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© RESUMO

Objetivo:Buscou-se, nesseestudo, avaliaraqualidade devida(QV)dosadolescentes com osteogéneseimperfeita (Ol)inseridos
no programa de tratamento com bisfosfonatos (pamidronato e alendronato) do Instituto Nacional de Saide da Mulher, da
Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira (IFF), unidade da Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz). Métodos: Trata-se de um
estudo exploratdrio-descritivo, que empregou a abordagem quantitativa. Foram utilizados o Instrumento de Avaliacéo de
Qualidade de Vida da Organizagao Mundial da Satide (WHOQOL-100) e um questionario sociodemogréfico. Resultados: Em
relacdo ao perfil de 37 adolescentes estudados, 56,8% eram do sexo feminino, 62,2% tinham idade maior ou igual a 15
anos, 51,4% Ol do tipo | e 59,4% encontravam-se em tratamento ambulatorial fazendo uso de alendronato. Quanto as
caracteristicas sociodemogréficas, houve associacdo entre: instrucdo do adolescente e tipo de Ol; instrucdo materna e
regime de tratamento. Os dominios religiosidade/espiritualidade/crencas pessoais e relagdes sociais obtiveram os maiores
escores (77,6 e 73,7 respectivamente). O pior escore foi o do meio ambiente (64,9), sendo esse o Ginico com p<10 entre os
tipos de OI. Concluséo: Os resultados indicam que os adolescentes estéo satisfeitos com sua QV em geral (69,3), porém
com melhor escore entre aqueles do tipo | (77,8) e em tratamento ambulatorial (73,4).

© PALAVRAS-CHAVE

Qualidade de vida, adolescente, genética, osteogénese imperfeita.

© ABSTRACT

Objective: The objective of this study is to evaluate the quality of life (QoL) among adolescents with Osteogenesis
Imperfecta enrolled in the bisphosphonate (pamidronateand alendronate) treatment program run by the Instituto Fernandes
Figueira/Fiocruz. Methods: This descriptive exploratory study deployed a quantitative approach, using the World Health
Organization Quality of Life Assessment Instrument (WHOQOL-100) and a socio-demographic questionnaire. Results:
Among these 37 adolescents, 56.8% were female, 62.2% were 15 years old or more, 51.4% had Type | Ol and 59.4%
were on out-patient treatment taking alendronate. The socio-demographic characteristics revealed an association between
adolescent education and Ol type, as well as between maternal education and treatment regimens. The religiosity /
spirituality / personal beliefs and social relationships items posted the highest scores (77.6 and 73.7 respectively) with the
environment scoring lowest (64.9). Conclusion: The results indicate that adolescents with Ol are satisfied with their QoL in
general (69.3), mainly among those with type | (77.8) and under outpatient treatment (73.4).
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ADOLESCENTES COM OSTEOGENESE
IMPERFEITA - QUALIDADE DE V.

INTRODUCAO

O Brasil, como outros paises em desenvol-
vimento, vivencia uma transicdo epidemioldgi-
ca. Nesse panorama, o Sistema Unico de Satde
(SUS) vem implementando uma série de estra-
tégias para a prevencdo e a monitorizacdo das
malformacdes congénitas. Dentre elas, a Porta-
ria GM/MS n° 2.305/2001 e a Portaria SAS/MS
n° 714/2010, que dizem respeito ao programa
de tratamento da osteogénese imperfeita (Ol)'.

A Ol é uma doenca genética, caracteriza-
da por fragilidade éssea e osteopenia, que leva
a fraturas que podem ter origem intradtero e
frequentemente evolui com graves deformida-
des dsseas e limitagdes funcionais. Ela pode ser
classificada em quatro grupos principais: o tipo
I, a forma leve, é caracterizado por poucas fratu-
ras ao longo da vida, poucas deformidades dos
0ssos longos, escleras azuladas, estatura normal
e dentinogénese imperfeita; o tipo Il é letal no
periodo perinatal. Os bebés sdo pequenos e
muito hipotdnicos. Podem-se observar multiplas
fraturas antes e depois do parto, deformidades
graves e escleras escuras; o tipo Ill é a forma
mais grave compativel com a vida. As pessoas
afetadas tém face triangular, baixa estatura, ind-
meras fraturas, deformidades dos ossos longos,
escleras acinzentadas e dentinogénese imperfei-
ta; ja o tipo IV é formado por um grupo altamen-
te heterogéneo, tanto em relacdo a gravidade,
quanto as caracteristicas clinicas. Apresenta um
nimero variado de fraturas e arqueamento do
fémur, mesmo sem a ocorréncia de fratura. Nao
se observa surdez e as escleras podem ser bran-
cas ou cinzas?.

