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RESUMO

Investigamos a atuacdo da clinica fisioterapéutica, no tocante a funcionalidade
dos pacientes com osteogénese imperfeita (Ol), inscritos no Programa de
Tratamento de Osteogénese Imperfeita do Instituto Nacional de Saude da
Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira da Fundacdo Oswaldo
Cruz (INSMCA/IFF/FIOCRUZ), coordenado pelo Centro de Referéncia de
Osteogénese Imperfeita do INSMCA/FIOCRUZ (CROI/IFF). A atuacao da clinica
fisioterapéutica considera aspectos como: (a) a funcionalidade; (b) os estimulos
tateis e, (c) as acdes preventivas como facilitadores do desenvolvimento motor e
da reabilitacdo de individuos com OIl. O objetivo geral foi analisar a
funcionalidade dos individuos com Ol em tratamento fisioterapéutico no
CROI/IFF. Os objetivos especificos foram: (a) analisar o processo de locomocéao
dos pacientes com OIl, mapeando os fatores que o influenciam; (b) avaliar a
capacidade funcional mediante a mensuragédo da amplitude de movimento, e (c)
discutir os exercicios, atividades fisioterapéuticas e orientacdes aos familiares
propostas para os pacientes com Ol. Langamos mé&o de duas abordagens: as
analises bioestatisticas e a perspectiva etnografica, compondo uma pesquisa
exploratoria e um estudo de caso institucional. O estudo foi desenvolvido com
pacientes com Ol atendidos no CROIl/IFF entre 2004 e 2008, totalizando 92
sujeitos de pesquisa. O Epi-Info verséo 3.4 e o SPSS versdo 15 foram
empregados na construcdo de banco de dados e para calculos estatisticos. Em
relacdo a perspectiva etnogréfica, tomou-se como fonte as anotacées feitas num
diario de campo durante as diversas avaliacfes fisioterapéuticas, analisando-as
via uma codificacdo analitica qualitativa seguida pela andlise semibtica. Os
resultados sdo apresentados em trés artigos. O primeiro expde a relacédo entre a
marcha independente na Ol e os fatores que a influenciam, ressaltando-se a
associacdo negativa entre hipotonia, nimero de fraturas e os desfechos de
interesse e positiva entre marcha independente e Ol tipo I. O segundo aborda a
hipermobilidade articular como caracteristica clinica da Ol e a hipotonia
observada nesta amostra como aspectos contribuintes as limitacdes funcionais,
estabelecendo que a primeira se associa a idade e a segunda ao tipo de OIl. O
terceiro remete-se aos relatos da experiéncia de campo marcando as multiplas
dimensbes da acdo fisioterapéutica assentada num didlogo que envolve os
pacientes, seus familiares e o fisioterapeuta, aprofundando a compreensédo do
movimento humano nesta doenca. Salienta-se que o incentivo precoce reduziu
as contraturas musculares com melhora do tonus muscular; 0s manuseios
fisioterapéuticos facilitaram a integracdo da percepcdo do corpo e ajudou a
afastar o medo das fraturas, permitindo a construcdo de uma nova imagem
funcional. Concluimos que como a Ol € uma doenca rara, necessita uma
abordagem multidisciplinar e, no que tange a Fisioterapia, esta deve focar
guestdes relevantes a mobilidade dos pacientes, procurando estabelecer
estratégias de acdo e caminhos para a maximizagao e ou recuperacdo de sua
independéncia funcional.

Palavras chave: Fisioterapia. Osteogénese Imperfeita. Classificacéo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude.
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ABSTRACT

This study investigates a clinical physical therapy approach concerning
functionality of patients with osteogenesis imperfecta (OI) enrolled at the Ol
Treatment Programme at the Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca
e do Adolescente Fernandes Figueira - Fundacdo Oswaldo Cruz
(INSMCA/IFF/FIOCRUZ), which is coordinated by the Ol Reference Center at the
same institution (CROI/IFF). Physical therapy assistance provided by the
CROI/IFF takes into consideration aspects such as: a) functionality, b) tactile
stimuli, and c) preventive actions regarded as key elements for promoting motor
development and rehabilitation of individuals with Ol. The objective was to
analyse the functionality of patients with Ol under physical therapy treatment
carried out as part of the cited programme, and, more specifically, a) to analyse
the locomotion process in those patients, mapping out factors that influence it; b)
to evaluate functional capacity by measuring the amplitude of movement, and c)
to discuss with patients and their families physical therapy activities, exercises,
and orientations. The analysis followed two different approaches: biostatistical
analyses and an ethnographic perspective, comprising an exploratory research
and an institutional case study. The research subjects were 92 patients with Ol
treated at the CROI/IFF between 2004 and 2008. Epi-Info version 3.4 and SPSS
version 15 were used to construct the database and for statistical analyses.
Ethnographic approach was based on fieldnotes taken during physical therapy
assessments. Those fieldnotes were submitted to a two-part codification - open
and focused - followed by semiotic techniques of analysis. Results are presented
in three articles. The first one investigates the relationship between the
locomotion process in patients with Ol and connected factors, highlighting that a
negative association was observed between hypotonia, number of fractures and
the outcomes of interest, and a positive association was observed between
independent walk and Ol type |. The second article focuses on articular
hypermobility, a clinical feature of Ol, and the presence of hypotonia in those
patients as major issues that tend to worsen functional limitations. It discusses
the association between hypermobillity and age and hypotonia and type of Ol.
The third article examines accounts of physical therapy assistance and
emphasizes its multiple dimensions. Moreover, the paper argues that this kind of
assistance should be based on a dialogue between patients/families and physical
therapists, contributing to deepen the understanding of human movement in
relation to Ol. We argue that early encouragement to perform active movements
within a safe environment reduced articular contratures and enhanced muscular
tonus; physiotherapy manipulation facilitated the integration of body perception,
contributed to reduce fear of fractures and allowed the construction of a new
functional image. Finally, we highlight the significance of a multidisciplinary
approach to rare diseases such as Ol and, in the case of physical therapy, the
importance of establishing strategic actions in order to recover or enhance
functional independence of patients with Ol.

Keywords: Physical Therapy. Osteogenesis Imperfecta. International
Classification of Functioning, Disability and Health.
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CAPITULO 1

INTRODUCAO, REFERENCIAL TEORICO, PRESSUPOSTO E

MATERIAIS E METODOS



1 - INTRODUGCAO

A Osteogénese Imperfeita (Ol) € o nome dado ao grupo heterogéneo de
distarbios herdados do metabolismo do colageno tipo | caracterizado
clinicamente por fragilidade 6ssea. A heranca é autossémica dominante, na
maioria dos casos. Calcula-se que 1:5000/10000 nascidos vivos seja afetado
pela doenca®. A gravidade da doenca esté diretamente relacionada & densidade
0ssea, numero, local e consolidacdo das fraturas e incapacidade funcional. O
grau de comprometimento varia desde fraturas intra-Utero e mortalidade
perinatal a formas mais brandas com poucas fraturas ao longo da vida.

