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Resumo

Introducdo: A Osteogenesis Imperfecta (Ol) é uma condicdo genética que leva a
fragilidade 6ssea e acarreta importantes prejuizos funcionais aos pacientes. Seu
tratamento requer uma abordagem multidisciplinar, conjugando tratamento
medicamentoso, de reabilitacdo e ortopédico. A fisioterapia é considerada
fundamental no tratamento integral desta enfermidade e na maximizacdo das
capacidades funcionais desses individuos. Contudo, € desconhecido se esta
populagdo esta sendo contemplada pela rede de assisténcia fisioterapéutica do
Sistema Unico de Satde (SUS) do Municipio do Rio de Janeiro, e qual o tipo de
tratamento prestado. Objetivo : Descrever a assisténcia fisioterapéutica oferecida
no SUS do municipio do Rio de Janeiro a pacientes com Ol acompanhados pelo
Centro de Referéncia em Tratamento da Osteogenesis Imperfecta do Instituto
Fernandes Figueira/ Fiocruz (CROI-IFF). Materiais e métodos: Trata-se de um
estudo descritivo e transversal, que utilizou dois questionarios semi-estruturados
aplicados aos responsaveis por criancas com Ol e a fisioterapeutas de instituicdes
com fisioterapia motora pediatrica. Trinta e um pacientes (31) preencheram todos
os critérios do estudo, além de sete (7) instituicbes com fisioterapia motora
pediatrica do SUS do municipio do Rio de Janeiro. Resultados: Houve
prevaléncia na amostra do sexo masculino (64,5%), com média de idade elevada
(64meses) e baixa renda familiar. O tipo de Ol mais freqtiente foi o Ill e quase a
metade da amostra (48,4%) nao realizava fisioterapia. O motivo principal alegado
pelos responsaveis foi a falta de vaga nas instituicdes (33%), com procura em 3 a
5 instituicdes em 32,5% dos casos. Foi observado que as criangas mais novas
estavam menos inseridas no tratamento fisioterapéutico, e que a maioria delas
(64%) j& havia perdido a vaga no tratamento. O motivo principal do desligamento
foi 0 excesso de faltas justificadas decorrentes das fraturas e cirurgias a que se
submetem. Nas instituicdes, as praticas fisioterapéuticas encontradas estavam de
acordo com a literatura, no entanto, foi encontrado alto indice (42,9%) de né&o
aceitacdo para o tratamento, e o maior empecilho relatado pelos profissionais para
a insercdo destas criancas no tratamento foi a falta de capacitacdo para este
atendimento (66,7%). Os critérios para desligamento da vaga em 42,9% foi o
excesso de faltas justificadas. Concluséo: Foi encontrada baixa inser¢ao no
tratamento fisioterapéutico e pratica restriva em parte das instituicoes
pesquisadas. Faz-se necesséria a adequacao dos servicos a fim de promover a
integralidade da assisténcia as criangas com OI, a melhora da qualidade de vida e
sua efetiva incluséo social.

Palavras-chave: Osteogenesis Imperfecta; Sistema Unico de Saltde; Reabilitacio



Abstract

Introduction:  Osteogenesis Imperfecta (Ol) is a genetic disorder that leads to
bone fragility and involves significant functional impairment to the patients. Its
treatment requires a multidisciplinary approach, combining drug treatment,
rehabilitation and orthopedic surgeries. Physical therapy is considered essential in
the comprehensive treatment of this desease, aiming to maximize functional
abilities of these individuals. However, it is unknown whether this population is
being contemplated by the Brazilian public health system (SUS) network of
physical therapy in the city of Rio de Janeiro, and the kind of treatment provided.
Objective: To describe the physical therapy offered in SUS network in the city of
Rio de Janeiro to patients with Ol followed at the Reference Center for
Osteogenesis Imperfecta treatment in Instituto Fernandes Figueira/ Fiocruz (CROI-
IFF). Methods: A descriptive and cross-sectional study, which used two semi-
structured questionnaires applied to parents of children with Ol and to physical
therapists of rehabilitation services. Thirty-one patients (31) met all study criteria,
and seven (7) SUS services with pediatric physical therapy in the municipality of
Rio de Janeiro were included. Results: There was a prevalence in the sample of
males (64.5%), with Ol type IIl (42.5%), elevated mean age (64months) and low
family income. Almost half of the sample (48.4%) were not under physical therapy
and the main reason was an absence of available and accessible physical therapy
providers lack of vacancy in the services (33%); families had tried to enroll patients
in 3-5 institutions in 32.5% of cases. It was observed that the younger children
were less embedded in physical therapy, and most of them (64%) were excluded
from treatment. The main reason for such exclusions was excessive justified
absences resulting from fractures and underlying surgeries. Among the institutions,
physical therapy practices were in agreement with the literature, however, a high
rate (42.9%) of non-acceptance for treatment has been found, and the largest
obstacle reported by professionals to insert these children in treatment was lack of
expertise for such service (66.7%). Conclusion: We found low participation in
physical therapy and restrictive practice in the surveyed institutions. It is necessary
to adequate services in order to promote comprehensive care for children with Ol,
leading to improved quality of life and to effective social inclusion.

Keywords : Osteogenesis Imperfecta; Unified Health Sistem; Rehabilitation
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1. INTRODUCAO

A Osteogenesis Imperfecta (Ol) representa um grupo heterogéneo de
condicOes caracterizadas principalmente por fragilidade O6ssea primaria, 0 que
impde aos afetados limitacbes de mobilidade e o convivio constante com a dor.
Outras manifestagbes clinicas podem ocorrer, como esclergticas azuladas,
dentinogénese imperfeita, hipoacusia, frouxiddo capsulo-ligamentar, hipotonia
muscular e sudorese excessiva. A incidéncia na populagdo da América do Sul &
de 1: 10.000 nascimentos'. Estes dados sdo referentes & base de dados do
Estudo Colaborativo Latino-Americano de Malformagcdes Congénitas (ECLAMC).
Com base nesses percentuais, estima-se que haja aproximadamente vinte mil
pessoas com Ol no Brasil, embora se saiba que as formas leves da doenca séo
sub-notificadas®. Segundo a Associacdo Brasileira de Osteogenesis Imperfecta
(ABOQI), a estimativa no Brasil € de 1:10.000 nascimentos, mas estariam nesta
estatistica apenas as criancas que manifestam os sintomas logo nos primeiros
tempos de vida ou vém a falecer na fase intra-uterina ou no periodo neonatal *.

Até o final da década de 90 diversas tentativas de minimizar a fragilidade
ossea foram introduzidas no tratamento clinico da OI, porém com resultados
insatisfatérios. O tratamento dessa condicdo limitava-se a condutas ortopédicas de
correcdo das fraturas e a fisioterapia, realizada com o risco envolvido para
promover o aumento de mobilidade em pacientes com fragilidade Ossea. Nao
havia tratamento clinico com beneficios evidentes”.

Ha pouco mais de dez anos, entretanto, a historia natural dessa doenca

bY

passou a ser modificada. Devido a descoberta de que os bisfosfonatos
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(alendronato, pamidronato, risendronato) traziam claros beneficios no aumento da
densidade 0ssea, um novo panorama se abriu no tratamento dos afetados pela Ol.
A partir do novo tratamento, houve a possibilidade da realizacdo de terapéuticas
mais eficazes para a obtencdo de melhores respostas nos tratamentos
fisioterapéutico e ortopédico*®. Os beneficios dos bisfosfonatos®®’ comprovados
em estudos multicéntricos, levaram o Ministério da Saude (MS) a considerar tal
tratamento relevante para a saude publica, uma vez que a Ol impunha ao seu
portador limitagdes na qualidade de vida e risco a saude®.

Deste modo, em 19 de dezembro de 2001 foi publicado o Ato Portaria GM
n® 2305/018, viabilizando a oferta do medicamento pamidronato dissédico pelo
Sistema Unico de Saude (SUS). Com a finalidade de implementar sua politica
publica, o MS determinou a criacdo em todo o pais de dez Centros de Referéncia
para Tratamento da Osteogenesis Imperfecta (CROIs), designando como centro
coordenador o Instituto Fernandes Figueira/FIOCRUZ (IFF/Fiocruz). Autorizou a
dispensacdo do medicamento para o tratamento da Ol no a&mbito do SUS através
de infusdes bimensais ou quadrimensais deste medicamento®. A Portaria 2035
incorporou ainda o formulario de pesquisa criado pela Associacdo Brasileira de Ol
como parte integrante do processo de cadastramento dos pacientes nos CROIs,
com dados relevantes sobre as manifestagcbes da doenca e as caracteristicas
sécio-demogréficas dos participantes®.

A partir de abril de 2002, o IFF/Fiocruz implantou o tratamento para Ol,
apresentando em 2003, resultados iniciais em 29 pacientes submetidos ao
primeiro ciclo de infusdo de pamidronato dissédico, conforme o protocolo de

Montreal °.
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Entretanto, é importante ressaltar que a Ol € uma condi¢cdo multissistémica,
sendo assim, seu tratamento requer uma abrangéncia multidisciplinar, ndo
devendo se restringir apenas ao tratamento medicamentoso, pois este néo
prescinde das demais abordagens, como a ortopédica e a fisioterapéutica ou de
reabilitacéo fisica, sendo todos eles parte fundamental no tratamento da O1**%%,

No presente estudo junto a populacdo de Ol foi abordada a fisioterapia,
ciéncia da saude que estuda, previne e trata os disturbios cinéticos funcionais
intercorrentes em 0Orgaos e sistemas do corpo humano, gerados por alteracées
genéticas, traumas ou doencas adquiridas®® e que possui reconhecida importancia
no tratamento destes individuos por promover maior mobilidade e capacidade
funcional*1%13,

As acdes de Reabilitacdo em saude que incluem a fisioterapia no municipio
do Rio de Janeiro sdo elaboradas pela Secretaria Municipal de Saude e Defesa
Civil (SMSDC), que desenvolve ac¢des integradas de fisioterapia, fonoaudiologia e
terapia ocupacional por iniciativa da Coordenacdo de Programas de
Reabilitacdo®. Esta Coordenacdo criou, em 2002, dois programas de reabilitacéo
direcionados a pessoa portadora de deficiéncia: o Programa de Atencdo ao
Desenvolvimento de Pessoas com Deficiéncia, voltado exclusivamente a
populagdo infanto-juvenil e o Programa de Atencdo aos Agravos Incapacitantes,
abrangendo o restante da populaco™.

Para executar as acfes de reabilitacdo do SUS na area infanto-juvenil
foram criados ndcleos municipais - os Nucleos de Atencdo Interdisciplinar ao

Desenvolvimento Infanto-Juvenil (NAIDIs) - distribuidos nas areas de

planejamento (ou programaticas- APs) do municipio do Rio de Janeiro, que
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contam com equipes multiprofissionais para o atendimento ambulatorial de
criangcas com desvio no desenvolvimento sensorio-motor. Além destes, foram
implantados simultaneamente Nucleos de Atencao Integral ao Recém Nascido de
Risco (NAIRRS), direcionados aos bebés de risco que permaneceram em UTIs
(Unidades de Terapia Intensiva) neonatais'>. Contudo, estes nlcleos
especializados na area da pediatria (NAIDIs) sdo ainda pouco conhecidos, assim
como o tratamento por eles oferecido, agravando as dificuldades no acesso ao
tratamento fisioterapéutico no SUS do municipio do Rio de Janeiro em pediatria
assim como na reabilitacdo’®. Da mesma maneira, h4 escassez de estudos que
analisem e relacionem a oferta de reabilitacdo em pediatria a sua demanda de
forma abrangente.

O objetivo do presente estudo foi conhecer e discutir o tratamento
fisioterapéutico oferecido pela rede do SUS do municipio do Rio de Janeiro as
criangas com Ol acompanhadas no CROI-IFF, as caracteristicas desta insercéo e
o sistema de referéncia e contra-referéncia utilizados pelos servicos, buscando
identificar fatores facilitadores ou que estejam dificultando o referido processo.
Para isso, foram colhidas informacfes dos responsaveis de criangcas com Ol em
acompanhamento no uUnico centro de referéncia para o tratamento da doenca
existente no municipio do Rio de Janeiro, o CROI- IFF, e foram visitadas
instituicdes do SUS do municipio do Rio de Janeiro de assisténcia fisioterapéutica
em pediatria e outras instituices de reabilitagédo citadas pelos responsaveis.

Objetiva-se, através desta pesquisa, compreender melhor o que ocorre

entre a indicacdo, o encaminhamento para o tratamento fisioterapéutico e sua
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concretizacdo, levantando dados pertinentes ao referido tratamento que hoje vem
sendo ofertado pelo SUS a uma parcela de sua populacéo.

Nesse sentido, 0 estudo busca consolidar uma politica publica criada pelo
Ministério da Saude em favor de pessoas com Ol sob um aspecto multidisciplinar,
ainda pouco analisado, em favor da integralidade da saude e da qualidade de vida
das criancas com Ol. E reconhecida a responsabilidade que a fisioterapia assume
no desenvolvimento das atividades motoras funcionais em seus pacientes, o que

enfatiza a importancia das acoes fisioterapéuticas na Ol.
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1. JUSTIFICATIVA

O acompanhamento fisioterapéutico é relevante para criangas com O[*°*31¢

na medida em que permite a deteccdo precoce dos desvios no desenvolvimento
motor e/ou alteragdes funcionais ou posturais que se apresentam, possibilitando o
encaminhamento destes pacientes para intervencao fisioterapéutica em uma fase
ainda inicial da doenca, a fim de obter o maior beneficio possivel deste
tratamento’’. Os conhecimentos atuais sobre a plasticidade humana reiteram a
necessidade da equipe de saude intervir precocemente em condicdes que
apresentam risco ao seu desenvolvimento'®*°.

Assim como o sistema nervoso, também o muasculo esquelético, um dos
objetos de estudo e foco da acao dos fisioterapeutas, apresenta alta plasticidade
baseada no potencial das fibras musculares de sofrerem modificagées em sua cito
arquitetura e proteinas em resposta a uma variedade de estimulos como o
exercicio, fatores hormonais, estimulos nervosos ou de crescimento™®.

Por este motivo, € preconizada a estimulacdo nos trés primeiros anos de
vida em criangas com atraso ou risco de atraso no desenvolvimento, a fim de
melhorar seu desempenho e promover maiores beneficios, e 0 seu inicio deve ser
incentivado o mais cedo possivel?®%,

O Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira (IFF/ Fiocruz) € o unico Centro de Referéncia no Estado do
Rio de Janeiro em tratamento da Osteogenesis Imperfecta (CROI-IFF/RJ), e foi

designado coordenador dos demais Centros de Referéncia no Brasil. E também o

precursor na elaboracdo de um programa de acompanhamento fisioterapéutico



19

especifico para individuos com Ol, baseado em avaliacbes periddicas bi ou
guadrimensais, compostas por goniometria, avaliagdo da mobilidade e dos
deslocamentos realizados pelo paciente??, procedendo as orientacdes e indicando
o tratamento regular quando necessario. Este acompanhamento como rotina de
procedimento € realizado em conjunto com a avaliacdo médica.

A partir da criacdo do CROI-IFF, quatro estudos em Ol foram realizados.
Lopes?®? (2007) e Moreira?® (2011) trataram de aspectos motores de criancas com
Ol em abordagens fisioterapéuticas; os demais estudos abordaram a efetividade
do medicamento pamidronato dissédico no tratamento da OI?*%

Lopes encontrou ganhos maiores no desenvolvimento motor grosso em
pacientes que realizaram o tratamento fisioterapéutico de inicio precoce
concomitante ao tratamento medicamentoso, destacando a importancia da
associacdo de ambos. Moreira, ao estudar em 69 pacientes os desfechos posicao
ortostatica e marcha independente em OlI, encontrou associagao significativa com
variaveis de interesse da clinica fisioterapéutica como hipotonia e hipermobilidade
articular®,

O acompanhamento fisioterapéutico periodico dos pacientes com Ol
favorece a sistematizacdo de uma linha de cuidados e orientacdes relacionadas
aos bebés e criancas com a fragilidade e as dificuldades relacionadas a sua
condicdo genética, e ainda possibilita a realizacdo de estudos que possam
modificar a historia natural da doenca ou garantir que ela ocorra com menor
impacto na qualidade de vida destas pessoas.

O CROI-IFF acompanha individuos com Ol desde abril / 2002, e conta com

um grande numero de pacientes em tratamento clinico e acompanhamento
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fisioterapéutico, configurando-se um campo significativo de pesquisa nessa area.
Como rotina nas avaliagfes dos individuos com Ol no IFF, ao ser constatada a
necessidade do tratamento fisioterapéutico o paciente € encaminhado para a rede
especializada de reabilitacdo do Sistema Unico de Satide. Entretanto, ao longo do
tempo na funcdo de fisioterapeuta avaliando os pacientes do CROI a cada dois ou
guatro meses, foi observado que a demanda para o tratamento fisioterapéutico
destas criancas parecia nao ser atendida, motivo pelo qual se buscou colocar um
foco sobre este tema e conhecé-lo sob ambos os aspectos — sob a otica dos
pacientes e também das instituicbes — suas caracteristicas, impedimentos e
necessidades.

Neste sentido, foi observada uma grande lacuna existente nas pesquisas
nacionais abordando a assisténcia fisioterapéutica a Ol. Inicialmente foi realizada
uma pesquisa nas bases de dados da Bireme com os descritores SUS and
Fisioterapia onde foram encontrados 145 artigos relacionando ambos os temas,
porém nenhum abordava a assisténcia fisioterapéutica aos individuos com Ol.
Foram também utilizados os descritores Osteogenesis Imperfecta and
Rehabilitation no PUBMED onde encontramos 220 artigos, dentre os quais 19
eram referentes a reabilitacdo fisica, sendo apenas 2 artigos nacionais.

Em recente estudo que analisou 219 dissertacOes e teses de fisioterapia,
raros abordaram disciplinas relacionadas a saude publica, sendo a maioria dos
trabalhos em ortopedia e fisioterapia respiratoria, aparecendo a palavra "saude"
em apenas 2,5% deles?®. Nenhum artigo foi encontrado discutindo a assisténcia
fisioterapéutica a populacdo com Ol no SUS, conferindo originalidade ao tema

pesquisado. Diante disto, este estudo podera fornecer elementos que auxiliem na
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composicdo de politicas publicas na area de fisioterapia, direcionadas a este
segmento da populagéo.

O dimensionamento sob os diversos aspectos do programa criado pelo
Ministério da Salude para atender as necessidades de populacées com maior
vulnerabilidade, como a de OI, vem ao encontro da necessidade de se garantir o
acesso desses usuarios ao sistema de satde?’ assim como o de assegurar maior
efetividade no tratamento ofertado pelo SUS. Nesse sentido, os centros ja
estruturados parecem ser os mais indicados para concentrar o tratamento
medicamentoso e coordenar a atencdo a doenca na rede existente,
implementando medidas de diagnostico, prevencdo e tratamento das
enfermidades genéticas #%.

Portanto, em consonéancia aos dados encontrados nos estudos realizados
no CROI-IFF?2%24% e frente as dificuldades encontradas na prética clinica, torna-
se necessario conhecer o cenario e os atores que dele fazem parte a fim de
consolidar uma politica publica criada pelo Ministério da Saude que vem
contemplando este segmento da populacdo no sentido de um dos preceitos
fundamentais que norteiam o SUS: a integralidade da assisténcia a saude.