O programa para a Ol na rede publica de
Salde no Brasil oferece tratamento com me-
dicamentos do grupo dos bisfosfonatos (pa-
midronato dissddico e alendronato dissddico),
de forma gratuita, descentralizada e de acesso
universal a todas as pessoas com essa condicdo.
Esses sdo medicamentos que inibem a reabsor-
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cdo Ossea, causando o aumento da densidade
mineral 6ssea, a diminuicdo da dor éssea e
do nimero de fraturas®, melhorando, assim, o
prognéstico da doenca. Porém, ainda ha pou-
cos estudos sobre a repercussao da intervencdo
na qualidade de vida dessa populacdo, princi-
palmente, em outras dimensdes além da fisica.
Ademais, vé-se a caréncia de estudos que tra-
cem o perfil dessa clientela.

Destaca-se que ndo se tem uma definicdo
unanime sobre o termo qualidade de vida, inclu-
sive na literatura médica. No inicio da década de
1990, consolidou-se um consenso entre os estu-
diosos sobre a subjetividade e a multidimensio-
nalidade do construto qualidade de vida* devi-
do a iniciativa da Organizacdo Mundial da Satide
(OMS) de elaborar uma definicdo transcultural
através de um projeto multicéntrico. A definicdo
adotada concebe a qualidade de vida como sen-
do a percepcao que a pessoa tem de sua posicao
na vida, considerando o contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ela esta inserida, e
em relacdo a seus objetivos, expectativas, pa-
drdes e preocupacoes’.

Em razéo de o tratamento com bisfosfona-
tos na Ol ser ainda inovador, existem poucos es-
tudos na literatura, principalmente relacionados
a qualidade de vida. Levantamentos realizados
em marco de 2009 e marco de 2011 na base
de dados Medline, utilizando as palavras-cha-
ve “quality of life" e “osteogenesis imperfecta”
apontaram 29 producdes. Dessas, somente cin-
co tiveram como objetivo avaliar a qualidade
de vida de pessoas com Ol levando em consi-
deracdo outras dimensdes, além das biomédi-
cas®”8%1° As demais publicacdes baseavam-se
no resultado positivo do uso dos medicamentos
e nas intervencdes em relacdo ao aumento na
densidade mineral 6ssea, diminuicdo do ndme-
ro de fraturas esqueléticas, diminuicdo da dor e
melhora no crescimento.

O presente estudo tem como objetivo des-
crever a qualidade de vida de adolescentes com
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Ol em tratamento no IFF, no periodo de agosto
de 2009 a junho de 2010. O IFF é uma unidade
da Fiocruz, referéncia nacional para o tratamen-
to da O, situado no Estado do Rio de Janeiro.

O conhecimento obtido pretende contri-
buir tanto para uma nova percepc¢do sobre a
doenca, subsidiando os adolescentes e suas fa-
milias, quanto para a qualificacdo de profissio-
nais, principalmente da Sadde e da Educacdo,
visando futuras interven¢des que contribuam
com a inclusdo desses em todas as esferas da
vida social. E, da mesma forma, contribuir com
futuras pesquisas que queiram abordar outras
dimensdes relacionadas ao conceito de qualida-
de de vida além dos aspectos biolégicos, bem
como com estudos voltados para essa faixa eta-
ria, tdao escassos no Brasil''.

METODOS

Trata-se de um estudo exploratério-descri-
tivo'?, que empregou dois instrumentos: o Ins-
trumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida da
OMS (WHOQOL-100), respondido pelos adoles-
centes com Ol, e o questionario sociodemogra-
fico elaborado pelos pesquisadores, cujos dados
foram fornecidos pelos respectivos responsaveis.

O WHOQOL-100 é um questionério cons-
tituido por 100 questdes, que sdo divididas em
seis dominios: fisico, psicolégico, nivel de inde-
pendéncia, relacdes sociais, meio ambiente e
espiritualidade/religido/crencas pessoais. Cada
dominio é dividido em 24 facetas e cada faceta
€ composta por quatro perguntas. Além das 24
facetas, ha ainda a 25* composta por perguntas
sobre a vida em geral e sobre qualidade de vida.
As respostas para as questdes sdo dadas em uma
escala do tipo Likert de 5 pontos®.