No Brasil temos um numero estimado em cerca de 12.000 individuos
convivendo com a Ol, segundo os dados oferecidos pela Associacdo Brasileira
de Osteogénese Imperfeita (ABOI)?>, uma vez que nenhum estudo
epidemiologico foi ainda realizado.

A ABOI é uma organizagdo nacional voluntaria fundada em 1999 através
da unido de um grupo de individuos acometidos pela Ol, seus familiares e
médicos, todos voltados para a procura de conhecimento cientifico, solucdes
terapéuticas e de troca de experiéncias entre eles. Sua histéria tem inicio em
1996, quando a antropdloga Rita Amaral, acessando a Internet, digitou o nome
da doenca que a afeta para inteirar-se da existéncia de alguma informacao. Até
entdo os médicos que a atendiam apenas falavam sobre a raridade da doenca.
Realizada a consulta, ela descobriu os sites da OIFE (Osteogenesis Imperfecta
Federation for Europe) e da OIF (Osteogenesis Imperfecta Foundation), de

origem norte-americana, e que havia milhares de pessoas que vivenciavam 0s


http://www.oife.org/
http://www.oif.org/
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mesmos problemas pelos quais passava®.

Aos poucos o0 movimento foi se ampliando e, em 1999, mais
precisamente em 11 de outubro, apareceu a primeira matéria jornalistica
brasileira a falar da Ol, na Revista Epoca®, edicdo eletrénica e em papel. E em
novembro, o Rio de Janeiro integrou-se a ABOI através de José Carlos Geraldo
dos Santos e Maria de Fatima Benincazza dos Santos, pais convivendo com Ol.
O casal é até hoje o responsavel pelo nlcleo da ABOI/RJ?,

O desconhecimento da Ol no Brasil tornou patente a necessidade de
iniciar um didlogo coletivo dos pais e dos pacientes com os médicos, o Estado e
todos os profissionais que lidavam com a doenca. Foram entédo estabelecidas
estratégias para levar a sociedade um melhor conhecimento sobre a Ol,
implicando, inclusive, na publicacdo, pelo Ministério da Saude, da Portaria n°
2305, de 19 de dezembro de 2001* (Anexo 1). Essa portaria instituiu o
tratamento medicamentoso com o pamidronato dissédico (PD) subsidiado pelo
Estado brasileiro a todo individuo com Ol.

Foi também através dela que se definiram os Centros de Referéncia em
Ol (CROIs) para tratamento da doenca, todos vinculados ao Sistema Unico de
Salde (SUS). Esse tratamento baseia-se em um dos estudos canadenses, de
um grupo pioneiro de pesquisadores, chefiado pelo médico Francis Glorieaux,
gue elaborou um protocolo de utilizacgdo do PD e demonstrou como o
medicamento reduzia o niamero de fraturas e a dor, permitindo aos pacientes
aumento de mobilidade e melhora significativa na funcionalidade, sociabilidade e

condicées de vida®.


http://www.aboi.org.br/portaria2035.html
http://www.aboi.org.br/portaria2035.html
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Em abril de 2002, o entdo Instituto Fernandes Figueira (IFF), hoje
denominado Instituto Nacional da Saude da Mulher, da Crianca e do
Adolescente Fernandes Figueira (INSMCA/IFF/FIOCRUZ), foi designado como
coordenador das informacgdes clinicas geradas pelos demais CROIs espalhados
por outros estados brasileiros, além do Rio de Janeiro e do Distrito Federal,
como S&o Paulo, Pernambuco, Bahia, Ceard, Espirito Santo, Minas Gerais,
Paran4, Santa Catarina e Rio Grande do Sul®.

Dentro desse quadro, nosso estudo se relaciona com o espago da
Fisioterapia dirigida aos pacientes do Programa de Tratamento de Ol
desenvolvido no CROI/IFF, uma vez que ela, potencialmente, pode
desempenhar um papel importante na clinica da OI, conforme, inclusive, o
postulado pelo protocolo aprovado pela ja referida Portaria 2305*. O CROI/IFF
foi o pioneiro no Brasil na elaboracdo de um Programa de Fisioterapia especifico
para individuos com Ol entre os demais CROIs brasileiros, baseando-se no
trabalho desenvolvido por Paula Bacellar Lopes que viabilizou um protocolo de
avaliacao fisioterapéutica®.

Os resultados preliminares do trabalho sobre os pacientes com Ol
atendidos no CROI/IFF, com pelo menos 01 ano de tratamento, centraram-se
nos ganhos de densidade 6ssea, na reducdo de fratura’ e ganhos funcionais®.
Tais resultados apontam para a melhoria em uma série de parametros clinicos,
alétm de modificacdo substancial na historia da evolugdo da doenca,
especialmente com relacdo a diminuicao das fraturas, da dor 6ssea, sendo que

a melhora do desenvolvimento motor grosso e da funcionalidade € ressaltado
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por Lopes®, sugerindo como é possivel estimular as aquisicbes motoras e
intensificar o tratamento de reabilitacao fisica/funcional.

Nesse sentido, a Fisioterapia deve ser administrada aos pacientes com Ol
de acordo com as restricbes impostas pela sua condicéo e deve se voltar para
estabelecer as possibilidades de acéo e tracar os caminhos de um trabalho
individualizado. A finalidade é que os pacientes adquiram e/ou pontencializem
habilidades motoras/funcionais de forma a minimizar as dificuldades e
deficiéncias identificadas. Desse modo, ela insere-se na moldura da atencao
individual e familiar, dentro dos pressupostos da clinica ampliada conforme
definida por Campos e Amaral®.

De forma preliminar, a Fisioterapia dentro dessa visdo ampliada de clinica
foi introduzida junto ao CROI/IFF durante as internacdes dos pacientes com Ol
para a realizagdo da infusdo do PD, as quais ocorrem em turnos de 02 em 02
meses para criangas com menos de dois anos e de 04 em 04 meses para 0S
maiores de dois anos. Logo em seguida, passou também a ser parte integrante
das consultas médicas no Ambulatério de Genética Meédica do
INSMCA/IFF/FIOCRUZ no Programa de follow-up clinico multidisciplinar voltado
para a Ol.