Desta forma, identificando as possiveis necessidades, dificuldades e
solugbes encontradas para a efetiva realizacdo do tratamento fisioterapéutico a
criangcas com OlI, poderé se buscar as adequacfes necessarias que visem uma

maior efetividade no tratamento dessa condicao clinica.
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2. 3. OBJETIVOS

3.1- Geral

Descrever as caracteristicas da assisténcia fisioterapéutica prestada no
SUS do municipio do Rio de Janeiro aos pacientes com Osteogenesis Imperfecta
(em acompanhamento no Programa de Tratamento do CROI-IFF), identificando

fatores facilitadores / barreiras para a sua insercao no tratamento fisioterapéutico.

3.2- Especificos

3.2.1. Descrever as caracteristicas da amostra, com relacdo a: idade,
sexo e local de residéncia; tipo de Ol (segundo classificacdo de
Sillence); realizacdo ou ndo de tratamento fisioterapéutico e condi¢cdes socio-
econdmicas.

3.2.2. Mapear os locais de atendimento fisioterapéutico utilizados pelos individuos
desta populacéo.

3.2.3. Identificar fatores relacionados a insercdo e aos resultados do tratamento
fisioterapéutico relatados pelos responsaveis.

3.2.4. Caracterizar a assisténcia fisioterapéutica prestada as criancas com Ol no
SUS do municipio do Rio de Janeiro (NAIDIs e outros) e conhecer dificuldades

encontradas pelos servigos no atendimento a estes pacientes.
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4- FUNDAMENTACAO TEORICA

4.1- O Sistema Unico de Salde

4.1.1- Principios e Diretrizes

O SUS, sistema de saude vigente na atualidade no Brasil, foi implantado
em 1990 a partir das Leis Organicas n° 8080/9 * e 8142/90% e orientou-se pelas
idéias democraticas do periodo pos-ditadura militar (1964-1985). Adotou como
principios a universalidade do acesso a saude, a integralidade do atendimento
com atencao as especificidades de cada paciente, a equidade na distribuicdo dos
recursos, o controle social através da participacdo da comunidade, a
regionalizac&o e hierarquizacdo da assisténcia®.

A criacdo do SUS representou uma profunda reforma na organizacao
tradicional do antigo sistema de saude, onde prevalecia um modelo fragmentado e
desigual que privilegiava interesses do empresariado atuante na area da satde.

A estratégia adotada para a implantacdo do sistema foi a descentralizacéo,
tanto politica quanto administrativa, redistribuindo poder e responsabilidade aos
trés niveis de governo (federal, estadual e municipal). Desta forma, os municipios
passaram a ser responsaveis por organizar e prover seus servi¢os, promovendo a
municipalizacdo da satde®:.

Para disciplinar e permitir a organizagéo e a operacionalizacao dos servi¢os
foi elaborada a Norma Operacional de Assisténcia a Saude — NOAS/
SUS/01/2001%*, estabelecendo diretrizes com o compromisso de promover a

equidade na alocacdo dos recursos € no acesso aos servicos de saude,
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incentivando a regionalizacdo como estratégia de hierarquizacdo dos servicos de
saude.

O acesso a saude em todos os niveis de complexidade e 0 mais proximo
possivel a residéncia do cidaddo era uma meta a ser alcancada. Para atingir este
objetivo, foi elaborado o Plano Diretor de Regionalizacdo (PDR)**, que organizou
os territérios estaduais em regides/microrregides, redes hierarquizadas de
servicos e mecanismos de fluxo de referéncia (encaminhamento) e contra-
referéncia (retorno de informacéo) intermunicipais.

A hierarquizacdo dos servicos no SUS e sua disposicdo em rede € um
processo que continua em constru¢cdo no Brasil. Os niveis crescentes de
complexidade séo limites utilizados para hierarquizar os estabelecimentos de
saude segundo as caracteristicas das atividades prestadas e a especializagdo das
mesmas, e buscam facilitar o transito do usuario no sistema de saude e o
atendimento das questdes demandadas®.

Desta forma, as redes assistenciais vém se constituindo nhum conjunto de
unidades de diferentes perfis e fungdes, organizadas de forma articulada,
responsaveis pela provisédo integral dos servicos de saude numa dada regido. A
articulacéo entre as unidades assistenciais de uma rede de servigos ocorre com 0
estabelecimento de mecanismos de referéncia e contra referéncia praticados entre
as unidades de satde na busca da integralidade assistencial %°.

Hoje, apos duas décadas da implantacdo do novo sistema de saude (SUS),
embora tenha se obtido importantes resultados, ainda sao relatadas dificuldades
de diversas ordens para a implantacdo de tal reforma, como iniquidades no

acesso e no financiamento, a oferta desordenada de servicos e a néo
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incorporacdo de novos atores no efetivo processo decisério em satde®’. Mais
recentemente, a defesa do Ato Médico pelos conselhos de medicina numa
tentativa de manter a hegemonia médica entre as praticas sanitarias, demonstrou
ainda uma fragilidade do sistema de saude ao recrudescimento do modelo
hospitalocéntrico, centrado no médico, contrario ao modelo preconizado pelo

sus®,

4.1.2- A Assisténcia a Pessoa com Deficiéncia no Si  stema Unico de Saude

A partir da década de 90, com a criacdo do Programa de Atencdo a Saude
da Pessoa Portadora de Deficiéncia do Ministério da Satde*® (1993), o sistema de
saude implantado passou a impulsionar a formacdo de centros de reabilitacdo
multiprofissionais como forma de acompanhar e promover o desenvolvimento e a
reabilitacdo de individuos com deficiéncia motora, sensorial ou cognitiva. A Politica
Nacional de Salde da Pessoa Portadora de Deficiéncia®® instituida em 2002
determinou a criagdo de programas de prevencao a incapacidades, assim como a
gualificacdo da assisténcia e dos processos de reabilitacdo no ambito do SUS
assim como a promocao da igualdade de oportunidades e de acesso aos servigos
de saude as pessoas com deficiéncia. Uma das formas de atingir estas metas foi
incluir a assisténcia em reabilitacdo em unidades de diferentes niveis de
complexidade, implementando programas de reabilitacdo envolvendo a familia e a
comunidade desde as unidades basicas de salde até os centros especializados,

responsaveis pelas a¢ées de maior nivel de complexidade™.
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Ainda segundo a Politica Nacional de Saude da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, a mensuracéo da incapacidade e do comprometimento fisico funcional
deve ser realizada com precisdo, servindo de base para a definicdo do programa
de reabilitacdo. Considera a concessdo de Orteses e proteses como parte
integrante do processo de reabilitacdo assim como a disseminacao das praticas
na comunidade e a abordagem multidisciplinar. Reforca a necessidade de a
instituicdo de reabilitacdo dispor de implementos tecnoldgicos para avaliacao,
diagndstico e tratamento em reabilitacdo adequados ao nivel de complexidade a
que se destinam®.

Posteriormente, em 2004, a Agenda de Compromisso para Saude Integral
da Crianca e Reducdo da Mortalidade Infantil** destacou a importancia da
intervencdo precoce multiprofissional para a reabilitacdo de criancas com
necessidades especiais em sua capacidade funcional maxima e consequente
melhora na qualidade de vida, corroborando a necessidade de o tratamento de

reabilitacdo ser iniciado de forma mais precoce possivel*.

4.1.3- A Reabilitagdo no Sistema Unico de Salde

A reabilitacdo permeia as bases tedricas e politicas do SUS e é direito de
todos, garantido pela lei n° 8080/90%°. Etimologicamente, reabilitar € uma palavra
oriunda do latim e expressa a recuperacdo das condi¢cdes funcionais nos
pacientes portadores de incapacidades. Reabilitacdo é o0 conjunto de
procedimentos diagndsticos e terapéuticos aplicados aos individuos portadores de

incapacidade, de etiologia e graus variados, transitoria ou definitiva, que objetivam
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o restabelecimento da funcionalidade do individuo, no que diz respeito as suas
capacidades fisicas, psiquicas, sociais e profissionais a fim de que eles possam
retomar seus papéis na familia e na sociedade®.

O conceito de reabilitacdo ndo é consenso na literatura cientifica. Ele é
marcado por divergéncias e diferentes compreensbes, que podem ser
estratificadas em dois grupos, onde o primeiro o define como um processo de
duracéao limitada e objetivos definidos, com vistas a permitir que uma pessoa com
deficiéncia alcance nivel fisico, mental e/ou social 6timos, proporcionando-lhe os
meios de modificar sua prépria vida**. O segundo grupo aborda a reabilitagéo
como servigo, concentrando as principais divergéncias em torno da questdo de
sua organizacao®’.

Os Centros de Reabilitagdo foram, durante muito tempo no Brasil, 0s Unicos
locais adequados para o atendimento a pessoa com deficiéncia. Os servigcos de
reabilitacdo se concentravam nas regides economicamente mais favorecidas,
privilegiadamente urbanas, levando a baixa cobertura assistencial e baixa
resolutividade. A organizacdo dos mesmos se dava por tipos de deficiéncias, com
rigidos critérios de elegibilidade que excluiam os crescentes casos de deficiéncias
maultiplas "

A situacdo da assisténcia a pessoa portadora com deficiéncia no Brasil
apresentava um perfil de fragilidade, desarticulacdo e descontinuidade de a¢cdes
nas esferas publica e privada. No ambito assistencial, a maioria dos programas
era centralizada e atendia a um reduzido niumero de pessoas com deficiéncia,
além de ndo contemplar experiéncias comunitarias, além de raramente seus

resultados serem avaliados™**.
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No entanto, houve importantes mudancas neste cenario. Os avangos
trazidos pela Reforma Sanitaria brasileira resultaram no entendimento de que as
guestbes relativas aos individuos com deficiéncia deveriam envolver varias
unidades de saude. Para este fim, vem-se instalando uma rede de servigos de
reabilitacdo de forma regionalizada, descentralizada e hierarquizada, buscando a
inter-relacdo dos servicos existentes, estabelecendo parcerias com os diversos
niveis de governo federal, estadual e municipal, e criando novas parcerias com
organizagdes nao-governamentais. Este campo de parcerias, no entanto, ainda
hoje é alvo de disputas e divergéncias importantes dentro da reabilitacdo™.

A fisioterapia, como parte integrante da reabilitacdo, foi regulamentada no
Brasil ha 42 anos, sendo uma especialidade jovem em relagédo a outras profissdes
da saude. Nao baseia suas ac¢des apenas no modelo curativo, identificado com as
idéias liberais-privatistas anteriores a criacdo do SUS, uma vez que vem
encontrando espaco um novo modelo que valoriza as dimensfes sociais e
humanas, na busca da integralidade e da interdisciplinaridade, levando a pratica
fisioterapéutica a um lugar mais humano e solidario, mais preocupado com o
cenario da saude coletiva e com politicas que possam ser implementadas em
proveito da coletividade?®.

A presente pesquisa seguira na direcdo deste novo paradigma
fisioterapéutico, com vistas a contribuir para o conhecimento do cenario da
assisténcia fisioterapéutica tendo como foco a assisténcia integral e efetiva a
populagdo com Ol.

A pesquisa na area da saude no Brasil tem evoluido de forma importante

nos ultimos anos, e varios fatores contribuiram para isso, como a consolidacdo da
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politica de poés-graduacdo implementada nas principais universidades do pais,
com o Brasil ocupando o 3° lugar mundial em 2008*’. No entanto, a producédo do
conhecimento cientifico em fisioterapia iniciou a partir da década de 90, e ainda &
considerada incipiente, assim como a incorporacdo desses resultados a prética
clinica. Em pesquisa documental realizada em 2011 foram catalogados 726
artigos nacionais de fisioterapia de 1996 a 2009, dos quais menos de 10% eram
na area de pediatria e menos de 2% na area de salde publica®®, evidenciando a
necessidade de maiores esfor¢os nessa area.

Desta forma, o desenvolvimento cientifico vem validando praticas
reabilitadoras anteriormente apoiadas no empirismo, especialmente na assisténcia
em pediatria, em funcdo da mudanca favoravel dos progndsticos funcionais apos

intervencdo adequada®.

4.1.4- Assisténcia Fisioterapéutica pelo Sistema Unico de Satde no Municipio do
Rio de Janeiro

No municipio do Rio de Janeiro, desde a criacdo do SUS, a Secretaria
Municipal de Saude (SMS) - hoje Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil
(SMSDC) — é a gestora final das acdes de reabilitacdo em salde, estabelecendo
prioridades e definindo papéis, lancando mao de instrumentos de politica e de
alocacdo de recursos do setor publico™. Esta secretaria criou, em 1992, a
Coordenacao de Atendimento Especifico com servigos, dentre os quais se incluia
a fisioterapia, que até entdo estavam a cargo da filantropia. Esta Coordenacéao

assumiu, entdo, o desafio de oferecer a¢gbes voltadas a reabilitacdo, porém, ainda



30

com a logica do tecnicismo e da especializacdo nos processos assistenciais.
Foram implantadas geréncias para cada especialidade - fisioterapia,
fonoaudiologia, terapia ocupacional e saude mental -, promovendo uma
diversidade de oferta, no entanto, privilegiou uma atuacdo isolada e com
sobreposicdo de acles. A reabilitacdo ainda mantinha seu foco na normalidade,
buscando o reparo e a compensacao das deficiéncias™”.

A situacdo da assisténcia a pessoa portadora com deficiéncia no Brasil
apresentava um perfil de fragilidade, desarticulacdo e descontinuidade de acdes
nas esferas publica e privada. No ambito assistencial, a maioria dos programas
era centralizada e atendia a um reduzido nimero de pessoas com deficiéncia,
além de ndo contemplar experiéncias comunitéarias e de raramente seus
resultados serem avaliados™®.

A seguir, em 2002, a Coordenacdo de Atendimento Especifico foi
reformulada, passando a chamar-se Coordenacao de Programas de Reabilitacao,
e trabalha, desde entdo, no sentido de construir uma rede descentralizada e
hierarquizada por nivel de complexidade, assegurando aos usuarios uma rede de
referéncia e contra-referéncia nos seus diferentes niveis, contemplando as
necessidades de cada regido do municipio*.

Foram criados dois programas direcionados as pessoas com deficiéncia.
Um deles, chamado Programa de Atencdo aos Agravos Incapacitantes direciona
suas acdes a populacdo adulta visando a prevencdo de incapacidades
secundéarias. O outro, chamado Programa de Atencdo ao Desenvolvimento de
Pessoas com Deficiéncia™, é voltado exclusivamente & populacéo infanto-juvenil

com deficiéncia ou criancas que apresentem risco ou desvio do desenvolvimento
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normal. Para executar as acOes de reabilitacdo no municipio do Rio de Janeiro
dirigidas a esta populacao, criou-se uma rede assistencial de reabilitacdo infanto-
juvenil constituida atualmente por sete ndcleos municipais - os Nucleos de
Atencéo Interdisciplinar ao Desenvolvimento Infanto-Juvenil (NAIDIS) - distribuidos
nas areas de planejamento (ou programaticas) do municipio do Rio de Janeiro
(APs)*'. Cada area programatica ou de planejamento é composta por diversos
bairros como demonstrado na Figura 2.

Os NAIDIs contam com equipes multidisciplinares para o atendimento
ambulatorial de criancas com desvios do desenvolvimento sensorio-motor.
Simultaneamente foram também criados Nucleos de Atencéo Integral ao Recém
Nascido de Risco (NAIRRS), direcionados aos bebés de risco que permaneceram
em UTIs neonatais. A partir de 2009, a Coordenacdo de Programas de
Reabilitacdo passou a se chamar Coordenacdo de Atencdo a Pessoa com
Deficiéncia e Agravos Incapacitantes, mantendo 0S mesmos programas e
funcbes™.

Em paralelo a rede publica e com a finalidade de prestar suporte a
reabilitacdo no municipio do Rio de Janeiro, foram constituidas parcerias com
instituicdes filantropicas e clinicas-escola que recebem subsidios do SUS e

complementam a rede municipal de assisténcia.>

! Existem dez areas de planejamento no municipio do Rio de Janeiro: AP 1; AP 2.1; AP 2.2; AP
3.1; AP 3.2; AP 3.3; AP 4; AP 5.1; AP 5.2; AP 5.3.
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Mapa Geral do Municipio do Rio de Janeiro

Areas Programaticas ou de Planejamento
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NAIDIs sem fisioterapia motora no momento da pesquisa
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Fonte: Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica - IBGE, Censo Demografico 2000 e estimatvas IFP - 2002

Figura 1- Mapa da distribuic&o territorial do Municipio do Rio de Janeiro em Areas de
Planejamento e instituices do Programa de Atengdo ao Desenvolvimento Infanto-Juvenil
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Fonte: Salde-Rio.Secretaria Municipal de Satde e Defesa Civil.

Figura 2 - Distribuic&o de bairros / n° habitantes por Areas de Planejamento e instituicdes
de reabilitacé@o pediatrica pesquisadas
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Mais recentemente no municipio do Rio de Janeiro foi criada uma nova
secretaria com atribuicbes de elaboracéo, articulacdo e implantacdo de politicas
sociais inclusivas, a Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia (SMPD), que
busca ampliar as oportunidades e potencialidades das pessoas com deficiéncias,
possibilitando-lhes uma maior autonomia e independéncia. Esta Secretaria atua
de forma independente a Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil e teve
origem em 2008 com a missdo institucional de articular e promover politicas
publicas que garantissem o processo de inclusdo da pessoa com deficiéncia.
Desde entdo, vem implantando os Centros de Referéncia da Pessoa com
Deficiéncia — CRPDs — nédo todos ainda em pleno funcionamento. Através de
parcerias com organizacdes ndo-governamentais/ organizagdes sociais sem fins
lucrativos, oferecem atendimento em educacdo infantil, atividades sdcio-
educativas e servico de reabilitacdo infanto-juvenil nas éareas de fisioterapia,
terapia ocupacional, psicologia, fonoaudiologia, assisténcia social, esporte e
lazer™.

Entretanto, estudos anteriores constataram precariedade na rede de
reabilitacdo do municipio do Rio de Janeiro. Ribeiro, em 2010, verificou que, de
um total de 42 locais de atendimento ambulatorial de fisioterapia, somente 25
instituicbes prestavam atendimento fisioterapéutico a criangcas com sindrome de
Down de 0 a 3 anos de idade, sugerindo uma baixa cobertura assistencial no

municipio®®. Da mesma forma, Oliveira, em 2007, verificou que a reabilitacdo de
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criangcas com disfuncbes neuromotoras ocorre tardiamente com dificuldades no
acesso aos centros de reabilitacdo®?.

Portanto, se verifica que apesar dos esforcos que vem sendo realizados no
sentido de incluir a populacdo com deficiéncia na sociedade e garantir seus
direitos, as acdes de reabilitacdo no municipio ainda apresentam fragilidades
como a precariedade da rede, o numero reduzido de pessoas assistidas e

dificuldades de comunicacao entre as unidades da rede®’.

4.2 - Osteogenesis Imperfecta

4.2.1- Definicdo

A Ol é a desordem genética 6ssea mais frequente na populacdo®. Resulta
de uma mutacdo genética que influi na sintese do colageno tipo |I. O padrdo de
heranca mais comum € o autossbmico dominante, com menor incidéncia de
heranca recessiva, e a ocorréncia de Ol por mutacdes novas dominantes é
frequente. A alteracdo € primordialmente determinada por mutac¢des envolvendo os
loci dos genes COL1Al e COL1A2 nos cromossomos 07 e 17, podendo as
deficiéncias do colageno ser qualitativas, quantitativas, ou ambas, que resultam em
fragilidade 6ssea de maior ou menor gravidade, respectivamente'®. Atualmente, a
classificacdo abrange outras formas, ndo causadas por defeitos primarios no tipo |
do colageno, mas pela deficiéncia de proteinas que interagem com o procolageno

tipo I**,
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Apesar de existir uma grande variabilidade de manifestacbes na OlI, o
diagndstico da doenca se faz primordialmente pela historia clinica e o exame fisico.
Devem ser investigados os antecedentes familiares, relatos de fraturas com
mecanismo de trauma que néo se justificariam em pessoas com estrutura masculo-
esquelética normal, assim como a associacado de alteracfes fisicas caracteristicas
tais quais escleras azuladas, dentinogénese imperfeita, escoliose, baixa estatura e
deformidades angulares nos membros®*.