Quanto ao questionario sociodemografico,
suas questdes tiveram o objetivo de conhecer
as caracteristicas sociodemograficas dos ado-
lescentes, tais como: sexo, idade, escolaridade,
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estado civil, estado civil dos responsaveis, esco-
laridade do pai, da mde ou out
renda familiar e procedéncia.

os adolescentes compareceram para a cons
médica de rotina, e na enfermaria de pediatria,
durante a internagdo para administracdo do pa-
midronato.

Participaram do estudo 37 adolescentes, de
ambos os sexos, com idades entre 12 e 18 anos,
inscritos no programa para tratamento da Ol,
no periodo de agosto de 2009 a junho de 2010,
e que se encontravam em tratamento venoso
com pamidronato (internacdo) ou oral com alen-
dronato (ambulatério) ou, ainda, em acompa-
nhamento ambulatorial sem o uso de medicacéo.

Os dados foram analisados utilizando-
-se o Statistical Package for the Social Scien-
ces (SPSS), versdao 17.0, tendo ocorrido em
duas etapas: uma descritiva e outra analitica.
Na fase descritiva foram feitas as distribuicdes
de frequéncia das variaveis, segundo o regime
terapéutico medicamentoso: ambulatério/alen-
dronato ou internacdo/pamidronato, bem como
segundo a classificacdo de tipo de Ol: tipos |,
[l ou IV. Na fase analitica, foram testadas as as-
sociacdes utilizando-se o teste Qui-Quadrado
para as comparacOes entre as variaveis categori-
cas (estratos de andlise) e a diferenca de médias
através do teste de diferenca de média néo pa-
ramétrico para a comparacdo entre as variaveis
continuas (escores de qualidade de vida).

Os escores do WHOQOL foram calculados
conforme as recomendacdes da OMS. O banco
de dados foi criado no software Epi Info e, poste-
riormente, transportado para o SPSS. Para a ela-
boracéo das tabelas e graficos, foi usada também
a planilha eletronica Microsoft Excel. Para todas
as analises, foi considerado o nivel de significan-
cia (o) de 10% dada a dificuldade de captacéo
de diferenca significativa para alguns resultados
devido ao reduzido nimero de sujeitos (n).
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O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Co-
mité de Etica em Pesquisa do IFF (registro CAAE
n° 00340008000-09). Os entrevistados aceita-
ram livremente participar do estudo assinando
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

RESULTADOS

Em relacdo ao perfil sociodemogréfico, cli-
nico e de qualidade de vida, os resultados des-
se estudo demonstraram que, da amostra de
37 adolescentes com Ol, 21 (56,8%) eram do
sexo feminino e 23 (62,2%) apresentavam idade
maior ou igual a 15 anos. Todos estudavam na
época da pesquisa, sendo que 25 (67,56%) cur-
savam o ensino fundamental. Quanto a renda
familiar, a maioria apresentava de 1 a 2 salarios
minimos (40,5%) ou de 3 a 5 salarios minimos
(40,5%). A maioria, 26 (70,3%), residia fora do
Estado do Rio de Janeiro. Quanto ao aspecto cli-
nico, 19 adolescentes (51,4%) tinham Ol do tipo
I e 10 (45,5%) estavam em regime de tratamen-
to ambulatorial, fazendo uso de alendronato no
periodo da pesquisa. Ressalta-se que os quatro
casos em acompanhamento clinico sem medica-
mento tinham o tipo I.

Nas Tabelas 1 e 2, as categorias de algu-
mas variaveis socioecondmicas foram agrupadas
para melhorar a precisdo nos testes estatisticos,
formando, assim, varidveis agregadas. Além dis-
so, na Tabela 1, foram excluidos os quatro casos
de adolescentes que se encontravam em trata-
mento ambulatorial sem medicamento, para
possibilitar a comparacdo de grupos segundo
a gravidade do regime terapéutico, e por este
grupo apresentar um ndmero de sujeitos (n)
muito pequeno para ter representatividade.
Assim, foram analisados os tipos de tratamento
em relacdo as caracteristicas de 33 adolescentes.
Para andlise da Tabela 2, os quatro casos foram
incluidos, com o objetivo de avaliar a QV de to-
dos os entrevistados.
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Dessa forma, ndao foram encontradas asso-
ciacOes entre as caracteristicas sociodemogra-
ficas e o tipo de tratamento (Tabela 1), como
também entre as caracteristicas sociodemo-
gréficas e o tipo de Ol (Tabela 2), ao nivel de
significancia (o) de 10%. Dentre as variaveis
socioecondmicas investigadas, as Unicas que
apresentaram evidéncia empirica com diferen-
cas estatisticamente significativas foram o re-
gime terapéutico e a instrucdo do adolescente
(p=0,078), como também o tipo de Ol e a ins-
trucdo da mae (p=0,067).