Mediante o que viemos discutindo passamos agora a dupla pergunta
instigadora de nosso estudo: quais 0s maiores entraves a funcionalidade
apresentados pelos pacientes com Ol e por quais meios pode-se mais
proficuamente auxilia-los a promové-la? Por isso, para tentar respondé-la

podemos dizer que nosso objeto de estudo foi a funcionalidade dos pacientes
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inscritos no Programa de Tratamento de Ol do INSMCA/IFF/FIOCRUZ que
seguem o protocolo do Ministério da Salde Portaria 2305* submetidos ao
tratamento fisioterapéutico. E, para tanto, tomamos como objetivo geral:
analisar a funcionalidade dos individuos com Ol em tratamento fisioterapéutico
no CROI/IFF. E como objetivos especificos: a) analisar o processo de
locomocgéo dos pacientes com OIl, mapeando, sobretudo, os principais fatores
gue o influenciam; b) avaliar a capacidade funcional mediante a mensuragéao da
amplitude do movimento, e c) discutir os exercicios, atividades fisioterapéuticas
e orientacdes aos familiares propostas para os pacientes com Ol.

Esse objeto, encaminhador de uma possivel resposta, e o delineamento
claro de nossos objetivos patentearam-se ainda mais quando, para além dos
aspectos ja levantados, pesquisas extensivas levadas a cabo em banco de
publicacdes como PubMed, LILACS, BIREME e SciELO nos apontaram que
artigos cientificos voltados especificamente para a aplicacdo da fisioterapia na
Ol séo raros e praticamente ndo ha registros sobre a funcionalidade. Inegaveis
séo as contribuicdes de Rauol H. H. Engelbert, fisioterapeuta holandés vinculado
a University Medical Center de Utrecht, na Holanda, que desde a década de
1990, tem publicado sobre o papel da fisioterapia na Ol, compreendendo um
total de 20 estudos. Tais estudos, primordialmente enfocam os problemas
ortopédicos correlacionados a doenca e a reabilitacdo, sendo a funcionalidade
referida apenas como um objetivo a ser alcancado, sem se deter em técnicas e

procedimentos especificamente voltados para o auxilio a promové-la.
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No que tange a apresentacdo de nossa pesquisa optamos por elaborar
nossa tese em feitio de artigo, seguindo os parametros regimentais do Programa
de PO4s-Graduacdo em Saude da Crianca, da Mulher e do Adolescente do
INSCMA/IFF/FIOCRUZ. De acordo com as normas propostas pela Comisséo de
Pé6s-Graduacdo (CPG) a montagem de uma tese nesses moldes deve
compreender um capitulo introdutdrio contendo breves consideragbes gerais
sobre o tema enfocado, seguida da exposi¢cdo suméaria dos artigos e as revistas
para os quais foram enviados, receberam carta de aceite ou foram publicados, e
depois trés itens compreendendo o referencial teérico, hipétese e materiais e
métodos. O segundo capitulo abrange exatamente os artigos em questao, cuja
formatacdo deve obedecer as regras da CPG no que tange a numeracao das
paginas, o tamanho da letra e espacamento entre as linhas, diferenciando-se
das instrugcbes aos autores de cada periédico escolhido que devem ser
colocadas em anexo para conhecimento dos membros da banca. O ultimo
capitulo contempla as consideracfes finais voltadas para a sintese dos dois
capitulos que o precedem.

A parte dessas considera¢es passamos em seguida a expor o contetido
de cada um dos artigos componentes do segundo capitulo, inclusive explicando
as razbes que nos levaram a elencar as revistas para as quais 0S enviamos.
Dentre eles, ressaltamos que o primeiro ja foi publicado na Acta Ortopédica
Brasileira e pode ser acessado no endereco http://dx.doi.org/10.1590/S1413-

785220110005000109 °. O motivo que nos levou a essa publicacdo foi o fato
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dela ser uma das mais lidas por ortopedistas, a quem gostariamos de transmitir
nosso trabalho, visto que a presenca deles no tratamento da Ol é fundamental.

O segundo foi enviado para a Fisioterapia Brasil (ver as instrucbes aos
autores no Anexo 2) e intitula-se “A prevaléncia de hipermobilidade articular e
hipotonia na osteogénese imperfeita”. Nele, tendo por guia os resultados do
artigo anterior, nos voltamos para discutir a hipermobilidade articular e a
hipotonia, dado que a primeira é classificada como uma caracteristica clinica da
Ol e a segunda tende a ser desconsiderada na grande maioria dos artigos
cientificos sobre a doenca. Ao analisar os dados dos prontuarios e das fichas de
avaliacao fisioterapéutica a referida prevaléncia mostrou-se significativa e, por
isso, achamos importante divulgar tal achado para nossos colegas de profissdo
gue atendem pacientes com Ol.

O terceiro tem como titulo “Fisioterapia e pacientes com Osteogénese
Imperfeita — histéria de uma experiéncia’. Ele parte de uma abordagem
etnogréfica, dentro da definicdo de Haraway'® e ambiciona transmitir exatamente
0 que seu titulo diz. E nele que procuramos atingir nosso terceiro objetivo via a
exposicdo, o mais detalhada possivel, dos meios empregados para conquistar e
ou ampliar a funcionalidade dos individuos com OIl. Mais do que nos dois
primeiros cuidamos de dar voz as queixas, ao medo, aos anseios dos pacientes,
seus familiares e ou responsaveis, intentando demonstrar como a troca e a
parceria com eles forneceram o caminho para a construgdo de uma nova

imagem de si interagindo com a dos outros. Ele foi encaminhado para a revista
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Fisioterapia em Movimento (ver as instrugdes aos autores no Anexo 3), pois
ela é lida por fisioterapeutas e académicos ligados a &rea da saude coletiva.

Por fim, sublinhamos que estamos conscientes de que nossa opgao pela
tese em feitio de artigo, conforme se verifica ao longo de todo o texto, acarretou

repeticdes das quais nos foi impossivel fugir.

1.1 - REFERENCIAL TEORICO

O movimento é um aspecto fundamental para a vida, pois dele advém
nossa capacidade de nos comunicarmos e sermos funcionais.

O estudo do movimento ocorre no campo do controle motor, cujo
direcionamento esta voltado para sua natureza e compreensao de seu controle,
entendido como a capacidade de regular ou orientar 0s mecanismos essenciais
para o mover-se, no qual estdo envolvidos simultaneamente: o sistema nervoso
central, o sistema musculo esquelético, as informacfes sensoriais, entre outros.
Atualmente, o controle motor pode ser visto a luz da interagdo entre “[0]
individuo, a tarefa e o ambiente, [e] isso igualmente se aplica a aprendizagem
motora, pois 0 movimento emerge de uma interagdo”** (p.2).