O estudo radiolégico auxilia no diagnéstico, propiciando a avaliacdo das
deformidades constatadas no exame clinico, detectando a diminuicdo do
trabeculado e o adelgacamento cortical 6sseos. A densitometria mineral 0ssea
consegue quantificar objetivamente a diminuicdo de massa 6ssea, e parece ser um
indicador da gravidade da doenca, podendo ser um preditor de funcionalidade a
longo prazo®. A aquisicdo tardia dos marcos motores do desenvolvimento, assim
como a presenca de escoliose e deformidades toracicas podem estar relacionadas
a uma baixa densidade 6ssea™.

A reducdo da densidade Ossea na Ol resulta de trés mecanismos: maior
reabsorcdo 6ssea do que formacdo; imobilizacbes numerosas e prolongadas;
inadequada atividade musculo-esquelética diaria. Esta, por sua vez, pode resultar
de dor, fraqueza ou deformidade™.

O oObito destes pacientes esta relacionado a gravidade das caracteristicas
clinicas da condicdo, com decréscimo maior da expectativa de vida no tipo Illl,
menor nos tipos IV e I-B, e sem diferenca no tipo I-A quanto ao restante da

populacdo®’.
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4.2.2- Classificacao e Caracteristicas Clinicas

Sillence®®, em 1979, classificou quatro tipos de OI, conforme achados
clinicos, genéticos e laboratoriais: | - leve; Il — letal; Il - grave e IV- moderada. Os
tipos | e IV sdo divididos em A e B, segundo a ocorréncia de dentinogénese
imperfeita. Atualmente, uma complexidade genética surpreendente das bases
moleculares da Ol tem sido revelada, e ao mesmo tempo, a extensa variacao
fenotipica resultante de loci individuais tem sido documentada claramente,
parecendo insustentavel tentar manter correlacdes estreitas entre os "tipos
Sillence" e a sua base molecular. No entanto, a proliferacdo dos tipos de Ol
resultou ser mais confusa do que util na pratica clinica. Foi entdo acordado
manter-se a classificacdo de Sillence como forma universalmente aceita para
classificar o grau de gravidade da OI°°.

A Ol tipo | (OI-l) é a forma mais leve e mais frequente (50% do total). Sua
heranca € autossémica dominante e se caracteriza por fragilidade oOssea leve,
poucas fraturas durante a vida, minimas deformidades em membros, osteopenia,
estatura normal ou pouco abaixo da média, esclera azulada e perda auditiva

precoce®®8,

Em individuos com OI-l, apesar de ser a forma mais leve e
apresentarem desenvolvimento motor normal ou discretamente com atraso, foram
constatados parametros anormais de marcha, incluindo uma duragcdo maior da
fase do apoio duplo, sugerindo dificuldades no equilibrio corporal, com retirada
tardia do pé e arco de movimento reduzido no tornozelo. Associado a estes

achados, verificou-se uma maior absor¢cdo de energia durante a fase de apoio e

geracdo de energia reduzida nesta articulacdo durante a fase de impulséo,
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possivelmente devido & fraqueza da musculatura posterior de perna®. Importante
frouxiddo ligamentar pode ocorrer, causando desalinhamentos biomecanicos
principalmente em membros inferiores™®.

O tipo Il (OI-ll) € a forma grave, sendo letal intra-Utero ou logo apos o
nascimento. Os bebés apresentam baixa mineralizacdo Ossea, com muitas
fraturas no periodo gestacional, membros pouco desenvolvidos e curvos’®. A
causa mais comum de Obito € a insuficiéncia respiratéria, associada ao torax
pequeno, fraturas de costelas, pneumonia, e possiveis anormalidades pulmonares
ligadas ao colageno®’.

O tipo Il (Ol-lll) é a forma mais grave nao letal. Os individuos afetados
podem ter centenas de fraturas. A maioria tem fascies triangular, escleras
azuladas, dentinogénese imperfeita, compressodes vertebrais, escoliose em 60%
dos casos e estatura muito baixa. Muitos tém invaginacdo basilar ou platibasia®’.
Em seu trabalho, Sillence observou que dois tercos dos pacientes com OlI-llI
tinham fraturas ao nascimento e apresentavam deformidades progressivas
significativas nos membros e coluna vertebral. As escleras azuladas observadas
por ele neste grupo foram de menor intensidade do que nos pacientes com o tipo
| %8 O desenvolvimento motor é atrasado, ndo segue a sequéncia do
desenvolvimento normal e se correlaciona com a gravidade do quadro clinico.
Raros sdo o0s pacientes que alcancam deambulacdo independente™®.

A Ol tipo IV (OI-IV) é moderadamente grave, podendo as fraturas ocorrer ja
na fase intra-uterina’®®. H4 uma ampla gama de sobreposicéo fenotipica com os

tipos | e Ill. O desenvolvimento motor € atrasado, mas a maioria consegue

deambulacéo, alguns com o auxilio de orteses. Os individuos afetados podem
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incorrer em dezenas de fraturas nos o0ssos longos. Escleras azuladas,
dentinogénese imperfeita, impressao basilar, perda de audicdo e estatura final sdo

variaveis.

4.2.3- Tratamento

Até o inicio da década de 80, diversas tentativas em minimizar a fragilidade
0ssea haviam sido introduzidas no tratamento clinico da Ol, porém com resultados
insatisfatérios. O primeiro a relatar o uso dos bifosfonatos para tratar a condicao
de fragilidade 6ssea na Ol foi Devogelaer® em 1987. A partir de 1998, com a
confirmacdo de que os bisfosfonatos (alendronato, pamidronato, risendronato)
traziam beneficios a esses pacientes no aumento da densidade 0ssea e na

diminuicdo da dor cronica®>®’

uma nova perspectiva surgiu e, associado a este
novo tratamento, a possibilidade da realizacdo de terapéuticas mais eficazes.
Atualmente, o tratamento da Ol se fundamenta em trés pilares: clinico-
farmacologico; de reabilitagdo, incluindo a fisioterapia; cirargico- ortopédico.O
tratamento meédico- farmacologico utiliza o pamidronato dissédico, anti-reabsortivo

6sseo, como tratamento padrédo-ouro™*®

para aumentar a densidade O&ssea,
diminuir o nimero de fraturas e a dor 0ssea, com ganhos maximizados entre dois
e quatro anos de sua administracdo. O tratamento n&o-cirdrgico referente a
fisioterapia e a reabilitacdo'®, seré abordado posteriormente e se constitui como de
fundamental importancia na prevencéo, deteccéo e tratamento das alteragdes que

possam se instalar, e o tratamento cirargico que atua de forma complementar a

reabilitacdo fisica'’. O tratamento ortopédico das fraturas e as cirurgias corretivas
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sd0 muitas vezes cruciais para a deambulacdo, com a realizacdo de osteotomias
dos ossos longos associadas a introducédo de hastes intramedulares para corrigir
as deformidades que impedem a funcgéo, utilizando varios tipos de materiais de
implante para a estabilizacdo esquelética®.

Rauch e Glorieux™ afirmam que o tratamento com o pamidronato por si s6
ndo constitui cura, mas €& um importante adjuvante junto a fisioterapia, a
reabilitacdo e ao tratamento cirdrgico. Desta forma, o tratamento da Ol depende
da gravidade da doenca e sua abordagem deve ser multidisciplinar, com vistas a
obtencdo do maior grau de funcionalidade e autonomia que seja permitido ao

paciente®®*3,

4.2.4 - A Fisioterapia na Osteogenesis Imperfecta

A formacdo do sistema musculoesquelético ocorre durante o periodo
embrionario, da segunda a oitava semana de vida, quando o esqueleto
cartilaginoso é formado, e durante o periodo fetal as estruturas aumentam em
tamanho, sendo substituidas por formacdo 6ssea. Neste periodo, o feto € mais
suscetivel as minimas anormalidades morfoloégicas decorrentes de forcas
mecanicas anormais ou posicdes restritivas no Gtero materno®. Nos tipos mais
graves de OlI, as fraturas ocorrem na fase intrauterina, o que possivelmente
acarreta repercussdes secundarias no sistema musculoesquelético imaturo.

Entretanto, a imaturidade que causa a vulnerabilidade pode ser uma aliada

na obtencdo de melhores resultados nas intervencdes de tratamento. Os
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conhecimentos atuais sobre a plasticidade humana expressam a importancia da
equipe de saude intervir precocemente em condi¢cdes que apresentam risco ao
seu desenvolvimento®®2%2!,

Por este motivo, em criancas com atraso ou risco de atraso no
desenvolvimento, é preconizado que a estimulacdo seja realizada nos trés
primeiros anos de vida, a fim de melhorar o seu desempenho global e promover
maiores beneficios, devendo seu inicio ser incentivado o mais precocemente
possivel?®?,

A mutacdo do colageno, quantitativa ou qualitativa que ocorre na Ol,
provoca, dentre outras, alteracfes no sistema musculo-esquelético em maior ou
menor intensidade com o consequente atraso no desenvolvimento motor®. O
colageno modificado produz alteragcdes como frouxiddo ligamentar que acarreta
articulacbes hipermdéveis, instaveis e propensas a entorses e luxacdes e
fragilidade 0ssea que promove fraturas, deformidades e alteracdes biomecanicas
nos segmentos afetados, mais comumente os membros inferiores'®**.

O grande numero de fraturas sofridas pelos individuos com OI requer
imobilizagbes sucessivas dos segmentos e agravam a perda de massa 0ssea e da
massa muscular®. A consolidacdo do osso ocorre frequentemente de forma
precaria e, associada a hipermobilidade articular, acarreta desalinhamentos
biomecanicos articulares com perda associada de forca muscular®. Estudo inglés
realizado em 165 criangas com hipermobilidade articular, observou como
principais consequéncias a artralgia (74%), marcha anormal (10%), deformidade

articular aparente (10%) e dor nas costas (6%), o que pode vir a agravar as

dificuldades ja encontradas na OI°.
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Sabe-se que 0 0sso € um tecido adaptativo que se desenvolve em sua
estrutura e funcdo em resposta a forgas mecéanicas e demandas metabolicas. A
deposicdo 0ssea € parcialmente regulada pela quantidade de deformacao que Ihe
€ imposta. Assim, quanto maior a deformacdo aplicada, maior a ativacdo dos
osteoblastos sobre a area de maior carga, € como consequéncia, 0S 0SS0S se
tornam mais resistentes. Portanto, o estimulo mecanico é necessario para
provocar uma resposta 0ssea local e, assim, proporcionar seu crescimento e
remodelamento®’.

Ao contréario, a inatividade fisica promove uma perda de 1% da massa
6ssea apés uma semana de imobilidade®®. O efeito da auséncia de gravidade
sobre a densidade Ossea foi demonstrada pela perda importante de 25mg de
calcio por membro da tripulacdo em um v6o de oitenta e quatro dias no espaco,
demonstrando a importancia do suporte de peso no desenvolvimento 6sseo®.

A relacdo da atividade fisica com o aumento da densidade Ossea €
compreendida desde o reconhecimento do efeito piezoelétrico sobre o sistema
0sseo atuando como ativador da osteogénese ao desenvolver campos elétricos
em sua superficie quando mecanicamente deformados por forcas externas
promovendo o remodelamento trabecular seguindo as linhas de forca®’.

Desta forma, em criancas com OIl, programas de tratamento
fisioterapéuticos bem dimensionados ativam a mineralizacdo 0ssea, levando a
deformidades musculo-esqueléticas menos graves e promovem o fortalecimento
muscular, o suporte de peso e o uso ativo das extremidades®. Em associacdo ao

tratamento, orientacdes fisioterapéuticas sobre o manuseio e protecdo do bebé
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com Ol e seu adequado posicionamento, sdo importantes ferramentas para pais e
cuidadores®’.

Portanto, a partir do reconhecimento das alteragées genéticas da Ol, deve-
se optar pela intervencao fisioterapéutica o mais precocemente possivel, a fim de
atenuar os efeitos deletérios que a alteracdo do coldgeno promove nessas
criangas, minimizando a manifestacdo e instalacdo de alteragbes no sistema
musculo-esquelético que podem comprometer a mobilidade e retardar a aquisicdo
dos marcos do desenvolvimento motor e das habilidades funcionais e
psicossociais da crianga com OI%.

Em razdo da heterogeneidade das manifestacbes clinicas, os objetivos do
tratamento fisioterapéutico devem ser diferenciados e se relacionam aos tipos de
Ol. Eles podem ser simplificados a trés situacdes tipicas: a forma leve (OI-l), na
gual o objetivo é alcancar a vida normal e onde a fisioterapia € necessaria no
periodo pés-fratura para evitar a perda de forca muscular e minimizar a
osteoporose agravada pela imobilizagcéo; as formas grave e moderada (OI-IIl e OI-
IV), com maiores déficits impostos pela doenca, nas quais o objetivo é alcancar o
maior grau de autonomia possivel®.

Alguns estudos abordaram o0s aspectos musculoesqueléticos e a
efetividade do tratamento medicamentoso e fisioterapéutico em OI. Estudo
realizado em centro de referéncia na Holanda, em quarenta criancas com Ol
verificou que no tipo I, arcos de movimento (ADM) e forca muscular foram quase
comparaveis aos da populacdo saudavel. Em criangas com OI-lll, uma reducédo

grave em ADM articular foi constatada, especialmente nos membros inferiores

(MMII), e a forca muscular encontrou-se diminuida de forma importante nos
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membros superiores e inferiores. Em criangas com OI-IV, verificou-se a reducéo
de ADM articular e diminuicdo da forca muscular, especialmente nos MMII®®.

Moreira®® encontrou relacéo entre hipotonia e deformidades vertebrais em
estudo com 69 criancas com Ol, fato que reforca a necessidade da mobilidade
precoce e do fortalecimento da musculatura do tronco. Segundo Binder’ o inicio
precoce de um trabalho de fortalecimento muscular suave, se possivel com
suporte de peso, é desejavel na Ol. O uso funcional dos membros superiores de
forma precoce parece ser responsavel por envolvimentos menos graves dos
membros superiores e o0s cuidados iniciais no posicionamento minimizam
deformidades e desalinhamentos articulares’®.

Engelbert, em estudo prospectivo de quatro anos de acompanhamento sem
uso de bifosfonatos™ encontrou a forca muscular como o melhor fator preditivo
para a deambulacdo, corroborando a importancia do fortalecimento muscular na
Ol. Verificou que a amplitude de movimento articular diminuiu significativamente
ao longo do tempo em pacientes com Ol tipo | (forma leve), especialmente nas
extremidades inferiores, o que aponta para a necessidade da realizacdo de
exercicios que promovam o alongamento global da musculatura, enquanto os
pacientes com os tipos Il e IV (formas grave e moderada) apresentaram
limitagbes de movimento graves que ndo se alteraram com o tempo, e neles 0s
niveis de mobilidade estabilizaram™.

Em estudo posterior, verificaram-se os efeitos de um programa de
treinamento fisico de trés meses na forca muscular, capacidade aerdbica e niveis
subjetivos de fadiga em 34 criangcas com Ol tipos | e IV. Foram obtidos ganhos em

todos os indices parametrizados quando comparado aos controles, entretanto
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observou-se diminuicdo significativa desses ganhos apds seis e nove meses de
suspensa a intervencdo, demonstrando a necessidade de acompanhamento
permanente destes pacientes’?.

Diante desses achados, é de grande importancia que programas
especificos de fisioterapia facam parte do protocolo de tratamento de criancas

com O|10,11,13

visando prevenir, detectar e agir contra alteracdes no sistema
musculo-esquelético  provenientes de posicionamentos inadequados ou
prolongados associados as fraturas, deformidades ésseas, fraqueza muscular e
frouxiddo ligamentar que se instalam progressivamente e promovendo a
funcionalidade, mobilidade e a melhora na qualidade de vida destes individuos®®.
Em razdo da grande variabilidade clinica, torna-se necessario um protocolo
de fisioterapia individualizado para os pacientes com Ol, cujos objetivos devem ser
prevenir as deformidades de cabeca, coluna e extremidades, reverter o
comprometimento cardiorrespiratorio evitando-se o constante posicionamento em
supino, e desenvolver as habilidades da crianca em movimentar-se ativamente®®,
A fisioterapia em criangas com Ol promove ativamente o aumento da forca

muscular e a melhora da mobilidade, maximizando a funcionalidade do paciente e

incrementando suas competéncias na vida diaria®®.

4.2.5 - Osteogenesis Imperfecta no Sistema Unico de Salde

A partir da criacdo do SUS e da nova realidade democratica no cenario
brasileiro e no setor da saude, iniciaram-se 0s movimentos sociais na luta por

posicOes na hierarquia governamental, que possibilitaram pressionar o governo
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pela transformacdo das estruturas administrativas com vistas a ampliacdo do
papel da sociedade no processo decisorio. Nesse contexto, familiares e individuos
com OlI, buscando uma maior visibilidade de suas necessidades por parte das
politicas publicas de saude e maior resolutividade no tratamento dessa condicéo,
criaram em 1999 a Associacdo Brasileira de Osteogenesis Imperfecta (ABOI)*2.
Ela teve como maior conquista a aprovacdo de uma portaria do Ministério da
Saude determinando a oferta do tratamento clinico-farmacolégico da doenca com
o Pamidronato Dissédico pelo SUS®. Atualmente a ABOI luta pela qualificacdo do
tratamento, visando a ampliacdo deste a todo o territorio brasileiro, atendimento
gue hoje ainda se concentra primordialmente nas regides Sul e Sudeste, assim
como por maior informacao disponivel aos individuos com OlI, familiares e também
aos profissionais da area de satde®.

Os bisfosfonatos sdo os Unicos medicamentos a apresentarem resultados
comprovadamente positivos no que diz respeito ao aumento da densidade éssea
em Ol, a diminuicdo do numero de fraturas, redugdo da dor, melhorando a
mobilidade e, por conseqiiéncia, a qualidade de vida das pessoas com a doenca e
dos familiares envolvidos no seu cuidado™ ">,

Como resposta as demandas da sociedade, e considerando os estudos
realizados confirmando beneficios no tratamento da Ol, o Ministério da Saude, por
acdo da ABOI e dos médicos que compunham seu conselho cientifico, julgou
relevante a necessidade de ampliar a oferta de servigos e criar mecanismos para
facilitar o acesso ao tratamento as pessoas com Ol no Brasil, assinando o Ato
Portaria n. 2305/01%, que estabeleceu normas para a criacdo de 10 Centros de

Referéncia em Tratamento da Osteogenesis Imperfecta em todo o pais (nos
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estados: 1 Rio Grande do Sul-RS; 1 Ceara-CE; 1 Rio de Janeiro-RJ; 1 Parana-PR,;
1 Espirito Santo-ES; 2 Distrito Federal-DF; 3 S&o Paulo-SP). Tal portaria, no
entanto, garante apenas o tratamento medicamentoso a esses pacientes, fazendo
apenas uma referéncia subliminar ao tratamento fisioterapéutico, reconhecido
adjuvante para potencializar os efeitos desse medicamento*®%224°6.74,

Na referida portaria, o IFF, unidade materno-infantil da Fundagdo Oswaldo
Cruz no Rio de Janeiro (IFF/FIOCRUZ/RJ) foi designado Centro Coordenador do
Programa. Além de coordenar desde 2002 a rotina de tratamento dos pacientes
cadastrados, projetos de pesquisa vem sendo desenvolvidos na instituicdo. Desde
entdo, quatro projetos vinculados ao Departamento de Genética Médica abordaram
aspectos clinicos e fisioterapéuticos em pacientes inscritos no Programa
Terapéutico com pamidronato dissodico do CROI-IFF, além de uma ampla revisdo
da literatura sobre a efetividade da terapia medicamentosa, com vistas a novas
abordagens a serem introduzidas®.