Verificou-se que adolescentes com ensino
fundamental completo ou mais se encontravam
prioritariamente em tratamento ambulatorial
(84,6%), enquanto que, para aqueles com ensi-
no fundamental incompleto, ndo houve predo-
minancia quanto ao tipo de tratamento. Quan-
to a instrucdo da mae, aquelas que possuiam
ensino fundamental completo ou mais, em sua
maioria, eram maes de adolescentes com Ol do
tipo | (63%). Ja a maioria das que tinham ensino
fundamental incompleto, eram mades de filhos
com Ol do tipo Ill.

Em relacdo a qualidade de vida geral (QVG)
dos adolescentes com Ol, segundo as caracteris-
ticas sociodemograficas (Tabela 1), os resultados
apontaram que existe associacdo entre o regime
terapéutico/medicamento com: a faixa etaria do
adolescente (p=0,044), a instrucdo do adoles-
cente (p=0,095), a situacao conjugal dos respon-
saveis (p=0,060) e a renda familiar (p=0,092),
sendo que os melhores escores de qualidade de
vida foram os dos adolescentes do ambulatério/
alendronato. Houve associacdo, também, entre
o tipo de Ol (Tabela 2) e o sexo do adolescente
(p=0,042), a faixa etaria (p=0,004), a instrucéo
do adolescente (p=0,093 e p=0,063), a situacdo
conjugal dos responsaveis (p=0,040), a instrucao
da mae (p=0,088), a renda familiar (p=0,007
e p=0,038) e a procedéncia (p=0,044), com os
adolescentes portadores de Ol tipo | tendo esco-
res superiores em relacdo aos demais.
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Tabela 1. Distribuicao do regime terapéutico/medicamento, de acordo com as caracteristicas.sociodemograficas
e as médias de QVG. IFF/R], 2010.

Regime Terapéutico/Medicamento (n=33)

R

Caracteristicas Ambulatério | Internagédo Ambulatério = Internagdo
Sociodemograficas e P—Vil‘” A s

N % N % N % g Média QVG
Sexo
Feminino 12 63,2 7 368 19 100 0,618 69,3 55,4 64,1 0,119
Masculino 0 714 4 286 14 100 779 71,9 76,2 | 0,533
Faixa etdria
Menor 15 anos 7 583 5 41,7 12 100 0,443 71,4 68,8 70,3 | 0,755
Maior ou igual 15 anos 15 71,4 6 28,6 21 100 74,0 55,2 68,6 | 0,044
Instrugdo do adolescente
Fundamental incompleto 1 550 9 450 20 100 0,078 75,0 61,1 68,8 | 0,095
Fundamental completo N 846 2 154 13 100 71,4 625 700 0,538
ou mais
Situagdo conjugal dos responsadveis
Casado/Unido estavel 13 722 5 278 18 100 0,458 74,8 68,8 731 | 0,536
Outros 9 600 6 40,0 15 100 70,8 55,2 64,6 | 0,060
Instru¢do da mde
Fundamental incompleto 6 600 4 400 10 100 0,592 69,8 54,7 63,8 | 0,227
Fundamental completo 16 696 7 304 23 100 74,5 652 71,6 0,239
ou mais
Renda familiar agregada
Até 2 s.m. 9 600 6 40,0 15 100 0,458 72,2 53,1 64,6 | 0,092
3 ou mais s.m. 13 722 5 278 18 100 73,9 713 731 | 0,690
Procedéncia
Municipio do Rio de Janeiro, 3 60,0 2 40,0 5 100 0,894 70,8 43,8 60,0 | 0,153
eostt';?; ;’:}“;}idpic’s do 16 667 8 333 24 100 70,6 625 | 679 0276
Outros estados 3 750 1 250 4 100 89,6 87,5 89,1 | 0,868

(*) P-valor do teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney

Nivel de significdncia (o) de 10%
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Tabela 2. Distribuicao do tipo de Osteogénese Imperfeita, de acordo com as caracteristicas sociodemograficas
e as médias de QVG. IFF/RJ, 2010.