Desta forma, a habilidade de uma pessoa para cumprir as demandas de
uma tarefa ocorre por meio de uma interagdo com o ambiente, determinando
assim sua capacidade funcional, pois o0 movimento € geralmente descrito no
contexto da execucdo de uma funcéo especifica, definida como uma atividade
complexa de todo o organismo direcionada ao desempenho de uma tarefa

comportamental**.
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Pesquisadores tais como Effegen’?, Shumway-Cook e Woollacott®,
Umphred* e Cohen', usualmente estudam o controle motor mediante uma
atividade especifica, como por exemplo, a marcha, pois concluem que a
compreensao dos processos de controle associados a essa atividade fornece
idéias sobre os principios segundo os quais todo movimento € controlado.
Sendo assim, a compreensdo do movimento requer o estudo dos sistemas que
controlam a percepcéo e a fungdo que ela exerce para determinar as nossas
acOes especificas a serem utilizadas inicialmente nas atividades da vida diaria.

As intervencdes em reabilitacdo, historicamente, tém sido guiadas pelo
modelo biomédico. Esse modelo, em senso estrito, tende a definir satde como a
auséncia de doencgas e, por conseguinte, focaliza sua atencéo no tratamento dos
sinais patologicos inscritos nos corpos. Entretanto, na atualidade, os modelos de
reabilitacdo definem salde em termos mais amplos, indicando que fatores
sociais, psicologicos e ambientais contribuem para ela e para o exercicio de uma
vida produtiva e com qualidade®.

Ao longo dos ultimos anos foram propostos alguns modelos, abaixo
expostos, para nortear as discussdes e as pesquisas sobre o tema da
deficiéncia funcional. Por deficiéncia entende-se o(s) impacto(s) que as
condi¢cdes agudas e cronicas tém nas fungdes corporais e na habilidade do
individuo atuar de modo esperado e pessoalmente desejavel na sociedade™’.

O primeiro modelo foi desenvolvido na década de 1960 por Saad Nagi'®,

baseado na teoria sociologica, para descrever o processo de deficiéncia, tendo
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como ponto central quatro conceitos: patologia ativa, disfungéo, limitacédo
funcional e incapacidade.

Em 1980, uma versdo modificada do modelo de Nagi foi proposta pela
OMS®. Visando responder as necessidades de se conhecer mais sobre as
consequéncias das doencas, a OMS publicou a International Classification of
Impairment, Disabilities and Handicaps (ICIDH), em carater experimental. De
acordo com ela, impairment se refere a anormalidades estruturais ou funcionais
(anatdmica ou psicoldgica ou fisiologica); disability significa restricdo ou falta de
capacidade para realizar acdes dentro dos padrées de normalidade; handicap
remete-se a uma desvantagem resultante de um impairment ou disability que
impede o desempenho de um papel considerado normal (depende do sexo, da
idade e de fatores sécio-culturais)'®.

Embora, as duas proposi¢cdes acima tenham contribuido para uma
compreensao mais abrangente do processo de deficiéncia, diversos autores
discutem suas limitacdes para explicar os fendbmenos da funcionalidade e da
incapacidade humanas. Além disso, a importancia de considerar o bem estar
pessoal e sdcio-comunitario como objetivo desse processo também é sugerido.
E esse bem estar pessoal e sécio-comunitario, segundo a OMS, deve se voltar
para a percepcdo das pessoas acerca de sua condicdo na vida, dentro do
contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vivem e em relacdo a suas
metas, expectativas e padrdes sociais®®.

Em 2001, a OMS aprovou o modelo de sistema de classificacdo definitivo

para o entendimento da funcionalidade e da incapacidade humanas: a
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Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF). A
palavra-chave da CIF é a funcionalidade, que cobre os componentes de funcées
e estruturas do corpo, atividade e participacdo social. A funcionalidade é usada
nos aspectos positivos e negativos correspondentes & incapacidade™®.

Uma das vantagens apontadas para a adog¢do desta palavra-chave é a
possibilidade de uniformizacdo de conceitos e, portanto, da utilizacdo de uma
linguagem padrdo que permita a comunicagao entre pesquisadores, gestores,
profissionais de saude, organizacfes da sociedade civil e usuarios em geral. Um
dos campos de estudo mais explorados para a aplicacédo da CIF tem sido a area
de Medicina Fisica e Reabilitacdo, no que concerne ao acompanhamento do
estado de satde dos pacientes em tratamento®.

Os conceitos apresentados nesta classificacao introduzem um novo olhar
para pensar e trabalhar a deficiéncia e a incapacidade, pois nao se trata apenas
de uma consequéncia das condicbes de saude ou doenca, mas se articulam a
aspectos do contexto do ambiente fisico e social, levando em conta as diferentes
percepcdes culturais e atitudes em relacdo a deficiéncia, assim como a
disponibilidade de servigos e de legislagéo.

Segundo Imrie?!, apesar do interesse pela adocéo da CIF, até o presente
existem poucos estudos em curso sobre a avaliacdo do seu impacto na atencgéo
a saude. Isso ocorre por se tratar de uma classificacao recente, complexa, e que
do ponto de vista pratico requer, para sua aplicacdo, mudancas de conduta por

parte dos profissionais da area da saude.
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Para estudar pessoas com Ol, a CIF auxilia na medida em que pontua a
importancia de se conhecer as doencas a partir da funcionalidade, incapacidade
e desvantagens relacionadas as condicdes de satde® e, desta forma, amplia as
areas de atuacdo por parte dos profissionais de saude no conhecimento do
cotidiano de cada pessoa adoecida. A CIF também levanta importantes
questbes voltadas para a saude publica, salientando a necessidade de
intervengfes adequadas para reabilitar e minimizar a vulnerabilidade, seja fisica,
emocional ou social, dos individuos com doencas tal como a Ol, bastante
restritivas das normas vitais?.

Dentro dessa concepcdo mais abrangente e como acdo de saude publica,
o tratamento com PD aliado a Fisioterapia realizado no CROI/IFF busca
encontrar condic6es necessarias para atingir com eficacia a populacao atendida.

As reflexdes da CIF, de certo modo, podem ser consideradas como
exemplos das mudancas assistidas na histéria do presente, alvo das teorizacdes
trazidas pelo sociélogo inglés Nikolas Rose??, dentro do que designa como
“politica vital”. Este autor discorre sobre a politica vital do século XVIII e XIX
como uma politica da saude, opondo-a ao que se verifica ja ao longo da primeira
metade do século XX. Para Rose, a preocupacao com a saude, sobretudo nos
séculos precedentes ao século XX, infundiu-se pelo entendimento da
hereditariedade da constituicdo biolégica e diferentes taxas reprodutivas em
subpopulacdes. Entretanto, no século XXI, a politica vital ndo é delimitada pelos
polos da saude e da doenca, e nem mais se foca na eliminacéo da doenca para

proteger o destino das nacdes. Desta forma, sugere que assistimos a “uma
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politica da vida em si”, na qual elementos da propria vitalidade humana podem
ser manipulados, modelados, administrados e mercantilizados. E, para chegar a
tal concluséo, o referido autor nos apresenta o que denomina uma “Cartografia
do Presente” onde se faz necessario manter um fluxo de modo a enfatizar as
continuidades assim como as mudancas.

