatura que varia entre 1,40 e 1,45 m. O
diagnostico toma como base exames clinicos e radiografias do esqueleto. Quanto mais cedo
ele for feito, melhores serdo os resultados do acompanhamento clinico, respeitando as
peculiaridades de cada quadro. Os principais sintomas sao baixa estatura, maos pequenas,
pernas, bracos e dedos curtos e grossos, pés pequenos e largos, cifose e lordose,
deslocamento da mandibula para frente entre outros. O tratamento se baseia na

administragdo do hormonio ausente, que ja demonstrou resultados benéficos.

GIGANTISMO
E causado pela presenca de tumores benignos na hipéfise, necessitando de cirurgia, que se

torna o método indicado, com hipoteses de cura de até 90% quando os tumores estdo com
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até 1 cm. Sendo maiores, o indice cai para 50% de hipdtese de cura. Se apds a cirurgia os
indices hormonais nao se regularizarem, € necessario continuar um tratamento
complementar com medicamentos. Ha a radioterapia, indicada em casos criticos quando os
tumores ndo podem ser removidos cirurgicamente ou se a cirurgia e o tratamento clinico ndo
apresentaram resultados satisfatérios. Os principais sinais sdo tragos grossos no rosto, mao
e pés maiores que o normal, dores de cabega regulares, problemas de visdo, pressao alta

entre outros.

CAUSAS, SINAIS E SINTOMAS

Alguns exemplos das causas sao lesdes na regido da hipofise, desenvolvimento
inapropriado da glandula antes do nascimento da crianga, massa ou tumor que interrompe o
desenvolvimento da hipdfise, estresse psicologico severo, falta de oxigénio ao nascer,
intervengdes cirurgicas nas areas sensiveis, inflamagéo da glandula entre outros.

Além das causas, 0s sinais e sintomas normalmente sdo baixa estatura, crescimento lento,
voz aguda, cabelos finos, dores de cabeca, sede excessiva, anormalidades faciais, baixo
nivel de agucar no sangue, aumento da quantidade de urina, evolugdo dos ossos atrasada

entre outros.

DIAGNOSTICO

O diagnéstico é realizado com base numa avaliagdo clinica com estudos do sangue e
radiolégicos ou exames de imagem, caso o crescimento seja anormal. Em criangas com
concentragbes baixas do hormoénio, a deficiéncia é confirmada pelas medidas de
concentracdo do mesmo, e como sao tipicamente baixas ou indetectaveis, niveis aleatorios
nao sao uteis e a avaliagcdo requer testes de estimulo, que estdo sujeitos a erros de
laboratério e sado pouco reprodutiveis. Além disso, a definicdo de uma resposta normal
deriva de varios fatores. Os testes provocativos também s&o realizados para o diagnéstico,
que consiste em testar o estimulo do horménio. Porém, s6 é valido para aqueles que ja
fazem a reposicdo adequada. O diagnostico também deve ser considerado em individuos
com evidéncia de doenga, trauma ou cirurgia na regido da hipofise, nos pacientes

submetidos a radioterapia craniana.

PROGNOSTICO
O prognéstico da deficiéncia ndo tratada faz com que a crianga figue menor que seus pais,

pois tera o seu crescimento comprometido, e com isso, outras fungdes dos érgédos podem
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ser prejudicadas, reduzindo a expectativa de vida. Caso seja tratada a tempo, ha a
possibilidade de uma estatura maior e outras complicagdes podem ser evitadas. Nos

adultos, a terapia pode melhorar a qualidade de vida de forma significativa.