O programa do CROI-IFF realiza o0 acompanhamento de todos os pacientes
com Ol, em tratamento medicamentoso ou ndo, através de avaliacdes periddicas,
fornecendo orientacdo as familias e o0 encaminhamento para tratamento
fisioterapéutico, quando necesséario, referenciando-os aos servigos de reabilitagdo /
fisioterapia do SUS.

Entretanto, ndo ha na Portaria GM 2305/01 determinagbes, normas ou
protocolos referentes ao tratamento fisioterapéutico, tampouco estabelece a rede
onde ele deve ser realizado, a exemplo da rede criada para a realizacdo do

tratamento medicamentoso.
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Mais recentemente, uma nova Portaria do Ministério da Saude foi elaborada
com o objetivo de atualizar o Protocolo ja existente, definindo critérios para o
diagndstico de Ol, inicio do tratamento medicamentoso e sua interrupgdo, porém
tampouco contemplou em seu texto a normatizagédo do tratamento fisioterapéutico
necessario a essa populagéo.

Lima e Horovitz,” em andlise critica sobre o tratamento da Ol no SUS,
referem contradicdes na Portaria MS n° 714 / 20107°, que apesar de possibilitar
um espaco para se discutir a terapéutica da Ol no pais, foi elaborada sem o
engajamento dos centros de referéncia existentes.

Desta forma, uma maior efetividade no tratamento, possibilitada através da
garantia do tratamento integral e da inclusdo da fisioterapia ofertada a esses

individuos, torna-se alvo ainda a ser alcangado.
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5- HIPOTESE

A assisténcia fisioterapéutica ofertada pelo SUS do municipio do Rio de

Janeiro pode ter dificuldades para inserir criangas com Osteogenesis Imperfecta no

tratamento preconizado.
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6- MATERIAIS E METODOS

6.1- Tipo de Estudo

O estudo realizado foi do tipo observacional, analitico e transversal.

6.2- Amostra

A amostra utilizada foi ndo probabilistica intencional, compondo o universo
amostral todos os pacientes com Osteogenesis Imperfecta em acompanhamento
no CROI-IFF no momento da pesquisa. Também compuseram o0 universo deste
estudo Instituicbes de Reabilitacdo do SUS do municipio do Rio de Janeiro que

realizavam atendimento fisioterapéutico pediatrico.

Critérios de Incluséo
A - Pacientes

Foram selecionadas criancas com diagnostico de Ol conforme critérios
clinicos em acompanhamento no CROI-IFF com até 10 anos de idade (inclusive)
residentes no Municipio do Rio de Janeiro ou Grande Rio*?>. A faixa etaria
escolhida pela pesquisadora incluiu um numero maior de criancas do que a
intervenc@o precoce (realizada até trés anos de idade) em funcdo dos atrasos
prolongados no desenvolvimento motor decorrentes de frequentes fraturas
sofridas por estes individuos, além de até esta faixa etaria eles terem uma maior

possibilidade de insercdo em servigos de fisioterapia pediatrica.

*2 Grande Rio ou Regido Metropolitana do RJ: composta pelos Municipios do Rio de Janeiro, Belford Roxo,
Duque de Caxias, Guapimirim, Itaborai, Japeri, Magé, Maricé, Mesquita, Nilopolis, Niteréi, Nova Iguacu,
Paracambi, Queimados, Sdo Gongalo, S0 Jodo de Meriti, Seropédica, Tangua e Itaguai (Lei Complementar
N° 87, de 16 de dezembro de 1997).
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B - Servigcos

Foram incluidas na pesquisa todas as instituicbes de Reabilitacdo do SUS
do municipio do Rio de Janeiro participantes do Programa de Atencdo ao
Desenvolvimento de Pessoas com Deficiéncia (NAIDIS) e as instituicbes de
reabilitacdo do SUS do municipio do Rio de Janeiro citadas pelos responsaveis

entrevistados.

Critérios de Excluséo

A- Pacientes: Foram excluidas criancas com sindromes associadas a Ol que
acarretavam repercussdes motoras.

B- Servigos: Foram excluidas do estudo instituices que de fato ndo ofereciam
assisténcia em fisioterapia motora pediatrica, apesar de oferecerem algum tipo de

reabilitacdo/ fisioterapia.

6.3- Campo do Estudo

O estudo foi realizado no Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca
e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF/Fiocruz), coletando dados dos
responsaveis de criancas com Ol incluidas no CROI/IFF. Também foram
coletados dados nos Nucleos de Atencdo Interdisciplinar ao Desenvolvimento
Infantil (NAIDIs), responsaveis pelo atendimento no municipio do Rio de Janeiro a
criancas e adolescentes portadores de deficiéncia, e nas instituicbes do SUS
citadas pelos responsaveis de pacientes com Ol que realizavam no momento da

pesquisa o atendimento fisioterapéutico a estes pacientes.
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6.4 - Métodos e Técnicas:

Inicialmente, foi realizado um estudo piloto para avaliar a aplicabilidade do
instrumento de pesquisa em cinco responsaveis por criancas com Ol do CROI-
IFF. A partir da verificacdo da clareza e inteligibilidade do instrumento utilizado,
iniciou-se a pesquisa a partir dos registros em prontudrios, observando os critérios
de inclusdo e exclusdo previamente delimitados. Apos ter sido selecionada a
populacéo-alvo, foi feita uma entrevista onde a pesquisadora aplicou o instrumento
de pesquisa (questionario semi-estruturado) aos responsaveis das criangas com
Ol, referente as caracteristicas socio-demograficas e as barreiras/ facilidades
encontradas por eles na busca por assisténcia fisioterapéutica (APENDICE 2). A
pesquisadora preencheu os questionarios, a fim de uniformizar o procedimento.

Posteriormente ao levantamento das instituicbes citadas pelos
responsaveis, e apés a obtencdo das aprovacdes dos Comités de Etica
envolvidos, deu-se inicio a visita as instituicdes que participavam do Programa de
Atencdo ao Desenvolvimento de Pessoas com Deficiéncia (NAIDIs) do SUS
municipal, assim como a demais instituicbes citadas pelos responsaveis. Nas
instituicdes visitadas, apos contato prévio para autorizacdo da direcdo da unidade,
foi aplicado um instrumento de pesquisa (questionario semi-estruturado) aos
chefes dos servicos ou profissionais por eles indicados a fim de coletar dados
referentes ao tratamento oferecido, bem como as dificuldades encontradas para a
oferta deste tipo de assisténcia a crianca com Ol (APENDICE 1). Este questionario
se baseou, com as devidas adaptacdes, no questionario elaborado por Ribeiro em
estudo realizado sobre a atencao fisioterapéutica a Sindrome de Down no

municipio do Rio de Janeiro®.
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6.7- Analise de Dados

Apos a coleta dos dados, os mesmos foram analisados no programa Epiinfo
2008, onde foi criado um banco de dados para cada questionario utilizado na
pesquisa. Tratou-se de método analitico, realizado através da coleta de dados
primarios (referentes as respostas obtidas na aplicacdo dos questionarios) e
secundarios (referentes aos dados coletados nos prontudrios) que foram aferidos
para a apresentacdo das informacdes. Foi verificada a distribuicdo de frequéncias,
calculando-se as medidas de tendéncia central e de posicdo e foram utilizados
gréaficos e tabelas para melhor visualizagéo das informagdes. Foi realizado o Teste
de Kruskall-Wallis para andlise de significancia estatistica. As variaveis utilizadas
(numéricas, ordinais e/ou nominais) estdo descritas nas Tabelas 1 e 2 do

APENDICE 3.

6.8- Questdes Eticas

O projeto se encontra em consonancia com o estabelecido na Resolucao
n°196/96 do Conselho Nacional de Saude e complementares, assim como no
Cédigo de Etica Médica de 1988 (cap.Xll) e Declaracdo de Helsinki da World
Medical Association de 2008. Foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes
Figueira e ao comité de ética da Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil do
municipio do Rio de Janeiro, apés a obtencdo de autorizacdo de cada Diretor de
Unidade de Saude das institui¢cdes visitadas, assim como ao tramite exigido por

cada uma das demais institui¢des.
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Este projeto € complementar ao projeto em andamento no IFF intitulado
“Centro de Referéncia em Osteogenesis Imperfecta (CROI) — Protocolos clinicos e
terapéuticos voltados para a Osteogenesis Imperfecta (Ol)”, aprovado no CEP-
IFF (CAAE 0022.0.008.000-08). Foi esclarecido aos responsaveis assim como aos
profissionais entrevistados que n&do haveria risco associado ou decorrente da
pesquisa (APENDICES 4 e 5) , e a pesquisadora se comprometeu a manter a
privacidade e confidencialidade dos dados coletados, preservando o anonimato
dos pacientes, dos responsaveis e dos servicos envolvidos na pesquisa. Nao
houve recusa por parte dos responsaveis ou dos profissionais em participar da

pesquisa.



7- RESULTADOS

7.1- Pacientes

Foram p esquisados os prontuarios de 126 pacientes em tratamento no
CROI-IFF, onde 94 nado preencheram os critérios de inclusdo conforme
demonstrado no quadro 1. Houve a exclusdo de um paciente por apresentar
sindrome de Down associada a Ol. Desta forma, 31 (trinta e um) pacientes

preencheram todos os critérios de inclusdo do estudo (Figura 3).

126 prontuarios |:> Nﬁo-inclus§o=94:ﬂExcluséo=1 ’:> -

Sindrome

| Obito=3 Revisio associada

| Residéncia= 19 | [ sem indicacdo= 20 |
[ Tipo1=19 | | Tipoiv=1 |

Figura 3 - Selecdo da amostra- pacientes Fonte: Autora



7.2- Instituicbes

Foram citadas 9 instituicdes pelos responsaveis da amostra dos que
faziam fisioterapia sendo n=2 do SUS, n=3 conveniadas ao SUS, n=2 filantrdpicas,
n=1 da SMPD e n=1 particular. Destas, apenas duas preencheram os critérios de
inclusdo da pesquisa.

Foram selecionados também os sete NAIDIS municipais que prestam
atendimento multidisciplinar a populagéo infanto-juvenil, dos quais apenas cinco

preencheram critérios de inclusdo, pois dois ndo contavam no momento com

fisioterapeuta na equipe (Figura 4).

Assim sendo, das dezesseis instituicbes identificadas, sete instituicoes

preencheram os critérios de incluséo do estudo.
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Excluidas=7

2 filantrépicas

2 convénio SUS outro municipio
18US outro municipio

1 SMPD

1 privada

Incluidas= 2
1 SUS federal
1 convénio SUS

Excluidos= 2
Sem fisioterapeutas

Incluidos= 5

Figura 4 - Selecdo da amostra- Instituicdes

Fonte: Autora
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7.3 - Resultados Relacionados Ao Objetivo 3.2.1
Descrever as caracteristicas da amostra com relacdo a idade, sexo,

responsavel e local de residéncia; tipo de Ol (segundo classificacdo e Sillence);
realizacdo ou ndo de tratamento fisioterapéutico e condi¢cdes sdcio-econdmicas.

Caracteristicas sécio-demogréficas

Sexo, I[dade e Responsavel

Das 31 criangas que compuseram a amostra do estudo, houve prevaléncia
de 64,5%(n=20) de criancas do sexo masculino, em comparacdo aos 35,5% do
sexo feminino.

A faixa etaria da amostra foi aferida em meses e estratificada em trés
grupos: (a)- de 0 a 3 anos; (b)- mais de trés a seis anos ; (c)- mais de 6 a 10
anos. Houve discreta prevaléncia da maior faixa etéria (c) com 41,9% (n=13) do
total, possivelmente devido a maior abrangéncia, seguido pela faixa intermediaria
35,5% (n=11) e pelos mais jovens 22,6% (n=7) (Tabela 1). A média de idade foi de
64,3 meses e mediana de 60 meses, com desvio padrao de 36 meses.

Os responsaveis foram primordialmente a mae 83,9% (n=23), seguidos pelo

pai 9,7% (n=3) e avo 6,5% (n=2).

Renda per capita e local de residéncia

A renda per capita familiar foi estratificada em quatro grupos: até meio

salario minimo (SM); acima de meio a 1 SM; acima de 1 a 2 SM; acima de 2 SM.



S7

O salario minimo nacional, & época da pesquisa, era de R$ 622,00. A
maioria da amostra 51,6% (n=16) permaneceu na faixa de renda per capita de até

meio salario minimo (Tabela 1)

Tabela 1 - Caracteristicas soécio-demograficas da populacéo

Variaveis n Frequéncia (%)
Faixa Etaria
0 a3 anos 7 22,6
>3 a 6 anos 11 35,5
>6 a 10 anos 13 41,9
Sexo
M 20 64,5
F 11 35,5
Responsével
Mae 26 83,9
Pai 3 9,7
AvO 2 6,5

Renda per capita

Até %2 SM 16 51,6

>1/2SMalSM 7 22,6

>1la2SM 4 12,9

> 2SM 4 12,9
Residéncia

Rio de Janeiro 20 64,5

Grande Rio 11 35,5

Total 31 100
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A maioria dos sujeitos do estudo residia no municipio do Rio de Janeiro
64,5% (n=20) seguido do municipio de Nova Iguacu 12,9% (n=4), com distribuicédo
homogénea dos 22,6% restantes nos demais municipios do Grande Rio, com

frequéncia de 3,2% em cada um deles. (Figura 5)

3,2% sjmeriti
3,2% sao gongalo

itaborai 3,2%, “2as 3,2%

mage 3,2%

nova iguagu 12,9%

paracambi 3,2%

queimados 3,2%

64,5% rio

Figura 5 - Municipio de residéncia da amostra

No municipio do Rio de Janeiro, a distribuicdo de criancas com Ol nas APs
foi homogénea sendo observada discreta prevaléncia da AP 3.1, com 25% (n=5)
da residéncia da amostra. Ndo houve criancas entrevistadas residindo nas APs

1.0 e 5.3 (Figura 6).
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2.1 10,0% 15,0% 5.2

2.210,0%

20,0% 5.1

3.1 25,0%
5,0% 4.0

5,0% 3.3

10,0% 3.2

APRESIDENCIA
Figura 6 - Area de planejamento (AP) de residéncia da amostra

Distribuicdo da amostra guanto aos Tipos de Ol

Em relacéo a prevaléncia dos tipos de Ol, 42,5% (n=14) da amostra foram
classificados como tipo lll; 32,3% (n=10) como tipo IV e 22,6% (n=7) como tipo |
(Figura 7). Foi observada a prevaléncia do sexo masculino (70,82%) entre os tipos

mais afetados Ill e IV.

TIPO 1 22,6%
32,3% TIPO 4

TIPO 3 45,2%

TIPODEOI

Figura 7 - Distribuicdo da amostra de criancas com Ol quanto a classificacdo da doenca
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Distribuicdo da amostra quanto a realizacado de Fisi oterapia Motora

Foi verificado que 51,6% (n=16) da amostra estavam inseridos no
tratamento no momento da entrevista. Quase a metade dos pacientes 48,4%
(n=15) ndo fazia o tratamento fisioterapéutico (Tabela 2) e 19,4% (n=6) jamais o

fizeram (Tabela 3).

Tabela 2 - Distribuicdo da amostra que realizava fisioterapia

Realizavam fisioterapia n Frequéncia (%)
Sim 16 51,6
Nao 15 48,4
Total 31 100

Tabela 3 - Distribuicdo da amostra que realizou fisioterapia anteriormente

Realizaram fisioterapia anteriormente n Frequéncia (%)
Sim 25 80,6
Nao 6 19,4
Total 31 100

Da amostra que realizava fisioterapia (n=16), 75% eram do tipo Il de Ol,
mais grave. Apenas 18,8% (n=3) do total que faziam fisioterapia eram do tipo IV
moderado e 6,3% (n=1) do tipo | leve (Figura 8). Daqueles que nao faziam o
tratamento (n=15), 46,6% (n=7) eram do tipo IV, 40% (n=6) do tipo I, e 13,33%

(n=2) do tipo Il de OI.
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TIPO1 TIPO 3 TIPO 4

FAZFISIOTERAPIA FAZFISIOTERAPIA=No
FAZFISIOTERAPIA

Figura 8 - Realizacao de Fisioterapia por Tipo de Osteogenesis Imperfecta

Observamos na Tabela 4, que 46% (n=7) do tipo IV ndo faziam tratamento,

85,7% (n=6) dos pacientes com o tipo | e 14,3% (n=2) do tipo IIl.

Tabela 4- Distribuicdo da realizacdo de fisioterapia por tipo de Ol

Faz Fisioterapia Tipo 1 Tipo 3 Tipo 4 Total

Sim 1 12 3 16
% 6,3 75 18,8 100
% 14,3 85,7 30 51,6

Nao 6 2 7 15
% 40 13,3 46,7 100
% 85,7 14,3 70 48,4

Total 7 14 10 31
% 22,6 452 32,3 100
% 100 100 100 100
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A meédia de idade das criancas que realizavam fisioterapia foi de 69,25
meses. Ja o0 grupo de criangcas que ndo realizava tratamento fisioterapéutico,

apresentou uma media de idade de 59,2 meses (Tabela 5).

Tabela 5- Comparacéo entre idade (meses) dos pacientes que realizavam (Sim) e os que
nao realizavam (N&o) fisioterapia

N° Total (m) | Média D-P | Minima |Mediana | Maxima | Moda
Sim 16 1108 69,25 | 38,2 6 76 126 6
Nao 15 888 59,2 34,7 13 49 123 29

A Tabela 6 mostra a distribuicdo das criancas que realizavam ou nao
fisioterapia em relagcéo a faixa etaria. Pode-se observar que 69,2% (n=9) da faixa
até 10 anos fazia fisioterapia enquanto apenas 42,9% (n=3) da faixa até 3 anos
realizava o tratamento. Inversamente 30,8% (n=4) da faixa até 10 anos néo fazia
fisioterapia enquanto 57,1% (n=4) da faixa até 3 anos e 63,6% (n=7) da faixa

etaria intermediéria ndo faziam fisioterapia.

Tabela 6 - Distribuic@o da realizacdo de tratamento fisioterapéutico por faixa etaria

Realiza fisioterapia até 36 m 37a72m 73a131m Total
Sim 3 4 9 16

% Linha 18,8 25 56,3 100

% Coluna 42,9 36,4 69,2 51,6

N&o 4 7 4 15

% Linha 26,7 46,7 26,7 100

% Coluna 57,1 63,6 30,8 48,4
Total 7 11 13 31

% 22,6 35,5 41,9 100

% 100 100 100 100
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7.4- Resultados Relacionados Aos Objetivos 3.2.2

Mapear os locais de atendimento fisioterapéutico utilizados pelos individuos desta

populagao.

Locais de realizacdo de tratamento da amostra

Da amostra que realizava tratamento fisioterapéutico (n=16), 87,5% (n=13)
fazia tratamento no mesmo municipio de sua residéncia e 18,75% (n=3)
necessitavam deslocar-se para outros municipios para chegar ao local de
tratamento. (Tabela 7)

Das criancas da amostra residentes no municipio do Rio de Janeiro que
realizavam fisioterapia (n= 9), apds serem excluidos os que faziam fisioterapia em
domicilio (n=3), 50% (n=3) faziam tratamento na mesma AP de sua residéncia,
mas 50% necessitavam deslocar-se para outras areas para aceder ao local de
tratamento.