Para empreender essa cartografia do presente, Rose delineia cinco
caminhos nos quais cré que significantes mutagdes estdo ocorrendo quanto as
percepcdes médicas, politicas e praticas, por intermédio de interconexdes entre
elas dentro de distintas dimensfes. Para fins de nosso propodsito nessa
pesquisa, entretanto, é o segundo caminho por ele proposto que nos forneceu o
instrumental para situarmos o nosso objeto e, além disso, darmos contornos
mais precisos a Fisioterapia no contexto de sua interacdo a uma politica publica
em saude. Esse segundo caminho ou mutacdo € batizado por ele como
“otimizagao” e, segundo seu argumento:

“As tecnologias contemporaneas da vida ndo sdo mais

constrangidas, se alguma vez o foram, pelos pélos da saude e da

doenca. Esses polos permanecem, mas em adicdo, muitas

intervencdes procuram agir no presente para assegurar o melhor

futuro possivel para aqueles que sdo seus sujeitos. Dai, claro,

essas tecnologias corporificam visdes em disputa sobre o que,

na vida humana individual ou coletiva, pode verdadeiramente ser

um estado 6timo”. Z(p. 5)
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No campo da Saude Publica, tradicionalmente, pouca atencdo tem sido
dada as pessoas com deficiéncia. Entretanto, paulatinamente, intervencdes
como as propostas por Rose? fazem-se notar e a reflexdo sobre elas impde-se
como tarefa. No Brasil, um exemplo delas foi a fundacdo da organizacdo néo
governamental, por nés ja brevemente historiada, Associacdo Brasileira de
Osteogénese Imperfeita (ABOI) cuja atuacdo pressionou o governo brasileiro a
lancar a Portaria de n° 2305*, propiciando a otimizacéo da vida dos pacientes
com Ol.

Outra dessas mutacdes no nivel internacional, ainda seguindo o
pensamento de Rose?®, foi indubitavelmente a elaboracdo da CIF, mostrando a
preocupacdo da OMS em fornecer meios de diferenciacdo das diversas
deficiéncias, contribuindo dessa forma para um melhor delineamento das
politicas publicas e disciplinas do campo da saude publica em relacdo aos
diferentes grupos populacionais que apresentam tais deficiéncias®*. A aplicacéo
dessa classificacdo pode servir de guia para a identificagdo das demandas da
clientela e, portanto, instrumento a atuacédo dos profissionais de saude, dentre
eles, sobretudo, os fisioterapeutas. Ela, conforme aponta Sampaio®, possibilita
uma melhor compreensdo do processo vivenciado pelo individuo, desde a
instalacdo da doenca, até as possibilidades de recuperacdo de sua prépria
funcionalidade.

Uma contribuicdo importante da CIF, com relacdo as abordagens da
Fisioterapia, consiste numa énfase recente em considerar as demandas dos

individuos no contexto do ambiente e das atividades nos quais precisaréo aplicar
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suas habilidades fisicas. Tais demandas séo expressas funcionalmente, ou seja,
significa que estdo relacionadas com uma determinada atividade ou sua
aplicagéo.

A abordagem funcional inclui avaliacdo das habilidades e o
estabelecimento de metas baseadas na funcéo?®. Sob esta perspectiva, o
universo do paciente é visto de forma mais ampla, incluindo o domicilio, a
escola, o lazer, dentre outros. Por conseguinte, as intervencdes fisioterapéuticas
devem ser direcionadas para potencializar as capacidades fisicas, ndo se
restringindo apenas as limitagdes funcionais.

Diante da tendéncia atual da prética da Fisioterapia de pensar no paciente
sob o prisma de uma visdo expandida/otimizada, ha de se considerar quais
habilidades funcionais lhe serdo Uteis para uma vida completa e produtiva. No
entanto, ndo é uma questao de simplesmente isolar as habilidades de forma a
defini-las como forca muscular ou amplitude de movimento ideal, mas auxiliar
para que o paciente adquira capacidade de realizar metas funcionais que lhe
permitam ndo s6 se dirigir ao banheiro e realizar sua higiene pessoal, por
exemplo, mas inter-relacionar-se consigo e com o mundo dentro de suas normas
vitais restritas®.

O toque como procedimento fundamental a pratica fisioterapéutica, no
caso da Ol, precisa ser agenciado com meticulosidade e prudéncia face ao risco
sempre presente de fraturas. Além de estimular a aquisicdo e manutencdo do
tbnus motor e sensorial, auxilia a conscientizar o contato pele a pele,

influenciando na questdo do desenvolvimento tanto das fungdes fisicas quanto
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das comportamentais, pois atualmente, sé € possivel entender o ser humano,
sujeito de suas ac¢des, como universalmente presente em todo sintoma, em todo
movimento, em todo ato inteligente, em toda emocao e linguagem.

No aspecto do ambiente, diante da clinica fisioterapéutica, reafirmamos
uma perspectiva ampliada no tocante a inclusdo do toque, sem, no entanto,
esquecer de que esta inserido numa paisagem ampla. Desta forma,
estabelecemos uma aproximacgdo por intermédio do que denominamos de
clinica ampliada, atentando para as interacdes (profissional, paciente e familia)
como experiéncia do relacionar-se de forma a enaltecer suas singularidades,
para que assim seja possivel estruturar uma relagdo através do contato com o
outro®.

As evidéncias de que a estimulacédo tatil tem efeitos profundos sobre as
respostas humanas ao tocar foram consideradas por Montagu®’, apés
investigacOes esclarecedoras quanto aos seus efeitos fisioldgicos, bioquimicos e
comportamentais. O destaque que da ao sistema sensorial, mais precisamente
ao tato, sublinha como a estimulacdo continua da pele pelo ambiente externo
serve para manter tanto o tonus sensorial quanto o motor. Esses estudos de
Montagu?’, durante décadas, centraram-se na busca de respostas para a
qguestdo da influéncia sobre o desenvolvimento infantil dos varios tipos de
experiéncias cutaneas vividas. Para tal, o autor preocupou-se essencialmente
com: (1) os tipos de estimulacdo da pele necessarios ao desenvolvimento

saudavel do corpo, tanto fisico como comportamental e, (2) os efeitos, se é que
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existem, da falta ou insuficiéncia de certos tipos especiais de estimulacdo da
pele.