Tipo de Ol (n=37)

Caracteristicas ) ) ) P ) Tipo | Tipo P_

Sociodemograficas Tipol Tipo Tipo IV Total Vai)r Tipol 1 IV | Valor
N % N % N % N | % v Média QVG *)

Sexo

Feminino 10 476 8 381 3 143 21 100 0401 713 54,7 729 0,100

Masculino 9 563 3 188 4 250 16 | 100 84,0 64,6 68,2 0,042

Faixa etdria

Menor 15 anos 0 71,4 2 143 2 143 14 100 0,147 73,8 688 594 0,434

Maior ou igual 15 anos 9 391 9 39,1 5 21,7 23 100 81,3 549 | 74,5 0,004

Instrucdo do paciente
Fundamental incompleto | 11 524 6 286 4 190 21 100 0984 761 | 563 703 0,093

F o]
ot":::e"ta completo g 500 5 313 3 188 16 100 789 588 701 0,063

Situagdo conjugal dos responsaveis

Casado/Unido estavel 14 636 5 227 3 13,6 22 100 0,193 799 588 701 | 0,040
Outros 5 333 6 400 4 267 15 100 70,0 56,3 703 0,273
Instru¢do da mde

Fundamental incompleto = 2 20,0 5 50,0 3 300 10 100 0,067 84,4 525 688 0,088

Fundamental completo

) 17 630 6 222 4 148 27 100 76,5 61,5 71,3 0,139
ou mais
Renda familiar agregada
Até 2 s.m. 9 529 3 176 5 294 17 100 0,184 771 | 375 650 0,007
3 ou mais s.m. 10 500 8 400 2 100 20 100 775 | 64,8 832 0,038
Procedéncia
Municipio do Rio d
unicipio do lo ce 2 333 4 67 0 0 6 100 0143 750 578 . | 037
Janeiro
Outros municipios do

13 500 7 26,9 6 231 26 100 755 571 673 | 0,044

estado do RJ
Outros estados 4 800 O ,0 1 200 5 100 84,4 . 87,5 0,844

(*) P-valor do teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis.
Nivel de significancia (o) de 10%
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Quanto aos resultados referentes a qualida-
de de vida dos adolescentes, segundo o WHO-
QOL-100 e seus dominios, o Grafico 1 resume
os escores de avaliacdo dos seis dominios e das
duas questdes de avaliacdo geral de qualidade
de vida do WHOQOL-100, e a Tabela 3 dos do-
minios em relacdo ao regime terapéutico e o
tipo de Ol. Pode-se observar no Grafico 1 que,
com o intervalo de confianca (IC) de 90%, os
dominios que obtiveram os melhores escores de
avaliagdo foram religiosidade/espiritualidade/
crencas pessoais (77,4) e relagdes sociais (73,5).
O dominio meio ambiente foi 0 que obteve o
pior escore de avaliagdo (65,1). Na Tabela 3, ao
se comparar o regime terapéutico/medicamen-

Grafico 1. Médias e IC (90%) dos escores de avaliacdo dos dominios que compdem o WHOQOL-100. IFF/R], 2010.
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to e o tipo de Ol em relagdo~aos dominios do
WHOQOL-100, obteve-se diferenca estatistica
significativa na QVG (p=0,072 e p=0,005 res-
pectivamente). O escore dos adolescentes em
tratamento ambulatorial com alendronato €
superior (73,4), como também dos adolescen-
tes que tém Ol Tipo | (77,8). Entretanto, nao foi
possivel captar a diferenca quando se observa
cada dominio separadamente devido ao nime-
ro de sujeitos. O Ginico dominio que apresentou
diferenca estatistica significativa foi o meio am-
biente em relacdo ao tipo de Ol (p=0,091). O
fato da Ol ser uma doenca rara e provavelmente
subnotificada no pais dificultou a captacéo de
um maior ndmero de sujeitos para a pesquisa.
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Tabela 3. Distribuicdo das médias dos dominios da qualidade de vida dos adolescentes, de acordo com o

regime terapéutico/medicamento e o tipo de Osteogénese Imperfeita. IFF/R], 2010.