Das criancas residentes em outros municipios do Grande Rio (n=7), 33,3%
delas (n=2) faziam o tratamento em outro municipio e os 66,6% restantes (n=4)
em seu proprio municipio. Foi excluida uma crianca que realizava fisioterapia em

domicilio. (Tabela 7)



Tabela 7- Distribuicido das Areas de Planejamento e Municipios de Residéncia e

Tratamento Fisioterapéutico da amostra

AP AP Municipio Municipio
Residéncia Tratamento Residéncia Tratamento
Realizam
Tratamento
Sim 2.1 2.1 Rio de Janeiro Rio de Janeiro*
Sim 2.2 2.1 Rio de Janeiro Rio de Janeiro
Sim 3.1 2.1 Rio de Janeiro Rio de Janeiro
Sim 3.1 3.1 Rio de Janeiro Rio de Janeiro
Sim 3.2 3.2 Rio de Janeiro Rio de Janeiro*
Sim 3.3 3.3 Rio de Janeiro Rio de Janeiro
Sim 5.1 5.1 Rio de Janeiro Rio de Janeiro*
Sim 5.2 5.2 Rio de Janeiro Rio de Janeiro
Sim 5.2 - Rio de Janeiro Nova lguacu
Sim - - Nova lguacu Nova lguacu
Sim - - Nova lguacu Nova lguacu
Sim - 2.1 Nova lguacu Rio de Janeiro
Sim - - Itaborai Itaborai
Sim - - Queimados Nova lguacu
Sim - - Paracambi Paracambi*
Sim - - Magé Magé

* Criangas que realizavam o tratamento em domicilio.

Tipo de instituicdo procurada pela amostra

O tipo de instituicdo procurada foi variavel, conforme demonstrado na
Tabela 8, com as instituicbes do SUS totalizando 25%. Percentual igual foi

encontrado no atendimento domiciliar e nas instituicdes conveniadas com o SUS.
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Tabela 8 - Tipo de instituicdo da amostra que realizava fisioterapia

n Frequéncia (%)
SUS 4 25
Domiciliar 4 25
Convénio SUS 4 25
Filantropica 2 12,5
SMPD 1 6,3
Privada 1 6,3
Total 16 100

7.5- Resultados Relacionados Aos Obijetivos 3.2.3

Identificar fatores relacionados a insercéo e aos resultados do tratamento

fisioterapéutico relatados pelos responsaveis.

Motivo por ndo estar realizando o tratamento

Da amostra que néo fazia fisioterapia (n=15), o motivo relatado por 33,3%
dos responsaveis por ndo estarem realizando o tratamento foi a falta de vaga nas
instituicbes procuradas sendo que estes procuraram em média trés instituicbes
para realizar o tratamento. A meédia de instituicbes procuradas por toda a amostra,
excluindo os que fazem em domicilio e os que ndo procuraram tratamento, foi de
duas instituicdes. Outros motivos surgiram como a insatisfagdo no atendimento em

20% dos casos. Dificuldade em levar o filho ao tratamento por ndo ter quem
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ajudasse apareceu em 20% dos casos; 13% tiveram alta do tratamento e os 13%

restantes aguardavam liberacdo médica para buscar tratamento (Figura 9).

Aguarda liberagdo médica

Alta

N3o ter quem leve

Insatisfagdo atendimento

Falta de vaga

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Figura 9 - Motivo relatado por ndo estar realizando fisioterapia motora

Numero de instituicdes procuradas pela amostra

A média de instituicbes procuradas em 68% dos casos foi de até duas
instituicdes. A distribuicdo do nimero de instituicdes procuradas pode ser visto na

Tabela 9.
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Tabela 9- Numero de instituigcbes procuradas pela amostra

Freq %
1 11 44
2 6 24
3 4 16
4 3 12
5 1 4
Total 25 100

Perda de vaga no tratamento fisioterapéutico

Do total de pacientes que faziam ou ja haviam feito fisioterapia (n=25) 64%
(n=16) perderam a vaga na instituicdo onde realizavam o tratamento e conforme a
Tabela 10, a causa da perda em 56,25% dos casos foi o numero de faltas
justificadas, decorrentes das constantes fraturas e cirurgias a que se submetem.
Segundo relatos dos responsaveis, apdés perder a vaga, ha necessidade de

retornar ao final da lista de espera para o reinicio do tratamento.

Tabela 10 - Motivo por ter perdido a vaga no tratamento

n Frequéncia (%)
Faltas Justificadas 9 56,25
Faltas ndo Justificadas 1 6,25
Fisioterapeuta ndo conhecia a doenca 1 6,25
Idade Limite 3 18,75
Outros 2 12,5
Total 16 100
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Tempo esperado pela vaga para o tratamento fisioter apéutico

A média de tempo esperado pelos pacientes que realizavam fisioterapia
(n=16) para conseguir a vaga nas instituicbes foi de 58 dias, excluidas as 4
criancas que faziam fisioterapia em domicilio (n=4). Observa-se que 83,2% (n=10)
da amostra foram inseridos em até 60 dias, entretanto, 16,8% (n=2) tiveram que

esperar de 8 a 10 meses pela vaga (Tabela 11).

Tabela 11 - Tempo de espera (em dias) pela vaga para tratamento

n Frequéncia (%)
0 1 8,3
7 6 50
20 1 8,3
30 1 8,3
60 1 8,3
240 1 8,3
300 1 8,3
Total 12 100

Ao compararmos o0 tempo esperado pela vaga por tipo de instituicdo
(Tabela 12) encontramos resultado significante no teste de Kruskal-Wallis= 8,
7973 e p valor= 0, 0321 com média de espera de 157 dias nas instituicdes
conveniadas, numero muito superior a média no SUS (sete dias). Foram excluidos

da andlise as criancas que faziam fisioterapia em domicilio (n=4).



Tabela 12 - Tempo de espera (dias) X Tipo de instituicdo
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Instituicao o N-° T(.)tal M?’dia Me(?liana
instituicdes| (dias) (dias) (dias)
Convénio SUS 4 630 157,5 150
Filantrépica 2 27 13,5 13,5
SMPD 1 7 7 7
SuUs 4 28 7 7
Privada 1 0 0 0
Kruskal-Wallis 8,7973
P valor = 0, 0321

Percepcao dos responsaveis quanto aos

beneficios da fisioterapia

Foram relatados beneficios no tratamento fisioterapéutico segundo 88%

(n=22) dos responsaveis das criangas que fazem ou fizeram fisioterapia e dentre

os eles, os mais citados foram a melhora da locomocéo e a mobilidade (Figura

10). Trés responséaveis informaram nédo terem observado qualquer beneficio no

tratamento. Foram excluidos da analise os seis individuos que nunca fizeram

tratamento fisioterapéutico.

Estes dados sédo referentes a percepcao do responsavel quanto aos

beneficios observados ou nédo e que eles relacionaram a fisioterapia realizada.
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Figura 10- Beneficios associados a Fisioterapia segundo percepcao dos
responsaveis

7.6 - Resultados Relacionados ao Objetivo 3.2.4

Caracterizar a assisténcia fisioterapéutica prestada as criancas com Ol e
conhecer dificuldades encontradas pelos servicos no atendimento a estes

pacientes.

Assisténcia fisioterapéutica a Ol no SUS

Quando analisada a amostra de instituicbes do SUS que prestavam
assisténcia fisioterapéutica pediatrica no Municipio do Rio de Janeiro (n=7), foi

observado que 57,1% (n=4) aceitavam pacientes com Ol para tratamento
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fisioterapéutico e 42,9% (n=3) n&o aceitavam. A época da pesquisa apenas 14,4%
das instituicbes estavam prestando assisténcia a criangcas com Ol.

Nas instituicbes que ndo aceitavam criancas com Ol para atendimento
fisioterapéutico (n=4), o motivo alegado para a recusa foi, em 100% dos casos,
nao ser o perfil de atendimento da instituicdo. Contudo, foi considerado importante

avaliar as praticas fisioterapéuticas em todas as instituicoes.

Sistema de referéncia e contra referéncia

A utilizacdo do sistema de referéncia e contra-referéncia de tratamento,
guando ndo absorvida a demanda pela instituicdo procurada, ocorreu em 71,4%
(n=5) delas. Entretanto 28,6% (n=2) relataram que preferiam manter os pacientes
em listas de espera. As unidades referenciadas encontram-se na Tabela 13.
Observar que 42,9% (n=3) das instituicbes ndo sabiam para onde ou néo

encaminhavam os pacientes.

Tabela 13 - Utilizacdo do sistema de referéncia- contra referéncia pelos servigos da
amostra pesquisada

Servigos Referenciados n Frequéncia (%)
A pesquisar 1 14,3
AACD; ABBR; SUS Municipal 1 14,3
ABBR; IFF 1 14,3
H. Loreto; Corbi 1 14,3
Nenhum 2 28,6
Vicente Moretti; FUNLAR 1 14,3
Total 7 100
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Numero de fisioterapeutas nas unidades

O numero de fisioterapeutas variou entre 1 a 6 por servigco, como pode ser
visto na Tabela 14, entretanto na maioria das instituicdes 57,2% (n=4) havia de

um a dois fisioterapeutas no servico.

Tabela 14 - NUmero de fisioterapeutas nas instituicbes pesquisadas
n Frequéncia %

28,6
28,6
14,3
14,3
14,3
100

gl w| N -

2
2
1
1
1
7

Total

Experiéncia pratica em Osteogenesis Imperfecta

Foi considerado como pratica em atendimento fisioterapéutico com criancas
com OI haver feito ao menos um atendimento a esta populacdo. Em 57,1% (n=4)

dos locais pesquisados ndo havia fisioterapeutas com pratica em Ol.

Tempo de espera estimado para o inicio do tratament o

Segundo o relato dos profissionais entrevistados, o tempo médio de espera
estimado para iniciar o tratamento foi de 39,5 dias, com mediana e moda de 30

dias, e foi estratificado na Tabela 15.



73

Tabela 15 - Tempo de espera (dias) estimado para o inicio do tratamento por instituicdo

n Frequéncia (%)
7 1 14,3
30 5 71,4
120 1 14,3
Total 7 100

Ildade minima/ maxima para fazer fisioterapia

Do total da amostra, 100% (n=7) das instituicbes ndo estipulavam idade
minima para iniciar o tratamento fisioterapéutico, aceitando a crianca logo apos o
nascimento. Para concluir o tratamento a idade minima foi trés anos e a maxima

dezoito anos (Tabela 16).

Tabela 16- Idade maxima para realizar o tratamento fisioterapéutico

n Frequéncia (%)
3 1 14,3
4 1 14,3
7 1 14,3
9 1 14,3
14 1 14,3
16 1 14,3
18 1 14,3
Total 7 100
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Métodos de tratamento fisioterapéutico

O meétodo neuroevolutivo (Bobath) foi 0 método de tratamento utilizado por
85,7% das instituicdbes. A cinesioterapia classica por 71,4% e a Integracdo

Sensorial por 14,3% das instituicdes, como demonstrado na Tabela 17.

Tabela 17- Métodos de tratamento fisioterapéutico utilizados

n Frequéncia (%)
Bobath 2 28,57
Bobath + Cinesioterapia 3 42,85
Cinesioterapia 1 14,28
Bobath + Cinesioterapia +Integracao Sensorial 1 14,28
Total 7 100

Orientacdo fornecida aos responsaveis

Orientacdes quanto a posturas costumam ser transmitidas em 100% dos
locais de tratamento, seguida por orientacdo quanto a exercicios a serem
realizados em casa (85,7%) e orientacdo sobre o uso de oérteses (85,7%) (Tabela
18). Em 100% das instituicbes o responsavel assiste ou pode assistir a sesséo e

recebe orientacéo do profissional.
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Tabela 14 — Orientacdo fornecida aos responsaveis

n (sim) n (n&o) Frequéncia Sim % | Frequéncia N&do %
Exercicios 6 1 85,7 14,3
Posturas 7 0 100 0
l}so de 6 1 85,7 14,3
Orteses
Outras 3 4 42,9 57,1

Frequéncia, duracdo e forma da terapia

A frequéncia de atendimento semanal recomendada nas instituicdes variou
entre 1 a 2 vezes por semana, com a seguinte distribuicdo: 71,4% das instituicdes
orientam o atendimento duas vezes por semana e 28,6% recomendaram apenas
uma sessdo semanal.

A duragcdo de cada sessdo variou de 30 a 60 minutos como pode ser
observado na Tabela 19.

A maioria das instituicbes 85,7% (n=6) realizava o tratamento de forma
individual, com apenas uma instituicdo praticando os atendimentos em grupos de

duas criancas por fisioterapeuta.

Tabela 19- Duracdo das sessdes de fisioterapia motora

n Frequéncia (%)
até 30' 3 42,9
até 45' 3 42,9
até 60' 1 14,3
Total 7 100
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Hidroterapia

Nenhuma das instituicdbes possuia servico de hidroterapia disponivel a
populacdo da amostra. Apenas uma instituicio contava com este servico,

direcionado a pacientes adultos.

Transporte oferecido pelo servico

O transporte aos pacientes foi disponibilizado parcialmente em apenas uma

das instituicdes do SUS e de forma limitada.

Critérios para alta/ desligamento do tratamento

Os critérios para alta e desligamento do tratamento estdo descritos no
Figuras 11 e 12 e houve a possibilidade de mdltipla marcacdo. Algumas
instituicdes (n=4) consideraram a aquisicdo dos marcos motores como base do
critério de alta do tratamento, outras (n=3) entenderam ser o limite da capacidade
funcional de cada paciente o fator determinante de sua alta.

Da mesma forma foi colocada a questédo sobre os critérios adotados para o
desligamento dos pacientes. O abandono da terapia preponderou levemente (n=4)
e faltas nao justificadas (n=3) se igualaram em proporcao as faltas justificadas em

excesso para o desfecho desligamento (Figura 12).
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Figura 12- Critérios para o desligamento dos pacientes
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Dificuldades na assisténcia fisioterapéutica a Ol

Foram relatadas dificuldades no atendimento a Ol na maioria das
instituicdes (85,7% n=6). Todas as instituicdes que n&o prestavam assisténcia a Ol
(n=3) relataram dificuldades para esse atendimento. Dentre aquelas que
prestavam o referido atendimento, 75% (n=3) relataram dificuldades.

A dificuldade mais frequente foi a falta de capacitacao profissional para este
atendimento; 66,7% (n=4) dos profissionais entrevistados acreditam ser
necessaria uma capacitacdo pratica para uma adequada intervencdo nestes
pacientes (Tabela 20). Outros motivos que dificultavam o atendimento tiveram
distribuicdo homogénea de 28,6% em cada um deles: falta de material de trabalho,

local inadequado de trabalho e falta de colaboracao familiar.

Tabela 5 - Dificuldades na Assisténcia a Osteogenesis Imperfecta

VARIAVEIS n (sim) n (ndo) | Frequéncia Sim (%) | Frequéncia Nao (%)
N&o capacitacdo 4 3 66,7 33,3
Material de trabalho 2 5 28,6 71,4
Local inadequado 2 5 28,6 71,4
Falta de colaboracao 2 5 28,6 71,4
familiar
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8- DISCUSSAO

A Ol é uma doenca rara e 0 seu tratamento se fundamenta em abordagem
multidisciplinar & qual a fisioterapia deve estar incorporada®**?°®"’ Entende-se
que a realizacdo deste tratamento é associada a ganhos na funcionalidade®, a
promocdo da mineralizacdo 6ssea®, & melhora da capacidade aerébica e
aquisicdo de forca muscular’, além da minimizacdo de deformidades e
desalinhamentos articulares®®.

Entretanto, as Portarias do MS criadas como politicas publicas para o
tratamento da OI® - Portaria 2305/20018, Portaria 714/2010"° - sdo omissas quanto
a criacdo de normas, critérios ou mecanismos de controle sobre a realizagcdo do
tratamento fisioterapéutico, criando lacunas na oferta deste tratamento no SUS a
criangas com Ol.

O CROI-IFF, centro coordenador dos demais CROIs no pais e pioneiro no
acompanhamento fisioterapéutico desta populacdo, contava no momento da
pesquisa com 31 criangas com Ol que preenchiam todos os critérios de inclusao
selecionados e que necessitavam de tratamento fisioterapéutico regular, além do
acompanhamento efetuado pela fisioterapia no CROI-IFF.

Ao ser analisado o perfil sdcio-demografico da amostra estudada observou-
se uma predominancia de criangcas do sexo masculino (64,5%), no entanto os
dados de estudos realizados em Ol s&o inconclusivos quanto a esta prevaléncia>.
Da mesma forma, houve preponderancia do sexo masculino nas formas mais
graves (tipos Ill e IV) em 70,83%, ocorrendo o inverso na forma mais leve de Ol

(tipo 1), com maioria do sexo feminino (57,1%).
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A forma grave de OI (OlI- Ill) foi predominante em nossa amostra. Isto pode
ser atribuido ao fato de haver um maior comprometimento motor neste tipo de Ol,
acarretando maior numero de encaminhamentos para a fisioterapia. Entretanto,
independente da classificacdo, todas as criangcas com Ol que tenham alteragdes
biomecéanicas importantes e /ou atraso do desenvolvimento sensdrio-motor devem
realizar tal tratamento visando minimizar os efeitos dessa condi¢&o®.

Todavia verificou-se que, no momento da entrevista, apesar de haver um
consideravel niumero de criancas que necessitava de fisioterapia (n=31), ao ser
analisada a realizacdo do tratamento fisioterapéutico, apenas 16 criancas estavam
inseridas no tratamento. Barbosa (2006), em estudo com 47 pacientes do CROI-
IFF encontrou da mesma forma um numero reduzido de sua amostra realizando
este tratamento®”,

Talvez, no entendimento de alguns responsaveis, 0 tratamento
medicamentoso seja suficiente para a melhora da condicdo clinica da pessoa
afetada, apesar da literatura afirmar o contrario'®**®"’_ O receio dos responsaveis
guanto as dificuldades de deslocamento e de manuseio do bebé também deve ser
considerado no acesso tardio ao tratamento. Cabe aos profissionais da area de
saude a responsabilidade pela orientacdo continuada aos pais de criangas com Ol
guanto a importancia da abordagem multidisciplinar precoce no tratamento da
doenca.

O baixo envolvimento da amostra no tratamento fisioterapéutico também
pode ser explicado ao ser observada a baixa renda per capita da maior parte da

amostra. Segundo Travassos e Martins (2004), as condi¢bes sOcio-econémicas
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sdo alguns dos fatores determinantes da utilizacdo e acesso aos servicos de
satde’®,

A importancia do tratamento fisioterapéutico € descrita no estudo de Lopes
(2006) realizado em 16 criangas com Ol que verificou maiores ganhos funcionais
naquelas que realizavam tratamento fisioterapéutico concomitante ao
medicamentoso do que nas que faziam apenas o tratamento medicamentoso com
pamidronato dissédico®.

Entretanto, no total desta amostra, houve baixa insercdo no tratamento
(n=16), com apenas 51,6% deles inseridos na fisioterapia.