A estimulagdo tatil pode assumir indmeras modalidades diante das
diversas culturas e maneiras de se expressar, entretanto, sua necessidade é
universal e em todo espaco € essencialmente a mesma, embora apresente
variagdes relativas ao tempo, ao local focado e a forma de ser satisfatoria ou
nao.

As condi¢cdes de vida dos individuos com Ol podem ser visivelmente
comprometidas, pois sofrem indmeras fraturas desde a vida intra-utero,
acarretando geralmente deformacdes na arquitetura dos ossos e alteracdo na
constituicdo anatdbmica dos tendBes e ligamentos, entre outros sinais clinicos.
Foram estes o0s principais sinais que levaram a classificagdo dos quatro tipos de

Sillence (I, Il, 1ll e IV)?, aos quais, posteriormente, agregou-se outros quatro (V,

VI, VII e VIII) como descrito no quadro 1.
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Quadro 1: classificacéo de Sillence expandida*

Tipo de Ol | Gravidade | Aspectos clinicos

I Leve Poucas fraturas, escleras azuladas.

I Letal Deformidades graves ao nascimento, multiplas
fraturas, incluindo fraturas de costelas ja ao
nascimento, escleras cinza escuro, fémures em
acordeon, dentinogenese imperfeita, surdez.

1] Grave Deformidades graves, inUmeras fraturas ao longo da
vida, escleras acinzentadas, 0SS0s wormianos.

\Y Moderada | Numero variado de fraturas, deformidades, escleras

a grave azuladas a acinzentadas.

Vv Moderada | Mineralizacdo de membrana interéssea, calo
hiperplasico em local de fraturas, escleras brancas.

Vi Moderada | Acimulo de ostedide em tecido Osseo, lamelacéo

a grave O0ssea com padrdo em escama de peixe, escleras
claras.

VI Moderada | Acumulo de ostedide em tecido 6Osseo, Umeros
encurtados e coxa vara, escleras claras.

VIII Letal Fraturas e deformidades ao nascimento, escleras
claras.

* Adaptada de Rauch e Glorieux*® e Cabral e colaboradores®.

Esta condicdo, conforme ja mencionado, tem como principal manifestacéo
uma fragilidade 6ssea generalizada, estando a gravidade da doenca diretamente
relacionada a densidade 6ssea, fraturas e grande incapacidade funcional.

O tratamento com base nas cirurgias e/ou intervencdes ortopédicas, para
correcdo das fraturas e deformidades, data de muitos anos. No entanto, a
utilizacdo de drogas como os bifosfonatos, dentre eles o PD, com a capacidade
de aumentar a resisténcia do osso e diminuir a incidéncia das fraturas e suas
complicacbes € bem mais recente, datando de 1987 as primeiras observagdes

31
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dos beneficios desta medicacdo na OI°" com a publicacdo posterior de séries de

casos>> %,
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A efetividade do tratamento farmacoldgico, sobretudo aquele relacionado
ao uso dos bifosfonatos, é relatada por varios estudos como os de Adami e
colaboradores®®, Sakkers**, DiMaglio e co-autores®, dentre varios outros. Em
médio prazo, a utilizagcdo desses farmacos parece alterar sensivelmente a
evolucdo clinica da doenca, reduzindo a dor 6ssea e o nimero de fraturas’.

No que diz respeito, especificamente a funcionalidade, trabalhos como o
de Msall e Tremont® argumentam que os efeitos das deficiéncias em funcéo de
doencas genéticas, como a Ol, quase que tornam obrigatdria a sua avaliacdo
até como forma de prover as familias e a equipe de satde com uma linguagem
comum para descrever as limitagbes e capacidades no auto cuidado (alimentar-
se, vestir-se, tomar banho, dentre outras atividades), mobilidade, comunicacao e
cognicao sociais.

O tratamento fisico e funcional deve ser iniciado o quanto antes, de modo
a favorecer o crescimento e desenvolvimento dos pacientes, bem como, intervir
nas provaveis limitacbes ocasionadas pela doenca, auxiliar na orientacdo
familiar quanto aos cuidados necessarios, aos posicionamentos adequados, as
possibilidades motoras e funcionais dos filhos, e ainda, esclarecer quanto aos
cuidados excessivos e suas consequéncias quanto a imobilidade e o desuso das

estruturas musculo-esqueléticas, implicando em aumento da fragilidade 6ssea e

um possivel atraso no desenvolvimento motor®®.
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1.2 - PRESSUPOSTO

A aquisicdo e melhora da funcionalidade dos pacientes com Ol é um dos
fatores imbricados no controle de multiplos aspectos relacionados a morbidade,
implicando inclusive numa acao que compreende a parceria entre profissional de

saude e familia.

1.3- MATERIAIS E METODOS

A pesquisa lancou mao de andlises bioestatisticas e de perspectiva
etnogréfica, considerando os trés objetivos propostos.

Trata-se de uma pesquisa exploratéria e de um estudo de caso
institucional®’. Reveste-se também de um cunho estratégico, uma vez que se
volta para andlise dos pacientes atendidos pelo CROI/IFF, com a finalidade de
retornar a equipe envolvida no tratamento de tais pacientes as repercussdes da
fisioterapia na aquisicdo e reabilitacdo da funcionalidade, como também
transmitir a experiéncia sistematizada pela pesquisa para outros CROIs. Para
efeitos informativos, no Apéndice 1 encontra-se uma descricdo do
funcionamento do CROI/IFF, incluindo a avaliacdo e o0 tratamento
fisioterapéuticos.

A pesquisa compreendeu duas abordagens: uma centrada em dados e
analises de cunho estatistico e a outra inserida em uma perspectiva etnografica.

A primeira delas se remete ao levantamento retrospectivo e analise dos

dados contidos nas fichas de atendimento fisioterapéutico de pacientes
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cadastrados no CROI/IFF. Esta fase compreendeu também, de forma
coadjuvante, a consulta a prontuarios focando dados de identificacdo, de
condicdes clinicas médicas e de tratamento dos pacientes atendidos no periodo
recortado.