Regime Terapéutico/Medicamento (n=33)

Ambulatério Internacao

Dominios do WHOQOL Total Alendronato Pamidronato

Média Média Média
Doml: Fisico 71,5 73,0 68,6 0,294
Dom?2: Psicolégico 72,1 72,1 71,9 0,973
Dom3: Nivel de Independéncia 711 73,2 66,9 0,146
Dom4: Relacdes Sociais 73,4 74,8 70,8 0,547
Dom5: Meio-Ambiente 64,3 64,6 63,6 0,840
Domé: Espiritualidade 77,8 80,1 73,3 0,360
QV Geral 69,3 73,4 61,4 0,072
Dominios do WHOQOL Tipo | Tipo Il Tipo IV Nalor

Média Média Média -
Dom!: Fisico 69,8 70,8 73,8 0,753
Dom?2: Psicolégico 75,4 69,1 66,1 0,367
Dom3: Nivel de Independéncia 73,8 63,7 74,6 0,124
Dom4: Relagdes Sociais 77,7 68,7 71,1 0,337
Dom5: Meio-Ambiente 69,7 60,3 59,8 0,091
Domé: Espiritualidade 79,2 73,9 79,5 0,738
QV Geral 77,8 574 70,2 0,005

(*) P-valor do teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney.
(**) P-valor do teste ndo-paramétrico de Kruskal-Wallis.

Nivel de significdncia (o) de 10%

DISCUSSAO

Ao se analisar a média de QVG dos adoles-
centes desse estudo de acordo com as caracte-
risticas sociodemograficas e o regime terapéuti-
co/medicamento e o tipo de Ol, evidenciou-se
que o nivel de qualidade de vida foi melhor para
os adolescentes que estavam em acompanha-
mento ambulatorial utilizando o alendronato e
para os adolescentes com Ol do tipo I.

Era mesmo esperado que os adolescentes
com o tipo | obtivessem maiores escores de qua-
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lidade de vida em relacdo aos demais devido a
menor gravidade das manifestacdes clinicas'.
Além disso, as repercussdes do tipo de tratamen-
to na vida dos adolescentes e de suas familias po-
dem contribuir negativamente para a qualidade
de vida dos mesmos, uma vez que podem inter-
ferir no convivio familiar e social e os afastar das
atividades cotidianas. Alguns responsaveis preci-
sam afastar-se do trabalho e/ou do estudo para
acompanharem os filhos na internacao, trazendo
também um prejuizo, principalmente para os
trabalhadores informais e autbnomos.
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As constantes internacdes para administra-
¢do do pamidronato, cirurgias ortopédicas ou
ainda pela imobilizacdo de fraturas através de
gesso podem repercurtir negativamente na vida
escolar dos adolescentes, fazendo com que eles
se afastassem temporariamente da sala de aula,
pelo menos trés vezes ao ano. Todos esses fato-
res fazem com que o adolescente tenha alguma
dificuldade em manter o ritmo de estudo e, em
alguns casos, interrompa o ano letivo para priori-
zar o tratamento. Em relacdo a instrucdo da mae,
apesar de alguns estudos apontarem para a sua
influéncia no quadro de satde do filho®®, torna-se
impreciso fazer a mesma colocacdo quando se
trata de uma doenca genética hereditaria, como
também no caso desse estudo, pois ndo se tem
informacdes sobre o grau de instrucdo materno
anterior ao nascimento do filho com OI.

O dominio religiosidade/espiritualidade/
crencas pessoais do WHOQOL-100 é percebido
neste estudo como um dos recursos de enfren-
tamento da doenca a que o adolescente recorre,
como também uma forma de significar a doen-
ca e de enfrentar a experiéncia que ela represen-
ta, constituindo-se como uma importante estra-
tégia de enfrentamento das barreiras e estigmas
impostos pela OI. Alguns estudos tém investiga-
do a associacdo entre religiosidade/espiritualida-
de e satde devido a importancia da religido na
experiéncia humana e na promocdo de suporte
ao doente e sua familia. Cabe ressaltar que as
praticas religiosas, afiliacdes e crencas no campo
da salde influenciam os doentes, suas familias e
os profissionais de satide, como também estao
presentes na sociedade em geral®.

Quanto ao dominio relacdes sociais, a di-
ferenca gerada pela Ol apresenta-se como um
mediador das interacdes sociais do adolescente,
ultrapassando a esfera do servico médico e se
estendendo a familia, aos amigos, a escola e a
outros lugares da vida social, o que ocorre tam-
bém com adolescentes que apresentam outras
patologias’®. Além disso, a doenca esta presente
na construcdo da sua identidade, na busca por
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autonomia e na autoimagem,\mas € na sexua-
lidade que todas essas questdes tornam-se mais
acentuadas para o adolescente com“Ol, pois as

centes desse estudo demonstraram a satisfacdo €
a importancia que as relacdes pessoais e a sexua-
lidade tém em suas vidas, bem como o suporte
que recebem para o enfrentamento das adver-
sidades impostas por suas condicOes. Ja na pes-
quisa de Yacubian-Fernandes et al.” com crian-
cas com a Sindrome de Crouzon, na faixa etéria
entre 1 ano e 4 meses e 13 anos, e suas familias,
63,3% das familias apresentaram-se pessimistas
quanto ao relacionamento social das criancas.