TRATAMENTO

O tratamento é a reposicao do horménio, mas a resposta € individual, incluindo a dose e a
duracao, baseados conforme os resultados do diagndéstico. O objetivo é obter uma estatura
final na normalidade, que também pode interferir na autoestima do paciente. A resposta ao
tratamento varia conforme a época de inicio da deficiéncia, do grau de deficiéncia de GH no
teste de estimulo e da presenca de outras deficiéncias hipofisarias. Pacientes com
craniofaringioma respondem bem ao tratamento em massa magra e qualidade de vida. A
avaliacao de composicao corporea confirma que no GH ha aumento da gordura corporal
com predominio de gordura no tronco, diminuigdo da massa magra, da forca muscular e da
agua corporal total.

Uma técnica estatistica adequada para combinar resultados de diferentes estudos, avaliou
16 estudos clinicos envolvendo 468 pacientes, sobre os efeitos da reposicdo de GH sobre os
parametros cardiacos por meio do ecocardiograma Doppler. De modo geral, em metade dos
estudos ha melhora e em metade nao se verifica diferenca nestes fatores de risco. Com o
intuito de substituir a falta do horménio, a inje¢gdo na sua verséao sintética pode ajudar nas
alteragdes provocadas, feitas diariamente com aplicagcbes sob a pele. Como resultado,
alguns pacientes podem se beneficiar dessa reposi¢ado ao longo de toda a vida. Em alguns
casos, a cirurgia pode ser necessaria. Isso é quando os tumores cerebrais sdo responsaveis

pela presenca de deficiéncia do hormonio.

POSSIVEIS COMPLICACOES

A deficiéncia pode ser congénita, e isso quer dizer que a crianga ja nasce com esta
alteragao, ou é desenvolvida apdés o nascimento devido a outros problemas de saude que
afetam a hipofise. Em adultos, a terapia com somatropina pode aliviar sintomas como
aumento de gordura no abdémen, diminuicdo do desempenho e diminuicdo da densidade
O0ssea. Podem ocorrer reagdes locais da aplicagdo do medicamento, como formigamento e
vermelhiddo no local, dor de cabecga, convulsdes, dor generalizada e asma bronquica. Em
pacientes com cancer, a terapia pode causar outro tumor. Geralmente, efeitos colaterais
significativos sdo raros com a terapia com hormonio artificial. No entanto, o tratamento deve

ser verificado de perto pelo menos a cada dois meses.
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USO DE MEDICAMENTO

O medicamento usado para o tratamento é a somatropina, que age no metabolismo de
lipidios, carboidratos e proteinas, além de estimular o crescimento e aumentar a velocidade
de crescimento em criangas com deficiéncia. Se assemelha ao horménio natural. Estimula o
crescimento esquelético, aumenta o tamanho e numero das células musculares e reduz os
estoques de gordura. Diminui a sensibilidade a insulina, influenciando o metabolismo de
carboidratos. Também aumenta as células vermelhas do sangue através da estimulagao da
eritropoietina. Em adultos, a somatropina mantém a composi¢gao corporea normal atraves do
estimulo do crescimento dos musculos, ossos e melhora do perfil lipidico, com diminuicdo do
colesterol total, do colesterol-LDL e dos triglicerideos, prevenindo deposig¢do de gordura nas
artérias cardiacas. Tem como possiveis efeitos colaterais a dor de cabeca, dor muscular, dor
no local da injegao, retengédo de liquidos entre outros. O medicamento nao é indicado para
portadores de diabetes mellitus e tumores benignos, pessoas com baixa estatura devido ao
tumor que pode causar hipopituitarismo, e com hipersensibilidade a somatropina ou qualquer
componente do produto. A superdosagem aguda pode resultar em hipoglicemia e
hiperglicemia acompanhada de tremores ou abalos musculares, suores frios, aumento da
fome, dores de cabecga, tontura, fraqueza, taquicardia e nauseas. A longo prazo, pode
resultar em acromegalia. Pelo fato do horménio pode induzir a um estado de resisténcia a
insulina, os pacientes devem ser observados para checar evidéncias quanto a diabetes ou
intolerancia a glicose. Pacientes com diabetes pré-existente ou intolerancia a glicose devem
ser monitorados durante a terapia. Pacientes com hipotireoidismo devem ser examinados
com frequéncia e devem realizar testes da funcionalidade da tireoide e trata-la com o
horménio da tireoide. Pode ocorrer hipotireoidismo durante o tratamento com hormdnio do
crescimento, o que torna necessario quando houver sintomas que levem a essa suspeita. E
importante considerar a variagdo do local da aplicacdo para evitar ocorréncia de reagao
local, e que o produto deve ser utilizado para tratamento a longo prazo. Exemplos de
remédios que possuem somatropina em sua composicdo sao Biomatrop, Genotropin,