Os motivos alegados por 48,4% (n=15) da amostra por nao estarem
realizando o tratamento foram: a falta de vaga na instituicdo procurada, o que
corrobora resultados de estudos que verificaram uma demanda reprimida na

reabilitacdo’® "%,

a insatisfagdo com o tratamento, com a percepcdo pelos
responsaveis do desconhecimento do profissional sobre a condicdo tratada; o fato
de n&o haver um responsavel disponivel para levar a crianga ao tratamento, o que
inclui familias que ndo contavam com apoio social e os que ndo atribuiam
importancia ao tratamento. Ribeiro (2006), em estudo sobre a inser¢cdo no
tratamento fisioterapéutico de criangas com sindrome de Down observou, como
uma das hipoteses para a baixa inser¢cdo no tratamento, o choque inicial e a fase
de luto vivenciada pelos pais logo apés o diagndstico®. Da mesma forma, é
provavel que os pais de bebés com Ol passem pelo luto apdés o impacto do

diagndstico, que pode ser agravado pela inseguranca e o medo de provocar

inadvertidamente fraturas em seu bebé.
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Grande parte da amostra precisou procurar até duas instituicbes para
conseguir realizar o tratamento fisioterapéutico. H4, no entanto que se observar
gue um terco do total da amostra necessitou peregrinar por trés ou mais
instituicdbes para encontrar tratamento disponivel, esforco que pode resultar em
desestimulo ao tratamento. A reabilitacdo é direito de todos e garantido por lei
federal n° 7853/89. As razbes de procura em mais de uma instituicdo devem ser
guestionadas e serdao discutidas mais adiante, quando nos referirmos aos dados
relativos as instituicoes.

A maior parte da amostra possuia a forma grave de OI (OlI-lll). A literatura
evidencia a necessidade do tratamento fisioterapéutico para a melhora da
qualidade de vida desses individuos'®**3. Entretanto, verificou-se com surpresa o
fato de ocorrer uma baixa adesédo de criangcas com a forma intermediaria de Ol
(OI-1V) a fisioterapia, com apenas trés dos dez individuos inseridos no tratamento.
Estas criangcas poderiam alcancar grandes beneficios com o tratamento precoce,
pois a fisioterapia intervém diretamente no alcance de marcos motores e na
prevencdo de deformidades biomecéanicas que interferem no desempenho motor.
Nos individuos com o tipo leve de Ol (Ol-tipo I) era esperado o numero elevado de
nao realizacdo de tratamento em razdo do comprometimento menos evidente em
todos os aspectos, incluindo o motor.*°

No momento da entrevista, foi observado que a amostra estudada possuia
uma media de idade elevada (64,3 meses — ou 5 anos 4meses). Geralmente
criangcas menores sdo mais faceis de deslocar para o local de tratamento assim
como h& uma maior preocupagdo dos pais no sentido de que elas alcancem os

marcos motores do desenvolvimento.
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Contudo, com relacdo a amostra estudada e a despeito de estudos

comprovando os beneficios da intervencdo precoce®>*’*®

e da recomendacgao do
MS nesse sentido®, as criancas mais novas da amostra estavavam menos
inseridas no tratamento do que as mais velhas. Segundo Formiga, quando a
deficiéncia ja se encontra instalada, o tratamento fisioterapéutico consiste em
amenizar futuras complicagBes, melhorar ao méaximo a funcionalidade para uma
adaptacéo social, e prevenir novas deficiéncias que possam vir a ocorrer’®,

Na reabilitacdo de criancas, alguns estudos encontraram insercao tardia no
tratamento’>®. Oliveira, em estudo com criancas com disfuncdo neuromotora
relacionou essa demora as dificuldades no diagnéstico e ao acesso aos centros de
reabilitacdo®. Apesar do conhecimento de que a Ol é uma condicéo genética de
baixa incidéncia na populacdo’, deve-se considerar também a possibilidade de o
diagndstico dos tipos menos graves de Ol estar sendo feito tardiamente ou mesmo
ndo estar ocorrendo, permanecendo sub-notificados?®, além da dificuldade de
acesso aos servicos, fazendo com que o tratamento fisioterapéutico seja
procurado em idade tardia.

O tipo de instituicho procurada para a realizacdo da fisioterapia foi
diversificado. Uma vez que a saude € dever do Estado, o tratamento
fisioterapéutico deve ser oferecido pelo SUS, contudo sabe-se que existem
instituicdes filantropicas e particulares conveniadas com o SUS que dao suporte a
rede de atendimento do municipio®. E importante ressaltar que a partir de 2008 foi
criada uma nova secretaria (SMPD) no municipio do Rio de Janeiro a qual vem
implantando centros para tratamento e inclusdo da pessoa com deficiéncia, que

parece dar suporte as acdes de salde a esta populacdo’”.
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Entretanto foi encontrado na presente pesquisa criancas que realizam o
tratamento em domicilio de forma particular, forma onerosa de tratamento, em
especial para uma populacédo de baixa renda. Este fato pode ser analisado a luz
dos obstaculos encontrados pelos responsaveis para inserir seus filhos no
tratamento, visto que 33,3% dos que nao fazem fisioterapia ndo conseguiram vaga
apos procurarem em média 3 instituicbes. Outra inferéncia que pode ser feita
com relacdo as dificuldades encontradas e ao receio por parte dos pais na
utilizacdo do transporte publico - o que exporia criancas com fragilidade 0ssea a
riscos de traumas e possiveis fraturas, recordando que a maioria da amostra
(42,5%) foi de criancas com a forma mais grave de Ol (Ol- Ill) e que as instituicdes
nado dispdem de transporte proprio para os pacientes.

A espera por vaga para tratamento relatada pelos responsaveis
entrevistados foi em média de 58 dias. Nas instituicdes do SUS a espera pelo
ingresso ao tratamento levou apenas 7 dias, 0 que se encontra de acordo com o
indicado pela Agenda de Compromissos para a Saude Integral da Crianca e
Reducdo da Mortalidade Infantil. No entanto, um tempo médio de espera muito
elevado (157dias) foi encontrado nas instituicbes conveniadas ao SUS para o
inicio do tratamento, corroborando o estudo de Almeida, que relata contradi¢cdes
nas relacdes publico-privadas nos servicos de reabilitagéo no Brasil®.

Apés a insercdo no tratamento, ainda foram referidos obstaculos a sua
realizacdo. A perda da vaga ocorreu em 64% dos casos - indice considerado
elevado e que deve ser correlacionado aos critérios de desligamento do paciente.
O motivo mais citado (56,2%) foi o excesso de faltas justificadas causadas pelas

inUmeras fraturas e cirurgias realizadas, e que séo inerentes a condicdo genética
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da OI°®. N&o parece adequado nem aconselhavel que em um momento de grande
necessidade do tratamento, ap6s periodos de imobilizacdo prolongada®, as
criangcas com Ol devam aguardar pelo reinicio do tratamento, retornando em
alguns casos ao final da lista de espera.

Esta observacdo desperta a atencdo para a necessidade de se reavaliar 0s
critérios institucionais existentes, adequando-os as condi¢cdes clinicas dos
pacientes, sob pena de incorrer em iniquidades na atencdo a agravos
incapacitantes, como no caso da Ol.

Ao se questionar os responsaveis se o tratamento fisioterapéutico havia
acarretado algum beneficio a crianca, a maioria deles (88%) relatou ter percebido
beneficios advindos do tratamento. Diversos trabalhos apontam que a fisioterapia

2270 'na mineralizagéo 6ssea®’, e na aquisicdo

promove ganhos na funcionalidade
de forca muscular’™, além de minimizar deformidades e desalinhamentos
articulares®*®’. O maior nimero de respostas encontradas (44%) foi relacionado a
melhora da locomocédo, (24%) a mobilidade e parte deles (20%) deram uma
resposta peculiar (*em tudo”), atribuindo uma relevancia além do esperado aos
beneficios atribuidos ao tratamento. Este resultado entretanto é subjetivo,
baseado na percepcdo dos responsaveis, e ndo pode ser conferido
exclusivamente a fisioterapia, jA& que parte dos individuos fazia tratamento
medicamentoso de forma concomitante. Entretanto, h4 de se considerar a
resposta positiva dos responsaveis frente ao tratamento fisioterapéutico.

Ainda assim, uma pequena parte (12%) da amostra relatou néo ter

observado melhoras em seus filhos apos o inicio do tratamento fisioterapéutico,
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por motivos que vao desde a ndo adaptacdo por parte da crianca ao tratamento
até a inadequacéao do profissional as dificuldades relacionadas a patologia.

Para que a assisténcia fisioterapéutica a crianga com Ol seja mais efetiva e
eficiente, além do conhecimento sobre as caracteristicas relacionadas aos
aspectos biologicos, demogréaficos e socioecondmicos, é importante conhecer o
papel que desempenham os servicos e o sistema de salde e apontar os aspectos
positivos e 0s que possam ser impeditivos para uma adequada atencgao a saude.

Desta forma, na segunda fase do estudo, ao pesquisar a assisténcia
fisioterapéutica através da busca ativa das instituicdes do Municipio do Rio de
Janeiro pertencentes ao SUS ou de instituicbes identificadas na entrevista com o0s
responsaveis de criangas com Ol acompanhadas no CROI-IFF, foram encontrados
sete locais de atendimento fisioterapéutico a criangas com deficiéncia fisica. Dos
NAIDIS que deveriam oferecer tratamento fisioterapéutico, dois ndo possuiam
fisioterapeutas a época da pesquisa e um local visitado ndo pertencia a rede de
assisténcia do SUS e sim da SMPD. Como ja relatado anteriormente, a SMPD é
uma nova Secretaria que vem implantando centros direcionados a inclusdo da
pessoa deficiente, promovendo acOes de habilitacdo e reabilitacdo a adultos e
criancas com deficiéncia. Entretanto, parecem nao ter qualquer vinculacdo com o
SUS, indicando acdes paralelas na reabilitacéo.

Além disso, na amostra estudada, foi encontrado um alto indice de néo
aceitacdo para o tratamento na amostra estudada. Dentre os sete locais
pesquisados, quase a metade da amostra (n=3) ndo aceitava criancas com Ol
para o atendimento fisioterapéutico. Isto denota uma escassez de locais de

tratamento para essa populacao.
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Desta forma, parece que a assisténcia fisioterapéutica a Ol ainda néo é
universal e tampouco integral no municipio do Rio de Janeiro, como preconiza o
SUS. Outros estudos, realizados com populagdes diferentes, também encontraram
barreiras no acesso a reabilitagéo *°°%798°,

De acordo com Ribeiro®, criancas com Sindrome de Down no municipio do
Rio de Janeiro tém dificuldades de ingressar na fisioterapia por problemas
inerentes as instituicdes. Sendo esta sindrome mais prevalente na populacdo
(2:770), pode-se inferir que dificuldades maiores ocorrem para a inser¢cao de
criancas com Ol (1:10.000).

Para Bradley et al.®

, 0 dificil acesso a reabilitacdo tende a potencializar a
deterioracdo provocada pelo agravo, levando ao aparecimento de condi¢cbes
secundarias que poderiam ser evitadas, contribuindo para a diminuicdo da
gualidade de vida dessas pessoas e aumentando os custos da atencédo a saude.

Outrossim, o sistema de referéncia e contra-referéncia nao esta fortalecido
em parte das instituicdes pesquisadas (42,9%), que preferem colocar os pacientes
em listas de espera. Este fato pode acarretar uma baixa resolutividade da rede.
Torres® ressalta que para assegurar a acessibilidade aos servicos de reabilitagdo
€ necessario que haja a estruturacdo do sistema de referéncia e contra-referéncia.

A falta de pratica no atendimento a pacientes com Ol, observada em 66,7%
das instituicdes do SUS era presumida, por se tratar de uma condi¢cdo genética
rara, o que nao justifica a exclusdo dessa populagédo do tratamento necessario.

A meédia da idade estabelecida pelas instituicdes para iniciar o tratamento

encontra-se de acordo com o disposto na literatura.*®?%*#* Houve discrepancia

em relacdo a idade limite, demonstrando que em determinadas instituicdes o
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tratamento € essencialmente de estimulacdo precoce e em outros, se estende até
uma idade limite de 18 anos. Esta maior abrangéncia de faixa etaria em algumas
instituicbes acarreta dificuldades na definicdo do perfil do profissional e da
instituicao.

A média de tempo esperado para realizar o tratamento, relatado pelos
profissionais entrevistados nas instituicdes, foi de 39 dias. Este tempo foi inferior
ao encontrado nos relatos dos responsaveis de Ol entrevistados, com média de 58
dias de espera. Entretanto, € inferior ao relatado em estudo realizado em duas
instituicdes de referéncia em reabilitacdo no Canada, onde se verificou espera de
sete meses para o tratamento fisioterapéutico em reabilitacao®”.

O método neuroevolutivo (Bobath), foi utilizado pela maioria das instituicoes
(85,7%) estd de acordo com o encontrado na literatura para tratamento
fisioterapéutico em pediatria®®. A abordagem busca a compreensdo do processo
de desenvolvimento do controle motor e dos componentes motores que realizam
as tarefas funcionais®. Criado inicialmente para tratar disfuncdes do sistema
nervoso central, este método de trabalho fisioterapéutico € amplamente utilizado
em pediatria e vem de encontro as necessidades das criangas com Ol em adquirir/
readquirir suas habilidades motoras funcionais.

Graham (2009), enaltece a pratica contemporanea no conceito Bobath que
utiliza uma abordagem de resolucdo de problemas para a situacdo clinica do
individuo e seus objetivos pessoais®®. Palisano (2009), entretanto, acredita que
para as criangas com problemas de desenvolvimento, na maioria das situagdes,

mais de um método de tratamento pode e deve ocorrer simultaneamente &',
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A pratica de fornecer orientacdes aos responsaveis foi unanimidade nas
instituicdes que participaram do estudo, assim como encontrado por Ribeiro® em
estudo realizado em vinte e cinco instituicbes de reabilitagdo do municipio do Rio
de Janeiro. Brianeze (2009) afirma que a associacdo de orientacdes
fisioterapéuticas a pais e/ou cuidadores ao programa de fisioterapia pode
favorecer o desempenho das habilidades funcionais e o aumento do nivel de
independéncia das criancas®®.

Para Shepherd (2002), as sessdes de terapia e 0s esquemas de exercicios
devem ser adequados as necessidades de cada familia e ao grau de competéncia
destas, com prescricbes e orientacées sendo colocadas de forma progressiva®®.
Desta forma, as instituicbes parecem estar de acordo com o preconizado na
literatura.

Apesar do pequeno numero de estudos que correlacionam tratamento
fisioterapéutico e Ol, para se determinar frequéncia, duracdo e forma de terapia
(individual/grupo), acredita-se ser possivel replicar o preconizado para o
tratamento fisioterapéutico em criancas de forma equivalente.

Segundo Bailes (2008), a frequéncia das sessoOes fisioterapeuticas deve
ser majoritariamente de duas vezes semanais, ideal para pacientes ambulatoriais
que estejam alcancando seus objetivos terapéuticos® e o atendimento deve ser
individualizado. De acordo com a literatura, a duracdo da sesséo deve ser de 30 a
60 minutos?’. Desta forma, a pesquisa apontou que freqiiéncia, duracdo e forma
corretas estdo sendo observadas em quase a totalidade das instituicdes

pesquisadas.
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Nenhuma instituicAo possuia disponivel hidroterapia em seu servigo. A
hidroterapia € uma terapia indicada para criancas com OlI, visto que, segundo
Caromano (2003) a movimentagdo espontanea € facilitada no meio liquido
permitindo maior amplitude de movimentos e que os efeitos fisioldgicos da agua
produzem o alivio da dor e o relaxamento muscular®*. Em criancas com Ol,
segundo Binder (1984), os exercicios na piscina deveriam ser iniciados tdo logo
possivel e mantidos por um longo periodo em razdo de promover o fortalecimento
muscular de forma segura’®.

Apenas uma das instituicdes pesquisadas fornecia transporte os pacientes
graves, disponibilizando-o uma vez por semana. Segundo Oliveira (2007), o fato
de o sistema de saude ser gratuito ndo € determinante do acesso, ja que 0 mesmo
ndo garante o transporte do individuo, vinculando a acessibilidade ao nivel de
renda da populacdo®2. No caso da Ol, existe o agravante dos riscos que envolvem
a utilizacdo dos meios de transporte publico com uma condicdo de fragilidade
0ssea como ocorre na Ol. Desta forma, ha de se pensar na criacdo de politicas
publicas que viabilizem o tratamento preconizado, isto &, integral e acessivel a
todos os individuos.

Dentre os critérios adotados pelas instituicbes para a alta dos pacientes
preponderou a idade-limite e atingir os marcos motores do desenvolvimento.
Parece haver uma sutil diferenca entre as instituicdes, pois o terceiro item indica
gue a alta deve ocorrer ao ser atingido o maximo da capacidade funcional
individual de cada paciente. Este critério pode interferir no aspecto qualitativo do

tratamento motor, que demanda um tempo maior para ser alcancado.
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Os critérios para desligamento confirmam o encontrado no relato dos
responsaveis quanto a perdas recorrentes de vaga. Em 42,4% das instituicdes o
critério de faltas justificadas em excesso, a exemplo do que ocorre repetidamente
na Ol em razdo das fraturas recorrentes, levam ao desligamento ou a perda da
vaga. Este fato pode justificar a baixa inser¢ao deles no tratamento, ou mesmo a
alta incidéncia de tratamento domiciliar apurado. Segundo Torres (2011), h4 uma
oferta de vagas inferior ao que é demandado na rede de reabilitacéo®.

Foram encontradas dificuldades no atendimento a criangas com Ol em
85,7% das instituicdes, com 66,7% da amostra estudada relatando a necessidade
de capacitacdo dos profissionais para este atendimento. A crianca com Ol é fragil
e seria apropriado 0 conhecimento da patologia e do manuseio adequado™ pois a
vulnerabilidade destas criancas pode desencorajar parte dos profissionais que nao
tiveram a oportunidade de adquirir a devida pratica/ saber/ experiéncia para lidar
com tal fragilidade.

Desta forma, a capacitacao profissional pode habilitar os fisioterapeutas da
rede do SUS a promover uma abordagem compreensiva desta condicédo, através
de sua identificacdo, adequado manuseio e tratamento, 0 que permitira
orientacbes precisas e em tempo habil para evitar complicagbes primarias e
secundarias dos aspectos motores que envolvem a Ol. Isto tornara a assisténcia
fisioterapéutica no municipio do Rio de Janeiro mais resolutiva e acessivel a esta

populagao.
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Limitagcbes do Estudo

O estudo foi realizado com amostras reduzidas, referentes ao municipio do
Rio de Janeiro. Acreditamos que estudos semelhantes possam ser realizados
abrangendo um namero maior de criangcas em nivel nacional.

Por tratar-se de estudo descritivo, limitou-se a descrever os aspectos
importantes da assisténcia fisioterapéutica a Ol, sob a perspectiva de ambos os
atores envolvidos, responsaveis por criancas com Ol e profissionais das
instituicdes envolvidas.

Houve a possibilidade de ocorréncia de viés de informacéo por parte dos
profissionais entrevistados e viés de memoria por parte dos responsaveis, em
razdo da inclusdo de faixa etaria abrangente.

A divisdo das acdes de reabilitacdo entre as Secretarias de Saude e da
Secretaria da Pessoa com Deficiéncia causou a impossibilidade de inclusdo da
instituicio da SMPD visitada na pesquisa, provocando a perda destes dados.

Com relagcédo aos instrumentos de pesquisa (questionarios), ndo se tratam
de instrumentos padronizados, pois foram elaborados para a pesquisa em

guestao.
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9- CONSIDERACOES FINAIS

A Ol é uma condicdo genética pouco conhecida e que demanda
especificidades no tratamento fisioterapéutico. A partir da publicacdo da Portaria
2305/01 tornou-se dever de Estados e Municipios ofertarem o tratamento
medicamentoso a populagdo com OIl. Entretanto, uma parte necesséaria do
tratamento integral destes individuos, o tratamento fisioterapéutico, ndo €
contemplado nem regulamentado pela Portaria. Essa indefinicAo de normas e
procedimentos acarreta lacunas na assisténcia fisioterapéutica a esta populacéo,
carecendo de planejamento e controle sobre o tratamento realizado.