Em relacdo ao dominio meio ambiente, o
estudo ressaltou a insatisfacdo dos adolescentes
com o meio ambiente onde vivem, e esse acha-
do estéd em consonancia com a literatura sobre o
tema. No estudo de Bampi et al.’®, com pessoas
na faixa etaria de 16 a 59 anos que tinham leséo
medular, 0 meio ambiente e a satde fisica ob-
tiveram os piores escores de avaliacdo (49,61 e
50, 26, respectivamente). Entretanto, Cervan et
al.” em seu estudo sobre a qualidade de vida de
pessoas com e sem acondroplasia, na faixa eta-
ria dos 14 aos 53 anos, ndo obtiveram diferen-
ca estatistica no dominio meio ambiente. Mas,
na pesquisa de Gordia et al.?’, esse dominio
apresentou-se como ponto vulneravel da quali-
dade de vida de adolescentes sem deficiéncias,
com idade entre 14 e 20 anos, estudantes do
ensino médio. Ele é reconhecido nas produgdes
nacionais que utilizaram o WHOQOL-100 como
a pior faceta da qualidade de vida da popula-
¢éo brasileira®®. Se esse dominio apresentou-se
dessa forma para os adolescentes que nao tém
deficiéncias, deduz-se que é mais precario ainda
para aqueles que tém.

Portanto, as limitacdes geograficas e de
acessibilidade sdo observadas como fatores
de maior interferéncia negativa na experiéncia
de vida dos adolescentes do que as questoes
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ligadas as limitacdes sociais ou interpessoais
causadas pela diferenca. A religiosidade e as
crengas pessoais, assim como as relagdes so-
ciais, sdao dimensdes da vida mais valorizadas
por eles, e certamente contribuiram positiva-
mente para tal resultado.

CONCLUSOES

A apropriacdo do construto “qualidade de
vida” significa um avango importante na amplia-
cdo da perspectiva do processo salide-doenca,
quando este deixa de ser centrado na doenca
para incluir outros aspectos da vida do sujeito,
refletindo, assim, o carater multidimensional do
construto e valorizando a histéria, a cultura, o
cuidado com a salde e a percepcéo do individuo.

Os dados obtidos nesse estudo evidencia-
ram a interferéncia da Ol na vida dos adolescen-
tes com as constantes idas aos servicos de salide
para consultas médicas, realizacdo de exames e
internacdes, ocasionando os afastamentos esco-
lares e interferindo no convivio familiar e social.
Apesar disso, os adolescentes demonstraram a
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satisfacdo que tém com a sua vida em geral e a
insatisfacdo com o meio ambiente onde vivem.

Ressalta-se que o estudo valorizou a condi-
¢ao dos adolescentes como sujeitos de pesquisa,
permitindo conhecer a avaliacdo da qualidade
de vida através da perspectiva desses, sem a
mediacdo de seus responsaveis. Porém, estudos
de qualidade de vida que valorizam a perspec-
tiva do adolescente precisam ter instrumentos,
linguagens e uma abordagem mais adequada a
essa populacdo.

Espera-se que esse conhecimento sirva de
subsidio para futuros estudos nessa area e vol-
tados para essa populacéo especifica. Uma pos-
sibilidade a ser explorada é a realizacdo de pes-
quisa antes e durante o tratamento para avaliar
se ocorreram mudancas na percepcdo da quali-
dade de vida no decorrer da intervengao. Outra
sugestdo € a construcdo de um instrumento es-
pecifico para avaliar a qualidade de vida de ado-
lescentes com Ol. O WHOQOL-100 é realmente
um instrumento importante, mas a Ol tem ca-
racteristicas muito especificas e, por isso, torna-
-se interessante a constru¢do de um instrumento
que apreenda as nuances desta experiéncia.

REFERENCIAS

1. Llerena Junior JC. Genética Médica, Sistema Unico de Satde Brasileiro (SUS) e integralidade na atencéo e
no cuidado a saide. Cienc Saude Colet. 2002;7(1):21-5.

2. Sillence DO, Senn A, Danks DM. Genetic heterogeneity in osteogenesis imperfecta. ] Med Genet.

1979;16:101-16.