Hormotrop, Humatrope, Norditropin Simplex, Saizen e Somatrop.

SUS

Recentemente, o Ministério da Saude atua na ampliagcdo do acesso a medicamentos e
produtos para saude, considerados estratégicos para o SUS pelo fortalecimento do
complexo industrial do pais. Para isso, parcerias para o Desenvolvimento Produtivo,

realizadas por instituicbes publicas e privadas nacionais transferem tecnologias de
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medicamentos para que se tornem de producdo nacional. Essa politica significa uma série
de vantagens para a saude dos brasileiros e para o cenario econémico do pais. E com isso,
nasceu o primeiro produto bioldgico inteiramente brasileiro, sendo a Somatropina, distribuida
para as unidades do SUS. O estudo final teve como comparador o produto original do

Laboratério Pfizer nas apresentacdes de 4Ul e 12 Ul, em frascos com po.

ORGANIZACOES

A Human Growth Foundation é uma organizacao sem fins lucrativos que oferece suporte a
pessoas com disturbios do crescimento. E financiado principalmente pela Genentech e
Caremark. Em 1994, publicou um estudo que concluiu que 20.000 criancas precisavam do
hormonio de crescimento humano devido a suas deficiéncias de crescimento.

A MAGIC Foundation é uma organizacao sem fins lucrativos que oferece suporte a pessoas
com condi¢cdes e doengas que afetam o crescimento infantil. Ajuda familias de criancas
diagnosticadas com uma ampla variedade de condi¢bes médicas de impacto de crescimento
através de educacao, networking, referéncias médicas e varios outros servigos. Foi fundada
em 1989. Seus servigos incluem educagao e conscientizagdo publica, boletins informativos
trimestrais, rede nacional, uma convencao anual, brochuras especificas sobre disturbios e
um Programa Infantil. Os transtornos que as familias MAGIC tém sdo agrupados em
categorias primarias: hiperplasia adrenal congénita, puberdade precoce, deficiéncia de
horménio do crescimento, pan-hipopituitarismo, sindrome de McCune-Albright, sindrome de
Turner, sindrome de Russell-Silver, disturbios da tireoide, hipoplasia do nervo éptico e outras
doencas raras.

Os National Institutes of Health sdo uma organizacdo de pesquisa médica dos Estados
Unidos. Eles mantém informacdes precisas e atualizadas sobre varios topicos de saude que
formam a agéncia governamental de pesquisa biomédica do departamento de Saude e
Servicos Humanos dos Estados Unidos, com sede em Bethesda, Maryland. E o maior centro

de pesquisa biomédica do mundo, com cerca de vinte mil funcionarios.

CURIOSIDADES

e O horménio do crescimento ndo atua sé no crescimento fisico do corpo humano, também
participa na regulacdo do metabolismo, influenciando aspectos importantes para o
desenvolvimento de uma vida saudavel, e por este motivo, sua presenga precisa ser

constante.
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e Um importante estudo publicado no The Journal of Clinical Endocrinology & Metabolism,
identificou que a reposicao de GH em individuos que apresentavam deficiéncia deste
conseguiu reverter a progressao da aterosclerose, acumulo de placas de gordura nas
paredes das artérias.