A importancia do CROI-IFF, criado em 2002 sob a coordenacao-geral do
Departamento de Genética Médica, ndo se deve apenas a ser um hospital de
referéncia para a Ol, mas € também uma instituicdo reconhecida por propagar o
conhecimento e referenciar pacientes de reabilitacdo para a rede, necessitando
gue esta forneca um suporte adequado de servicos.

Os servicos de reabilitacdo no SUS sédo organizados a partir de
normatizacdes elaboradas por diferentes areas técnicas do MS*'. A partir de 2002
0 municipio do Rio de Janeiro, iniciou o processo de implantacdo de nucleos
municipais de reabilitacdo pediatrica com atendimento interdisciplinar (NAIDIS).
Projetado para o funcionamento de dez nucleos (NAIDIS), esta implantacdo parece
ter sido interrompida, pois apenas sete dos dez nucleos programados foram
inaugurados. No momento da pesquisa, a maioria deles funcionava com reducéo

do numero de profissionais, limitando sobremaneira a capacidade de atendimento
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da rede. Deve-se ressaltar, no entanto, o investimento inicial realizado na
capacitacdo destes profissionais, na aquisicdo de material adequado ao
tratamento, assim como na estruturacdo da rede. Entretanto ndo havia, no
momento da pesquisa, definicdo sobre o niumero de profissionais de fisioterapia
alocados nestes ntcleos. Aquela época, apenas um dos nucleos funcionava com
trés fisioterapeutas enquanto que nos demais atuavam apenas um ou dois
fisioterapeutas.

A partir de 2010, no municipio do Rio de Janeiro, ocorreu uma divisdo das
acOes de reabilitacdo, que conta na atualidade com uma nova secretaria voltada
para as pessoas com deficiéncia (SMPD). Esta nova secretaria, além de promover
acOes inclusivas, também dispde de atendimento ambulatorial nas especialidades
de fisioterapia, terapia ocupacional e fonoaudiologia, dentre outras. Parece, desta
maneira, estar ocorrendo acoes paralelas na assisténcia em reabilitacao.

Os resultados desta pesquisa apontaram uma demanda reprimida para a
assisténcia fisioterapéutica e acesso limitado ao tratamento fisioterapéutico de
criangas com Ol no SUS no municipio do Rio de Janeiro.

Com relacdo as instituicdes estudadas, verificou-se uma pratica restritiva
em parte delas para o ingresso ao tratamento fisioterapéutico da populacéo
estudada, utilizagdo contida da rede interligada e profissionais com dificuldades no
conhecimento, manejo e pratica da doenca.

Apesar de existir o investimento do Ministério da Saude na oferta de
medicamento para tratar pessoas com OIl, o que vem transformando a historia
clinica dos individuos, ndo houve uma defini¢cdo clara na Portaria do MS 2305/01

guanto a normas e procedimentos fisioterapéuticos, ndo havendo meios de
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planejamento e controle sobre o tratamento fisioterapéutico realizado. Tal politica
definida pela Portaria consolidaria as acdes visando a potencializagdo do uso do
medicamento e o0s procedimentos fisioterapéuticos a serem realizados,
objetivando a melhora da qualidade de vida e bem-estar do paciente.

Bahia (2007) sugere que as organizacdes e 0s programas publicos sejam
monitorados para serem conhecidos os padrdes de eficiéncia e qualidade em que
operam e gque as secretarias de saude informem a sociedade sobre os padrdes de
equidade e qualidade das suas organizacées e servicos de satde®.

Recentemente o decreto n® 7508/2011%, que regulamenta a lei 8080/90,
instituiu mecanismos de controle mais eficazes e instrumentos para que o
Ministério da Saude atue no monitoramento das acdes realizadas na rede publica.
Com isso, a perspectiva € que os servicos oferecidos pelo SUS ganhem em
gualidade.

Portanto, diante dos resultados encontrados nesta pesquisa e das lacunas

na assisténcia observadas, algumas a¢des podem ser sugeridas:

* Incluir maior numero de fisioterapeutas nas instituicdes, aumentando o
namero de vagas para tratamento existentes na reabilitacdo pediatrica e
criar mecanismos de informacdo da rede assistencial, assim como de
controle de qualidade do tratamento, permitindo servicos articulados e
otimizados.

» Elaborar critérios diferenciados para o desligamento do tratamento de

populagdes com vulnerabilidades préprias a sua condicdo genética/ clinica.
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» Fomentar o conhecimento dos profissionais da area, promovendo cursos de
capacitacdo para fisioterapeutas pediatricos do SUS em doencas raras, a
fim de que tenham a seguranca necessaria para tratar as necessidades
integrais em fisioterapia pediatrica e nado apenas as disfuncdes
neuroldgicas em pediatria.

 Encaminhar as criancas com Ol para estimulacdo em tempo habil para
promover as mudancas necessarias, priorizando a insercdo de criancas
menores na intervencdo precoce, as quais podem se favorecer de
importantes beneficios nas acdes fisioterapéuticas em razao da plasticidade
de suas estruturas.

» Criar e difundir protocolos de avaliagdo e tratamento fisioterapéuticos para
a populagcdo com OI com fins de planejamento, uniformizacéo e otimizacao
do tratamento.

« Incorporar ao Sistema de Informacdes Ambulatoriais do Sistema Unico de
Saude, informacdes relativas ao atendimento de pessoas com Ol, que
subsidiariam o conhecimento dos usuarios dos servicos, hoje néo

identificados.

Muito foi conquistado até o momento para o beneficio da populacdo com
Ol, porém ainda sao necessarios esforcos para se alcancar o objetivo
estabelecido pelo MS-SUS para o tratamento integral destes individuos.

Fica clara a necessidade de abertura para novas pesquisas direcionadas a

populagdo com Ol que enfoquem o tratamento fisioterapéutico, visto que a
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grande maioria dos estudos tem sua abordagem direcionada a fisiopatologia e ao
tratamento medicamentoso. Espera-se, com este estudo, estimular a realizacao
de mais pesquisas que beneficiem os individuos com Ol, se possivel em ambito
nacional, visando a sua insercao no tratamento fisioterapéutico, a adequacao dos
servicos e a promogdo da assisténcia integral a sua saude, a melhora da

gualidade de vida e sua efetiva inclusédo na sociedade.
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Apéndice 1

Fundacéo Oswaldo Cruz
Instituto Nacional da Saude da Crianca do Adolescen te e da
Mulher Fernandes Figueira

Questionario para Coleta de Dados — Servigos de Fis  ioterapia

Este questionario destina-se ao estudo sobre a assisténcia fisioterapéutica as
criangcas com Osteogénese Imperfeita (Ol) no Municipio do Rio de Janeiro e sera
utilizado pela pesquisadora para a realizacdo de sua dissertacdo de Mestrado
Académico da Pds Graduacao em Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
— IFF/FIOCRUZ. As informagdes aqui contidas tém carater confidencial e apenas
serdo apresentadas / reportadas em conjunto, sem identificar individualmente

pessoas / instituicoes.

I. Identificacéo:
Nome da Instituicdo:
Tipo: Tel: NAIDI:
Endereco:
AP:

Profissional entrevistado: Funcéo:

Responsavel pela instituicdo:

Il.Tratamento fisioterapéutico:

1. Atendem ambulatorialmente pacientes com Osteogénese Imperfeita? ( ) Sim
( ) Nao

2. Por que ndo atendem?

3. Qual o tempo médio de espera para iniciar o tratamento?




10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20
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Costumam encaminhar as criangas com Ol néo inseridas no tratamento? ( )

Sim () Nao

Servigos referenciados:

Qual o n° total de atendimentos realizados pelo servico semanalmente nesta

unidade?

Quantos pacientes com Ol estdo em atendimento?( )1 ( )2 ( )3 ( ) nenhum

( ) mais de 3

Ha profissionais com prética no atendimento a pacientes com OI? ( )0 ( )1

()2()3()4()5

Idade minima para pacientes com Ol iniciarem tratamento fisioterapéutico na

instituicao:

instituicao:
Qual a frequéncia comumente recomendada do tratamento? ( )1 semanal
( )2semanais ( ) 3semanais( )4 semanais( )5 semanais

( ) outros

As sessdes sao individuais? ( ) Sim ( ) Nao

Duracédo das sessoes: ( ) até 30’ ( ) até 45’ ( ) até 60’

Os responsaveis assistem a terapia? ( ) Sim ( ) Nao

Os responsaveis recebem orientacao fisioterapéutica? ( ) Sim ( ) Nao
Se sim, que tipo de orientagdo € fornecido? ( ) exercicios ( ) posturas

( ) uso de orteses ( )manuseio da crianga ( ) outras

E utilizado algum método especifico no tratamento fisioterapéutico?

() neuroevolutivo () cinesioterapia classica (  )RPG* () FNP** (

outro

Oferecem atendimento em hidroterapia para criancas com OI? () Sim (
N&o

A seu ver, 0 servigo esta preparado para o atendimento a estes pacientes?
( )Sim ( )Nao

. Que dificuldades séao encontradas para o atendimento de pacientes com OI?

Idade maxima para pacientes com Ol realizarem tratamento fisioterapéutico na
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() material de trabalho insuficiente ( ) necessidade de capacitacao
profissional em OI ( ) local de trabalho inadequado ( ) pouca colaboracéo

familiar ( )outra

21. A instituicdo fornece transporte aos pacientes graves? ( ) Sim ( ) N&o
22. Qual o critério adotado para alta da fisioterapia a estes pacientes?

23. Qual o critério para perda da vaga (sem alta)?

Data:

Assinatura/entrevistado:

Assinatura/pesquisador:

* RPG: Reeducacéo postural global
*ENP: Facilitacdo Neuromuscular Proprioceptiva (Kabat)
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Apéndice 2

Fundacéo Oswaldo Cruz
Instituto Nacional da Saude da Crianca do Adolescen te e da
Mulher Fernandes Figueira

Formulario para Coleta de Dados — Responsaveis Cria  ng¢as com Ol

Este questionario destina-se ao estudo sobre a assisténcia fisioterapéutica as
criangcas com Osteogénese Imperfeita (Ol) no Municipio do Rio de Janeiro e sera
utilizado pela pesquisadora para a realizacdo de sua dissertacdo de Mestrado
Académico da Pos Graduacao em Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
— IFF/FIOCRUZ. As informac¢des aqui contidas tém carater confidencial e apenas

serdo apresentadas em conjunto, sem identificacdo individual das pessoas.

I.Identificac&o:

1.Nome da crianga: NC°pront:

Sexo:__ Idade:

2.Nome do responsavel:
Tipo de Ol:
3.Endereco:
Tel: AP:

4.Renda familiar per capita:

Il.Tratamento fisioterapéutico:

1.Esta fazendo fisioterapia? ( ) Sim ( ) Ndo Obs: se ndo, va para as perguntas
n°4,5,6,7e8

2. Local onde faz o tratamento?

AP:

3. Em que tipo de instituicdo? ( ) do SUS ( ) filantrépica ( ) de ensino ( )

particular ( ) convénio SUS
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4. Se nao faz, qual o motivo? () o servico ndo atende criangas com Ol () falta
de vaga ( ) ndo tem quem leve ( ) distancia do local de tratamento ( ) outros

5. Ja fez alguma vez fisioterapia?

6. Em quantas instituicbes procurou vaga para fazer fisioterapia? ( )O( )1( )2
()3()4()5

7. Observa/observou resultados ou beneficios no tratamento do seu filho (a)? ( )
Sim () Néo

8. Seu filho (a) ja perdeu a vaga no tratamento fisioterapéutico? ( )Sim ( )N&o.

Local

9. Por que motivo? ( ) faltas justificadas ( ) faltas néo justificadas ( ) alta ( ) idade
( ) servico ndo conhecia Ol
10. Quanto tempo (dias) esperou pela atual vaga?

Data:

Assinatura do Pesquisador:

Assinatura do Entrevistado:
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Tabela 1 - Descricdo das variaveis do questionario aplicado as instituicdes

segundo os objetivos especificos

entrevista

Variavel Tipo Definicao Resultado Objetivo
) SUS;
) o Denominacéo da ) o
Tipo de Instituicdo ) o Filantropico;
Nominal |instituicdo ) 3.2.2
Ensino;
Particular
: - 1;2.1;2.2; 3.1;
o ) Area programatica
AP da instituicao Nominal . 3.2;3.3;4;5.1, |3.2.2
da instituicdo
5.2;5.3
Atendimento ) Realizacdo de )
o Nominal | ) Sim; Nao 3.24
ambulatorial a Ol fisioterapia na Ol
Motivo para ndo ) Motivo pelo qual Serdo criadas
_ . Nominal _ 3.24
atendimento a Ol nao atendem Ol categorias
Tempo
Tempo de espera Numérica | médio(dias),para | Aferido em dias |3.2.3
iniciar o tratamento
Encaminhamento Utilizac&o do
para Fisioterapia Nominal |sistema de Sim; Nao 3.24
Motora referéncia do SUS
) Instituicbes
Servigos ) Nome da
_ Nominal o onde 3.24
referenciados Instituicao )
encaminham
_ Capacidade _
Atendimentos/semana _ _ Aferido em
o _ Numérica | atendimento ] 3.24
Fisioterapia Motora numeros
semanal
_ Aferido no _
N° de criangas com _ Aferido em
_ Numeérica | momento da ] 3.2.4
Ol em atendimento nameros
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o . |Fisioterapeutas do |Aferido em
Ne° de fisioterapeutas |Numerica ] 3.2.4
setor nameros
Fisioterapeutas com Quantos _
7o Y . . - -7 Aferldo em
pratica no Numeérica | profissionais ja . 3.2.4
_ . nameros
atendimento a Ol atenderam Ol
Idade minima para o Aferido em
o Numérica | Idade em anos ] 3.24
iniciar o tratamento nameros
Idade méaxima para o Aferido em
_ Numeérica | Idade em anos ] 3.2.4
realizar o tratamento nameros
o o Estratificada
Frequéncia ) Frequéncia do
Nominal em5 3.24
recomendada tratamento _
categorias
L ) Realizadas ) .
Sessoes individuais  |[Nominal | Sim; Nao 3.24
individual/
) Estratificado
. . _ .| Tempo aferido em
Duracgéo das sessfGes |Numérica| em 3 3.24
minutos _
categorias
o _ ) Responsével ) .
Assistir a Fisioterapia |Nominal _ . Sim; Nao 3.2.4
assiste a sessao
Orientacdo aos ) Orientacao de ) .
o Nominal | ) Sim; Nao 3.24
responsaveis fisioterapia
) _ _ |Estratificada
) _ . ) Tipo de orientacéo
Tipo de Orientacdo Nominal | . em 5 3.2.3
fisioterapéutica _
categorias
) N Estratificada
) - ) Método utilizado no
Método utilizado Nominal _ . em>5 3.2.3
atendimento a Ol _
categorias
Oferecem
Hidroterapia Nominal |hidroterapia as Sim; Nao 3.2.3

criangas com Ol
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Adequacéao do

Adequacéo do servigo | Nominal |servico para Sim; Nao 3.2.3
atendimento a Ol
-~ -~ Estratificada
Dificuldades ) Dificuldades para o
Nominal _ . em5 3.2.3
encontradas atendimento a Ol _
categorias
Transporte
Transporte para ) ) ) .
) Nominal |oferecido pelo Sim; Nao 3.2.3
pacientes graves _
Servico
o ) Critério para alta Serdo criadas
Critério para alta Nominal _ 3.2.3
do tratamento categorias
. Critério para o
Critério para cancelar ) Seréo criadas
Nominal |suspender o 3.2.3

avaga

tratamento

categorias
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Tabela 2 - Descricao das variaveis do questionario aplicado aos responsaveis de

criangas com Ol segundo 0s objetivos especificos

Variavel Tipo Definicao Resultado Objetivo
) Masculino;
Sexo Nominal |Género . 3.2.1
feminino
) Idade em anos entre
Idade Numeérica 0 a 10 anos 3.2.1
abr/12 set/12
) ) Classificagdo Ol de
Tipo de Ol Ordinal _ L lelV 3.2.1
Sillence
Area programatica
AP da ) o 1;2.1;2.2;3.1; 3.2
_ _ Nominal |Municipal da 3.2.1
residéncia o 3.3;4;5.1;5.2;5.3
residéncia
. . Até ¥2SM;de Y2a 1
Renda familiar ) Renda familiar em %
_ Numeérica _ _ SM;dela2SM 3.2.1
“per capita” de salario-minimo
;+de 2 SM
Realizacdo de Estar realizando
tratamento Nominal |tratamento Sim; N&o 3.21
fisioterapéutico fisioterapia
AP da ) Area programatica  |1; 2.1; 2.2; 3.1; 3.2;
o Nominal o 3.2.2
instituicao da instituicdo 3.3;4;5.1,5.2;5.3
SUS; Convénio
) _ SUS
Tipo de ) Denominagéo da ) o )
o Nominal o Filantropico;Ensino; | 3.2.2
Instituicdo Instituicao _
Particular;
Domiciliar
Motivo pela ndo Motivo relatado por N
_ ) ) Estratificado em
realizacdo de Nominal |ndo ter feito _ ) 3.2.3
o _ o ) seis categorias
fisioterapia fisioterapia
Numero de Servicos de _
o . o ) Aferido em
Instituicoes Numérica |fisioterapia i 3.2.3
nameros
procuradas procurados
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Resultados positivos

Beneficios da | Nominal ) ] )
o _ percebidos apés a | Sim; N&o 3.2.3
fisioterapia o )
fisioterapia
) Ja ter perdido avaga | .
Perda da vaga |Nominal Sim; N&o 3.2.3
do tratamento
) Motivos alegados N
Motivo da ) ) Estratificado em 4
Nominal |pelos servigos para o _ 3.2.3
perda de vaga _ categorias
desligamento
Tempo para iniciar a
Tempo para - . . , .
_ . |fisioterapia apos Aferido em numero
conseguir a Numeérica o _ 3.2.3
contato inicial com o |de dias
vaga

servigo
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Apéndice 4
Fundacgédo Oswaldo Cruz
Instituto Nacional da Saude da Crianca do Adolescente e da
Mulher Fernandes Figueira

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — Instituicbes

Projeto de Pesquisa: “Assisténcia Fisioterapéutica a Osteogénese Imperfeita no
SUS no Municipio do Rio de Janeiro”

Pesquisadora responsavel: Nicolette Celani Cavalcanti Tel:(21)87690102
Instituicdo responséavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira
TEL:(21)25541771

E-mail:nicolette @iff.fiocruz.br

Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 — 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro
Cep:22.250-020

Telefone: 25541700 ramal : 1832 / 1833

Co-orientadora: Dra.Carla Trevisan Martins Ribeiro

Orientadora: Dra.Dafne Dain Gandelman Horovitz

Prezado Dr.(a),

Convidamos o Sr.(a) a participar voluntariamente de nossa pesquisa visando a
producéo de dissertacdo de mestrado intitulada “Assisténcia Fisioterapéutica a
Osteogénese Imperfeita no SUS no Municipio do Rio de Janeiro”.

Este estudo tem como objetivo caracterizar o tratamento fisioterapéutico prestado
a criancas com Osteogénese Imperfeita em instituicdes do Municipio do Rio de
Janeiro. Ele possibilitarda uma maior compreensédo das necessidades advindas
dessa condicao e a otimizacao da assisténcia fisioterapéutica prestada na rede do
SUS.