Rauch F, Glorieux FH. Osteogenesis Imperfecta. Lancet. 2004;363(9418):1377-85.
4. Seidl EMF, Zannon CMLC. Qualidade de vida e satde: aspectos conceituais e metodolégicos. Cad Saude

Publica. 2004;20(2):580-8.

5. Fleck MPA, organizador. A avaliacdo de qualidade de vida: guia para profissionais de satide. Porto Alegre:

Artmed; 2008.

6. Widmann RF, Bitan FD, Laplaza F|, Burke SW, DiMaio MF, Schneider R. Spinal deformity, pulmonary
compromise and quality of life in osteogenesis imperfecta. Spine. 1999;24(16):1673-8.

7. Widmann RF, Laplaza FJ, Bitan FD, Brooks CE, Root L. Quality of life in osteogenesis imperfecta. Int Orthop.

2002;26(1):3-6.

8. Seikaly MG, Kopanati S, Salhab N, Waber P, Patterson D, Browne R, et al. Impact of alendronate on quality
of life in children with osteogenesis imperfecta. | Pediatr Orthop. 2005;25(6):786-91.

Adolesc. Saude, Rio de Janeiro, v. 11, n. 1, p. 7-17, jan/mar 2014

Adolescéncia & Sadde



Martins et al.

10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

ADOLESCENTES COM OSTEOGENESE
VIRERFEITA - QUALIDADE DE VIDA

Kok DH]J, Sakkers R|B, Janse A], Pruijs HEH, Verbout AJ, Castelein RM, et al. Quality of fife in children with
osteogenesis imperfecta treat with oral bisphosphonates (Olpadronate): a 2-year randomized placebo-
controlled trial. Eur ) Pediatr. 2007;166(11):1155-61.

Van Brussel M, Takken T, Uiterwaal CS, Pruijs H), Van der Net ], Helders PJ, et al. Physical training in.children
with osteogenesis imperfecta. | Pediatr. 2008 Jan;152(1):111-6.

Soares AHR, Martins AJ, Lopes MCB, Britto JAA, Oliveira CQ, Moreira MCN. Qualidade de vida de criangas
e adolescentes: uma revisao bibliogréfica. Cienc Saude Colet. 2011;16(7):3197-206.

Marconi MA, Lakatos EM. Técnicas de pesquisa: planejamento e execucado de pesquisas, amostragens e
técnicas de pesquisa, elaboracdo, analise e interpretacdo de dados. Sao Paulo: Atlas; 2008.

Campos MR, Valencia LIO, Fortes BPMD, Braga RCC, Medronho RA. Distribuicdo espacial da infeccao por
Ascaris Lumbricoides. Rev Saude Publica. 2002;36(1):69-74.

Faria |B, Seidl EMF. Religiosidade e enfrentamento em contextos de salide e doenca: revisdo da literatura.
Psicol Reflex Crit. 2005,18(3):381-9.

Martins A, Cardoso MHCA, Llerena Janior JC, Moreira MCN. A concepcédo de familia e religiosidade
presentes nos discursos produzidos por profissionais médicos acerca de criancas com doencas genéticas.
Cienc Saude Colet. 2012;17(2):545-53.

Viaro VD, Silva KV. Qualidade de vida dos adolescentes curados de cancer: uma abordagem qualitativa e
interdisciplinar. Adolesc Saude. 2012;9(1):39-45.

Yacubian-Fernandes A, Ducatil LG, Silva MV, Abramides DVM, Perosa GB, Palhares A, et al. Sindrome
de Crouzon: fatores envolvidos no desenvolvimento europsicolégico e na qualidade de vida. Arq
Neuropsiquiatr. 2007;65(2-B):467-71.

Bampi LNS, Guilhem D, Lima DD. Qualidade de vida em pessoas com leséo medular traumatica: um estudo
com o WHOQOL-bref. Rev Bras Epidemiol. 2008;11(1):67-77.

Cervan MP, Silva MCP, Lima RLO, Costa RF. Qualidade de vida entre sujeitos acondroplésicos e nao-
acondroplasicos. ] Bras Psiquiatr. 2008;57(2):105-11.

Gordia AP, Quadros TMB, Campos W. Variaveis sociodemogréficas como determinants do dominio meio
ambiente da qualidade de vida de adolescentes. Cienc Saude Colet. 2009;14(6):2261-8.

Adolescéncia & Saide Adolesc. Saude, Rio de Janeiro, v. 11, n. 1, p. 7-17, jan/mar 2014