e Para avaliar o ritmo de desenvolvimento, os médicos utilizam a velocidade de crescimento.
Para isso € preciso ter pelo menos duas medidas de estatura e um intervalo de tempo entre
elas. Nos primeiros meses de vida as medidas podem ser mensais, mas depois a cada trés
ou quatro meses.

e As criancas devem ser medidas e os dados de peso e estatura precisam ser colocados
nos graficos para serem interpretados da forma certa. Sé assim € possivel comparar as
medidas da crianca com as de outras criangcas da mesma idade e sexo e também com a
estatura dos pais.

e Adultos com deficiéncia de GH podem fazer a reposicdo do horménio de crescimento.
Nesses casos, o tratamento com GH produz outros beneficios para a saude como melhora
da capacidade fisica, aumento da massa magra, redugéao da gordura corporal € melhora da
qualidade de vida. Por causa desses beneficios, algumas pessoas utilizam o GH para tratar
a obesidade, reduzir o processo de envelhecimento e melhorar o desempenho fisico. A
medicagao é contraindicada para esses fins por ndo ser considerada segura. No esporte, a

sua utilizagao é considerada ilicita e passivel de punigao.
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RESULTADOS DO PROJETO

Apo6s a conclusdo da pesquisa, os resultados foram: a criagdo de um site que contém
informagdes ndo so sobre deficiéncia do horménio do crescimento, mas também sobre
pesquisas feitas em 2020 (Doengas Enddcrinas) e 2019 (Diabetes Insipidus); um ebook
sobre Deficiéncia do Hormdnio do Crescimento, que também foi traduzido para a lingua
inglesa; uma ficha médica (anexo c) que pode ser usada em casos de emergéncia; um
informativo que contém informagbes sobre a deficiéncia de forma mais simplificada;
audiobooks sobre a deficiéncia. OBS: todos os recursos aqui citados podem ser encontrados

no site www.secuida.org.
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CONCLUSAO

Com toda a pesquisa concluida e a criagao de formularios (anexos) destinados a portadores
e conhecidos, foi possivel concluir que as deficiéncias hormonais, por serem raras, se
tornam pouco conhecidas, inclusive pelos médicos, que ndao sabem como lidar com a
situacdo. E isso resulta na desvalorizacdo da mesma com relagdo a investimentos para
tratamentos com mais eficiéncia, e até a cura. Muitos dos entrevistados acreditam que ha
falta de pesquisas no Brasil. Dito isso, minhas hipoteses com relacdo ao tema foram
comprovadas, porém nao atingi meu objetivo 100%, pois ndo atingi o alcance desejado com
relagéo ao tema abordado, embora ja tenha conquistado muitas coisas com o projeto.

Quais sao seus préximos passos? No momento, pretendo sim continuar a pesquisar sobre o
assunto, apenas pesquisar para me manter atualizada sobre o assunto. O desenvolvimento
de um proximo projeto, provavelmente, sera realizado durante a minha graduacao a

pesquisa cientifica na faculdade.
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ANEXOS

ANEXO A - LINK DO SITE PRODUZIDO - SE CUIDA!

https://www.secuida.org/

ANEXO B - LINK DO FORMULARIO SOBRE DEFICIENCIA DO HORMONIO DO
CRESCIMENTO.

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdjbn940xjtPe GkT-Y7fXp4r-k9vHdunZJyH5aRF
dsMKHpBSw/viewform

ANEXO C - MODELO DE FICHA MEDICA

Nome: Maria Silva

Data de Nascimento: 01/01/1998

Sexo: Feminino

Namero de Emergéncia: +(55) 11 9 9999-9999

Medicamentos em Uso: DDAVP Spray Nasal, Puran T4 75mg,
Genetropin 36 Ul, YAZ, Prednisolona

Deficiéncias ou Problemas de Saude: Diabetes Insipidus,
Hipotireoidismo, Deficiéncia do Hormoénio do Crescimento,
Cortisol Baixo, Deficiéncia Hormonal
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Alergias: Rinite
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