A partir das propostas da CIF essa fase objetivou medir através de score
padronizado e validado por Lopes®, as funcdes dos corpos, suas estruturas,
suas atividades e Ilimitagbes no ambiente de assisténcia hospitalar.
Consideramos também, de acordo com a CIF, como func¢des do corpo aquelas
correlacionadas a fisiologia de seus sistemas; por estruturas, as partes
anatdmicas tais como 6rgdos, membros e seus componentes; por atividades, a
execucao de tarefas e acgOes e, finalmente, por limitacbes da atividade as
dificuldades que o individuo encontra para executar tais tarefas e a¢bes. Por
outro lado, ha que se levar em conta que a classificacdo das deficiéncias
corresponde a:

“categorias dentro dos dominios da saude e
daqueles relacionados a saude. Assim, € importante
notar que, na CIF, as pessoas ndo sédo as unidades
de classificagdo, isto é, a CIF ndo classifica pessoas,
mas descreve a situacdo de cada pessoa dentro de
uma gama de dominios da saude ou relacionados a
saude. Além disso, a descricdo é sempre feita dentro

do contexto dos fatores ambientais” *° (p. 20)
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Essa proposi¢do da CIF, todavia, para tentarmos coaduna-la com o cunho
estratégico desta investigagdo, foi contemplada via uma perspectiva etnogréfica.
Tal perspectiva se insere na conceituacdo de Haraway'®, tomando-se como
objeto de andlise as anotacdes feitas por ocasido da primeira consulta e das
demais, nas quais constavam todas as explicacOes e recomendacdes aos pais e
ou responsaveis, no sentido de fazé-los se engajar como parceiros/artifices no
tratamento de seus filhos.

Segundo Haraway'®, a etnografia funciona como um método assentado em
conhecimentos situados (no caso em questdo, aquele relativo ao campo da
fisioterapia motora), enfoques parciais, contextualizados e criticos, apresentando
diversas conexdes, 0 que significa que o pesquisador se coloca em risco diante
das praticas e discursos sobre os quais lanca suas questfes. Estar em risco, em
absoluto, implica uma identificacdo com 0s sujeitos sob estudo, nem se prender
as proprias convicgdes para entabular julgamentos. Mas, o que importa para
este projeto é que segundo Haraway’’, uma atitude etnogréafica néo se limita a
determinada disciplina e pode ser adotada em qualquer tipo de pesquisa,
inclusive em analises textuais.

Além disso, em funcdo da pesquisadora ser também a fisioterapeuta
encarregada de tratar os pacientes que compdem a amostra dessa pesquisa,
temos consciéncia, aos moldes do que é proposto por Carlo Ginzburg®, de que
se faz preciso exercer um “estranhamento”. Para o autor tal estranhamento
significa assumir a posi¢cao de problematizar o que ja nos € dado, aquilo com o

gual estamos familiarizados. Portanto, no nosso caso, estranhar significou
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distanciar-se da situacao de fisioterapeuta que assiste aos pacientes com Ol
para criticar aquilo com o qual nos acostumamos, saindo de qualquer forma de
conformismo e gerando uma nova forma de olhar, como se o que fossemos ler

nessas anotag¢des ndo tivessem sentidos aprioristicos.

1.3.1 — Sujeitos da pesquisa
Pacientes atendidos no CROI/IFF, de janeiro de 2004 a janeiro de

2008, de acordo com os seguintes critérios:
De incluséo:

e Pacientes diagnosticados com Ol e inscritos no CROV/IFF;
e Pacientes submetidos a acompanhamento fisioterapéutico durante o

periodo compreendido pelo estudo.

De excluséo:

e Pacientes com outras doencas genéticas e/ou doencas cronicas
associadas;
e Pacientes cujo registro se encontrava incompleto;
Neste periodo foram atendidos 92 pacientes. Na primeira fase do estudo
gue compreendeu abordagem quantitativa, quatro foram excluidos por
apresentarem comorbidades - sindrome de Down, anemia falciforme,

sindrome do &lcool fetal e sindrome de West, totalizando 88 pacientes.
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Voltados para o desfecho marcha independente, optou-se por excluir
pacientes menores que dois anos, uma vez que individuos com Ol, nesta
faixa etaria podem ndo estar totalmente aptos para a adequada avaliacdo

desta capacidade funcional®

. Assim, excluimos outros 19 pacientes que nao
se encontravam na faixa etaria desejada, e a analise do desfecho marcha

independente abarcou 69 pacientes.

bY

No que tange a capacidade funcional no tocante a mensuracdo da
amplitude de movimento foi necesséria a exclusédo da anélise de um individuo

pela indisponibilidade de dados, totalizando 87 sujeitos nesta avaliagao.

Cabe ressaltar que no referente as anotacdes (estudo etnografico) os
sujeitos da pesquisa compreenderam todos os pacientes atendidos no
periodo ja& assinalado, independente da idade e de apresentarem

comorbidades diferenciando-se, portanto, dos critérios acima expostos.

1.3.2 — Métodos e técnicas
1.3.2.1 — Coleta de dados referentes aos objetivos especificos (a) e (b)
Levantamento retrospectivo das fichas de avaliacdo clinica
fisioterapéutica e de prontuarios, para fins de atingir os dois primeiros objetivos
especificos.
Utilizou-se a ficha elaborada para o Programa de Fisioterapia do
CROI/IFF (Anexo 4) e dos prontuarios hospitalares, dando énfase a: tipo de Ol,
segundo a classificacéo de Sillence*®, compreendendo tipo I, tipo II, tipo IIl e tipo

IV, cuja descricdo se encontra no quadro 1 na pagina 26; alguns aspectos do
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exame fisico, tais como hipermobilidade articular, hipotonia e deformidades;
histéria do desenvolvimento motor; atividades da vida diéria; ocorréncia de
fraturas e dor 6ssea, e capacidade funcional que engloba arcos de movimento,
transicéo de posturas e deslocamentos.

As fichas de avaliacdo clinica fisioterapéutica acambarcam diversos
aspectos. Elas, basicamente, contém: as historias gestacional e neonatal;
informacdes sobre o desenvolvimento motor, atividades da vida diéria, dor e
namero de fraturas; exame fisico; mensuracdo da amplitude de movimento
através da goniometria, e transicdo de posturas e deslocamentos. No uso da
ficha nas durante as avaliagcfes clinicas foram calculados escores para cada
uma das partes da avaliacdo de capacidade funcional, os quais eram
comparados aos obtidos a cada reavaliacdo. Este acompanhamento permitiu
detectar desde cedo, qualquer tipo de alteracdo no curso da evolucéo

motora/funcional dos pacientes.