Para tal, sera realizada uma entrevista com o chefe do Servigo ou pessoa por ele

designada a responder perguntas pertinentes a sua instituicao.
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Caso haja qualquer desconforto relacionado as perguntas do instrumento de
pesquisa (formulério), solicitamos que nos informe a esse respeito, a fim de que
possamos suprimir tal item. Informamos que ndo havera énus nem bonus para o
entrevistado e que, de acordo com a Resolugéo 196/96, serd mantido o anonimato
do profissional, da instituicdo, assim como 0 home de qualquer pessoa que por
ventura seja mencionada. O Sr.(a) podera pedir todos os esclarecimentos que
julgar necessarios, antes, durante ou depois da realizagcédo da pesquisa e podera
se desligar dela quando desejar. Os resultados serdo apresentados com vistas a
defesa da dissertacdo acima referida, e poderéo ser difundidos em artigos
cientificos, congressos, mesas-redondas e demais meios de divulgacéo cientifica.
Informamos que esta pesquisa estéa registrada no Comité de Etica em Pesquisa do
Instituto Fernandes Figueira, o qual podera ser contactado a qualquer tempo,
através do telefone (21) 25541730 ou e-mail: CEPIFF@IFF.FIOCRUZ.BR

Eu, , abaixo assinado, concordo

em participar voluntariamente deste estudo. Declaro que li e entendi todas as
informacdes referentes ao mesmo e que todas as minhas perguntas foram

adequadamente respondidas pela pesquisadora.

Data e Assinatura do entrevistado

Assinatura da pesquisadora
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Apéndice 5

Fundacéo Oswaldo Cruz
Instituto Nacional da Saude da Crianca do Adolescente e da
Mulher Fernandes Figueira

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Responsaveis de Pacientes com

Osteogénese Imperfeita (Ol)

Projeto de Pesquisa: “Assisténcia Fisioterapéutica a Osteogénese Imperfeita no
SUS no Municipio do Rio de Janeiro”

Pesquisadora responsavel: Nicolette Celani Cavalcanti Tel: (21)87690102
Instituicdo responséavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira

Tel: (21)25541771 E- mail: nicolette@iff.fiocruz.br

Endereco: Av. Rui Barbosa, 716 — 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro
Cep:22.250-020

Telefone: 25541700 ramal : 1832 / 1833

Co-orientadora: Dra. Carla Trevisan Martins Ribeiro

Orientadora: Dra. Dafne Dain Gandelman Horovitz

Sr.(a) Responsavel,

Convidamos o Sr.(a) a participar voluntariamente de nossa pesquisa para a
dissertacdo de mestrado intitulada “Assisténcia Fisioterapéutica a Osteogénese
Imperfeita no SUS no Municipio do Rio de Janeiro”. O estudo tem como objetivo
caracterizar o tratamento fisioterapéutico prestado as criancas com Osteogénese
Imperfeita em instituicdes do Municipio do Rio de Janeiro. Ele possibilitarad uma
maior compreensao das necessidades dessas criancas e a melhoria da
assisténcia fisioterapéutica prestada a elas na rede do SUS.

Para tal, a pesquisadora aplicard um instrumento de pesquisa (questionario) aos
responsaveis pelas criancas com Osteogénese Imperfeita em acompanhamento

no Instituto Fernandes Figueira.



119

Informamos que ndo havera qualquer risco para seu filho decorrente da pesquisa
e que o nome das criangas, dos responsaveis, das instituicdes citadas, assim
como o de qualquer pessoa mencionada nédo sera divulgado. O Sr.(a) podera pedir
todos os esclarecimentos que julgar necessarios antes, durante ou depois da
realizacdo da pesquisa e podera se desligar dela quando desejar, sem que iSso
interfira no tratamento que vem realizando nesta instituicdo. Caso haja qualquer
desconforto relacionado as perguntas do instrumento de pesquisa (questionario),
solicitamos que nos informe a esse respeito, a fim de que possamos suprimir tal
item. Informamos que ndo havera qualquer tipo de retribuicdo ou reembolso
decorrente da pesquisa.

Os resultados obtidos serdo apresentados na defesa da dissertacdo acima citada
e poderdo ser difundidos em artigos cientificos, congressos, mesas-redondas e
demais meios de divulgacéo cientifica.

Esta pesquisa esta registrada no Comité de Etica em Pesquisa do Instituto
Fernandes Figueira, o qual podera ser contactado a qualquer tempo, através do
telefone (21) 25541730 ou e-mail: CEPIFF@IFF.FIOCRUZ.BR

Eu, , abaixo assinado, concordo

em participar voluntariamente deste estudo. Declaro que li e entendi todas as
informacdes referentes ao mesmo e que todas as minhas perguntas foram

adequadamente respondidas pelo pesquisador.

Data e Assinatura do entrevistado

Assinatura da pesquisadora
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Anexo 1- Aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa

Plataforma Brasil - Ministério da Saude

Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - RJ/ MS

PROJETO DE PESQUISA

Titulo: Assisténcia Fisioterapéutica a Osteogénese Imperfeita no SUS no Municipio do Rio de Janeiro

Pesquisador: Nicolette Celani Cavalcanti Versao: 1
Instituiggo: Instituto Fernandes Figueira - IFF/ FIOCRUZ - CAAE: 01672112.5.0000.5269
RJ/ MS

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Namero do Parecer:9638
Data da Relatoria: 29/03/2012

Apresentagao do Projeto:
Trata-se de um projeto de pesquisa para obtengéo de grau de mestrado. O objetivo geral é descrever as
caracteristicas da assisténcia fisioterapéutica prestada no municipio do Rio de Janeiro aos pacientes com
Osteogénese Imperfeita, identificando os fatores que facilitam ou interferem no acesso ao atendimento de
salde. Sera feito com pesquisa de prontuarios, entrevista com os responsaveis pelos pacientes e visita as
instituigbes que oferecem reabilitagio, onde sera aplicado formulario especifico.

Objetivo da Pesquisa:
Descrever as caracteristicas da assisténcia fisioterapéutica prestada no municipio do Rio de Janeiro aos
pacientes com Osteogénese Imperfeita (em acompanhamento no Programa de Tratamento do CROI;IFF) e
identificar os fatores facilitadores / barreiras para o seu acesso ao tratamento
fisioterapéutico

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
Riscos:
N3o ha riscos para a populagao em estudo, assim como para as instituigoes e 0s profissionais envolvidos na
pesquisa.No entanto, podera ocorrer
um desconforto em relagéo as perguntas a serem realizadas. Os entrevistados serao informados sobre este
fato,e caso isto ocorra,serdo suprimidas as questdes consideradas inoportunas
Beneficios:
A partir do conhecimento das caracteristicas encontradas na assisténcia fisioterapéutica prestada as criangas
com Ol, poderao ser identificados fatores importantes que elucidem as necessidades da rede no atendimento a
criangas com tal fragilidade

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

- Deixar mais claro o objeto de estudo, pois da forma que se encontra descrito leva-se ao confundimento entre o
Programa de Atencgéo ao Desenvolvimento de Pessoas com Deficiéncia & a populagéo infanto juvenil.

- esclarecer o que vem a ser " a historia natural da doenca”.

- Inserir no texto a sigla atualizada do Instituto Nacional da Satide da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira.

- Citar o niimero de pacientes atendidos pelo Centro de Referéncia da Osteogénese Imperfeita na pagina 6.

Os objetivos estio adequados, talvez fique mais claro e coerente se for feito um recorte estabelecendo a faixa
etaria - infanto juvenil , ou descrever na introdugdo a abrangéncia desta referida faixa de idade.

Projeto se encontra bem delineado, os objetivos s&o pertinentes, necessitando apenas clarear no texto o objeto
de estudo conforme ja mencionado.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:
O TCLE é adequado, com linguagem acessivel aos sujeitos da pesquisa. O local de realizagio da pesquisa esta
bem definido e a bibliografia € abundante e adequada.O cronograma esta compativel com o preconizado pelo
programa de pés-graduagao.

Recomendagoes:
Como sugestio: concomitante acs objetivos ja propostos neste estudo, ndo sera interessante também, realizar

um levantamento sobre 0s recursos e as estruturas para reabilitagio no Municipio do Rio de Janeiro, conforme
: \ o —Zotem 40 A inAvietAnria de taic dadns?
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ANEXO 1- Aprovacgéo do Comité de Etica do IFF-FIOCRUZ

Sugestdo:seria importante que o tamanho da amostra fosse informado

Situagéo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Sim

Consideragées Finais a critério do CEP:

RIO DE JANEIRO, 29 de Margo de 2012

Assinado por:
maria elisabeth lopes moreira
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ANEXO 2- Aprovacgéo do Comité de Etica da SMSDC

Comité de tica em Pesquisa
Parecer n® 284A/2012 Rio de Janeiro, 30 de outubro de 2012.
Sr(a) Pesquisador(a),

Informamos a V.Sa. que o Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de
Saude e Defesa Civil - CEP SMSDC-RJ, constituido nos Termos da Resolugéo CNS n® 196/96 e,

devidamente registrado na Comissao Nacional de Etica em Pesquisa, recebeu, analisou e emitiu
parecer sobre a documentagdo referente ao Protocolo de Pesquisa, conforme abaixo discriminado:

Coordenadora:

PROTOCOLO DE PESQUISA N° 126/12.

Salesia Felipe de Oliveira

Vice:Goordenadores: TITULO: Assisténcia fisioterapéutica a Osteogénese
Fabio Tuche Imperfeita no Sistema Unico de Satde do municipio do
Pedro Paulo Magalhaes Chrispim Rio de Janeiro.

Membros:

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Nicolette Celani

Carla Moura Cazelli 3
Carlos Alberto Pereira de Oliveira Cavalcanti.

José M. Salame

e e L e UNIDADE (S) ONDE SE REALIZARA A PESQUISA:
e s i e CMS Madre Tereza de Calcuta, NAIDI - Centro
Nara da Rocha Saraiva Municipal de Reabilitaggo do Engenho de Dentro,

Sonia Ruth V. de Miranda Chaves

Vit Rbdla Georia Velioee Policlinica Manoel Guilherme da Silveira Filho e CMS

Maria Cristina Paugartten.
Secretaria Executiva:
Brigida Aratijo de Carvalho Silva DATA DA APRECIAGAO: 26/10/2012.
Renata Guedes Ferreira PARECER: APROVADO.

Atentamos que o pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no
protocolo aprovado, exceto quando perceber risco ou dano n&o previsto ao sujeito participante ou
quando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram
acao imediata (item V.13, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96).

O CEP/SMSDC-RJ deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos
relevantes que alterem o curso normal do estudo (item V.4, da Resolugdo CNS/MS Ne 196/96). E
papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e ainda enviar notificagéo a ANVISA — Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitéria, junto com seu posicionamento.  Eventuais modificacbes ou
emendas ao protocolo devem ser apresentadas a este CEP/SMSDC-RJ, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas.

Acrescentamos que o sujeito da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar
ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagéo alguma e sem
prejuizo ao seu cuidado (item V.1f, da Resolugdo CNS/MS N° 196/96) e deve receber uma copia do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, por ele assinado (item [V.2.d, da Resolug&o
CNS/MS N° 196/96).

Ressaltamos que o pesquisador responsavel por este Protocolo de Pesquisa devera
apresentar a este Comité de Etica um relatorio das atividades desenvolvidas no periodo de 12 meses
a contar da data de sua aprovagéo (item VII. 13.d., da Resolugdo CNS/MS N° 196/96).

<
0 g\_/ \
\) O\,iv.u\/(; \/SJLU \ ( AAAANAK
alesia Felipe de Oliveira = ' \
Coordenadora
Comité de Etica em Pesquisa
Comité de Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Saude e Defesa Civil
Rua Afonso Cavalcanti, 4565 sala 716 — Cidade Nova — Rio de Janeiro
CEP: 20211-901 Tel.: 3971-1590
E-mail: cepsms@rio.rfigov.br - Site: www saude.rio.rj.gov.br/icep

FWA n° 00010761
IRB n° 00005577



123

Anexo 3
ATO PORTARIA N°2305 DE 19 DE DEZEMBRO DE 2001

O Ministro de Estado da Saude, no uso de suas atribui¢cdes legais,

Considerando a constante necessidade de atualizacdo da Tabela de
Procedimentos do Sistema de Informagdes Hospitalares do Sistema Unico de
Saude; Considerando os estudos realizados para o tratamento da Osteogenesis
Imperfecta;

Considerando que a Osteogenesis Imperfecta constitui-se em preocupacéo
relevante para a saude publica, uma vez que impde a seu portador fator de risco a
saude e limitacGes de qualidade de vida;
Considerando a necessidade de ampliar a oferta de servicos e de criar
mecanismos que facilitem o acesso ao tratamento dos portadores de
Osteogenesis Imperfecta, quando tecnicamente indicado, resolve:

Art. 1° Aprovar, na forma do Anexo |, desta Portaria, o Protocolo de Indicacdo de
Tratamento Clinico da osteogenesis imperfecta com pamidronato dissédico no
ambito do Sistema Unico de Saude SUS.

§ 1° O Protocolo de que trata esta Portaria devera ser observado na avaliagdo
inicial dos pacientes, na indicacdo do procedimento clinico e na descricdo da
evolucdo do tratamento, daqueles pacientes a ele submetidos;

Art 2° Aprovar, na forma do Anexo Il, desta Portaria, a Ficha de Incluséo de
Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis Imperfecta no ambito do Sistema Unico
de Saude SUS.

§ 1° E obrigatério o preenchimento de todas as informacdes contidas na Ficha
de Inclusdo de Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis Imperfecta, pelas
unidades que efetuarem a avaliacdo inicial e pelos Centros de Referéncia que
realizarem o procedimento e o acompanhamento clinico dos pacientes;

8 2° A Ficha de Inclusdo de Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis
Imperfecta deverd constar do prontuario médico do paciente, para fins de
acompanhamento e auditoria.

Art 3° Estabelecer que decorridos 06 (seis) meses do inicio do tratamento, o
Centro de Referéncia devera, obrigatoriamente, enviar a Ficha de Inclusédo de
Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis Imperfecta devidamente preenchida ao
Ministério da Saude/FIOCRUZ/Instituto Fernandes Figueira, para inser¢cdo no
banco de dados de acompanhamento do tratamento da Osteogenesis Imperfecta;
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Paragrafo Unico . O ndo cumprimento do estabelecido no caput deste Artigo
acarretara o descadastramento do Centro de Referéncia.

Art. 4° Aprovar, na forma do Anexo Ill, desta Portaria, as Normas para
Cadastramento e Centros de Referéncia em Osteogenesis Imperfecta.

Art. 5° Relacionar, na forma do Anexo IV, desta Portaria, os hospitais ja
cadastrados no Sistema Unico de Salde como Centro de Referéncia em
Osteogenesis Imperfecta.

Art. 6° Incluir na Tabela de Procedimentos do Sistema de Informacfes
Hospitalares do Sistema Unico de Satde SIH/SUS, o Grupo de Procedimentos e
0s procedimentos, abaixo descritos:
83.100. 05. 9 Tratamento  Clinico da  Osteogenesis Imperfecta
83.300.11.2 - Internacdo para Administracdo de Medicagdo Especifica para o
tratamento da Osteogenesis Imperfecta - Pediatria SHSP SADTTOTALATOMED
FAIXA ETARIA PERM
472,6221,1515,30509,070480 a 160383.500.14.6 - Internacdo para Administragao
de Medicacdo Especifica para o tratamento da Osteogenesis Imperfecta - Clinica
Médica

SH SP SADT TOTAL ATOMED FAIXA ETARIA PERM
800,4021,1515,30836,8504816 a 2103

Paragrafo Unico. No valor do procedimento estdo incluidos os medicamentos,
materiais, insSUMOS e exames necessarios para o tratamento.

Art. 7° Estabelecer que o procedimento constante do Artigo 6° desta Portaria,
somente podera ser realizado/cobrado por hospital que esteja previamente
cadastrado como Centro de Referéncia em Osteogenesis Imperfecta.

Paragrafo Unico . As despesas decorrentes do Tratamento da Osteogenesis
Imperfecta serdo custeadas com recursos do Fundo de Acdes Estratégicas e
Compensacdo FAEC, sendo classificado como procedimento estratégico

Art. 8° Definir que a Secretaria de Assisténcia a Saude poderd emitir atos
normativos em complemento ao disposto nesta Portaria.

Art. 9° Esta Portaria entra em vigor na data de sua publicagdo, com efeitos a partir
da competéncia janeiro de 2002.

ASS.: JOSE SERRA



125

Anexo 4

CENTROS DE REFERENCIA PARA TRATAMENTO DA OSTEOGENE SE
IMPERFEITA NO BRASIL

INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA - FIOCRUZ - (Rio de Janeiro - RJ)
Av. Rui Barbosa, 716 - Flamengo  CEP: 22.250 - 020
Telefone: (21) 2554-1700 — Centro Coordenador

HOSPITAL DAS CLINICAS DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO - (S&o Paulo -
SP)

Av. Dr. Enéas de Carvalho  Aguiar, 255 -CEP  05403-900
Telefone : (11) 3069-6000, 3069-7176 Fax: 3069-6246

SANTA CASA DE MISERICORDIA DE _SAO PAULO - (S&o Paulo - SP)
Rua Cesario Motta Janior, 112 - Vila Buarque
Telefone: (11) 3224-0122 Fax: (11) 3226-7049

HOSPITAL SAO PAULO - UNIVERS. FEDERAL DE SAO PAULO - (S&o Paulo -
SP)

R. Napoledo de Barros, 715 CEP: 04024-002 - Vila Clementino
Telefone: 5549-7255 - Fax: 5572-9397

HOSPITAL DAS CLINICAS DE PORTO ALEGRE - (Porto Alegre - RS)
Rua Ramiro Barcelos, 2350 - Largo Eduardo Zaccaro Faraco - CEP:90035-003
Telefone: (51) 3316-8000, Fax: (51) 3316-8001

HOSPITAL INFANTIL ALBERT SABIN - (Fortaleza - CE)
Rua Tertuliano Sales, 544 - Vila Unido - CEP: 60410-790.
Telefone: (85) 3488-9662, (85) 3448-9680, (85) 3488-9603, (85) 3488-9606
HOSPITAL DE BASE DE BRASILIA - (Brasilia - DF)
SMHS - Area Especial - Q. 101 CEP: 70330 -150
Telefone: (0xx61) 2325 4002

HOSPITAL _ UNIVERSITARIO DE  BRASILIA - (Brasilia - DF)
SGAN 605 - Av. L2 Norte

Telefone: (61) 2448-5000, (61) 2307-3355

HOSPITAL INFANTIL NOSSA SENHORA DA GLORIA - (Vitéria - ES)
Al.  Mary Ubiragjara, S/N - Praia do Canto - CEP:29055-120
Telefone: -(27) 3324-1566
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HOSPITAL  INFANTIL PEQUENO PRINCIPE - (Curitba - PR)
Rua Desembargador Motta, 1070 - CEP 80250-060
Telefone: (41) 310-1010 Fax (41) 225-2291

INSTITUTO MATERNO INFANTIL PROFESSOR FERNANDO FIGUEIRA (Recife -
PE)

Rua dos Coelhos, 300 - Boa Vista ) CEP 50070-550
Telefone: (81) 2122-4100 - Fax: (81) 2122-4703

HOSPITAL UNIVERSITARIO PROFESSOR EDGARD SANTOS - HUPES

(Salvador- BA)
Rua Augusto Viana, s/n - Canela - CEP: 40110-909
Telefone: (71) 3321-0383 / 4503

HOSPITAL INFANTIL _JOANA DE GUSMAO (Florianépolis - SC)
R: Rui Barbosa, 152 - Agrondmica - CEP 88025-301

Telefone: (48) 3251-9000