O termo goniometria refere-se a medida de angulos articulares
presentes nas articulagbes humanas. E uma importante parte da avaliacéo
das articulacfes e das partes moles que as envolvem. Trata-se de um método
de avaliacdo muito utilizado pelos fisioterapeutas para quantificar a limitacéo
dos angulos articulares, estabelecer diagndstico, decidir intervencdes
terapéuticas apropriadas, determinar a presenca ou nao de disfuncéo,
direcionar a confeccdo de oOrteses, e documentar a eficacia do tratamento
proposto ou da recuperacdo funcional*'. O instrumento mais utilizado para

medir a amplitude de movimento é o gonidmetro universal, dada sua
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versatilidade, podendo ser de metal ou acrilico, porém com o0 mesmo padrao
bésico, ou seja, todos tém um corpo e dois bracos: um mével e outro fixo, e é
no corpo do gonidmetro que estdo as escalas, formando um circulo completo

(0-360°) ou um meio circulo (0-180°) (ilustracéo 1).
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llustracdo 1 — Gonidmetro universal, retirado de Marques

Ao fazer a goniometria em uma articulagdo, esta pode apresentar
amplitudes de movimento normais, diminuidos ou aumentados. Quando
diminuidos, a articulagdo € denominada com hipomobilidade, e ao contrério
disto, quando apresenta amplitude aumentada, € considerada com

hipermobilidade.
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1.3.2.2 — Andlise dos Dados referentes aos objetivos especificos (a) e (b)

Para a andlise foi criado um banco de dados em Epi-Info versdo 3.4,
compreendendo informacdes sobre: tipo de Ol; aspectos do exame fisico, tais
como hipermobilidade, hipotonia e deformidades; histéria do desenvolvimento
motor; atividades da vida diaria; ocorréncia de fraturas e dor 6ssea; capacidade
funcional que engloba arcos de movimento, transicdo de posturas e
deslocamentos.

Para o primeiro objetivo especifico realizou-se, inicialmente, uma analise
bivariada, que empregou os testes de Fisher, qui-quadrado, Mann-Whitney e
Wilcoxon, tomando como desfechos posi¢ao ortostatica e marcha independente.
Posteriormente partiu-se para a analise multivariada, incorporando no modelo
logistico para calculo do risco relativo visando mensurar a associacdo das
variaveis de interesse fisioterapéutico com a posicao ortostatica e a marcha
independente. O processamento desta andlise estatistica se deu através do
SPSS verséao 15.

No que diz respeito ao segundo objetivo especifico, entretanto, a partir do
mesmo banco de dados Epi-Info 3.4 procedeu-se a analise estatistica, utilizando
os testes de qui-quadrado e Mann-Whitney.

Em todos os testes foi adotado nivel de significancia de 5% e intervalo de

confianca de 95% quando aplicavel.
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1.3.2.3 - Anotagdes do atendimento fisioterapéutico

Compreendem notas escritas pela pesquisadora quando do término do
atendimento tanto de primeira consulta, quanto das consultas de
acompanhamento. Essas notas foram redigidas de modo a descrever todas as

praticas e estratégias fisioterapéuticas empregadas e, também, registrar a

opinido dos familiares e dos proprios pacientes quanto aos ganhos ou, por

ventura, pouca ou nenhuma melhora notada. Além disso, nelas também foram
anotadas todas as recomendagbes das atividades de intervengdo a serem
reproduzidas no ambito familiar, atentando para as suas caracteristicas uma vez
que a fragilidade 6ssea se constitui num obstaculo ao manuseio e a locomocéao,
na maioria das vezes, infundindo medo nos pais que se sentem despreparados
para executa-las.

Os pontos de partida para a redagéo das notas de campo foram:

« Anotar as impressoes iniciais, incluindo detalhes tanto sobre os aspectos
clinicos quanto os cuidados prestados pelos familiares e orientacdes feitas.

« Centrar em eventos-chave ou incidentes relacionados especificamente as
reacdes ao toque, através de estar atento ndo apenas ao 6bvio, mas aos
indicios carreados pelas interagcbes verbais ou ndo verbais entre
fisioterapeuta, pacientes e familiares.

« Registrar 0 que as pessoas observadas consideraram significativo e

importante.
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« Assinalar impressfes e sentimentos gerais, mesmo quando houve incerteza

guanto a sua significacdo no momento em que foram sentidos.
A partir desse roteiro acima exposto, ao se redigir as anotacodes,

contemplou-se:

« O diagnostico fisioterapéutico vis a vis com a suspeita levantada pela equipe
do CROI/IFF.

« O envolvimento relacional da clinica fisioterapéutica com a clinica médica.

« As interrelacbes entre fisioterapeuta e pacientes, entre estes e seus
responsaveis, assim como entre a primeira e os ultimos.

o A assisténcia prestada em momentos diversificados, isto é, durante a

internacdo e nos atendimentos ambulatoriais.

A rotina assistencial e sua relacdo com a intervencao fisioterapéutica.

1.3.2.4 Anélise das anotacbes

Compreendeu a leitura de todas as notas de campo, enquanto um corpus,
considerando todo o registro da experiéncia de campo tal como ela se
desenvolveu no decorrer do estudo.

A andlise das anotacdes se processou através de uma codificacdo
analitica qualitativa englobando: 1) uma codificacdo aberta, através da leitura
linha por linha, com a finalidade de identificar e formular as ideias, os temas e 0s
assuntos que elas sugerem, ndo importando quéo variados, e 2) uma
codificacdo enfocada tendo por base topicos ja identificados como de particular

interesse.
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A seguir se realizou uma andlise semiotica, considerando os elementos
pertinentes ao que Flamarion Cardoso* denomina “discursivizagdo”, ou seja: o
processo no qual, através das estruturas discursivas mais superficiais, as
estruturas profundas - isto €, sémio narrativas — sdo postas em discurso pela
elocugdo. Na “discursivizagdo” institui-se: 0s personagens (processo de
“actorializacao”); os efeitos de tempo e espaco (processo de “temporalizagéo” e
‘espacializacdo) e a geragdao dos elementos abstratos (processo de
“tematizacéo”) e concretos (processo de “figurativizagdo”). Sublinhe-se que esse
procedimento metddico j4 foi adotado por ndés em nossa dissertacdo de
mestrado e, comprovadamente, resultou em material abundante e de
profundidade™®.

O projeto que embasou esta pesquisa foi submetido ao Comité de Etica
em Pesquisa do INSMCA/IFF/FIOCRUZ, tendo sido aprovado pelo parecer n°
CAAE-0075.0.008.000-10.

Um termo de consentimento livre e esclarecido foi apresentado aos pais,
ndo s6 em funcéo da pesquisa englobar dados pessoais relativos as consultas
de avaliacdo e follow-up, como também imagens de atividades realizadas,
mormente, aquelas que foram propostas para execu¢cado em casa. No apéndice 2
apresentamos especificamente aqueles devidamente assinados e relativos as

imagens utilizadas no terceiro artigo.
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Resumo

Objetivos: investigar o processo de locomog¢ao em pacientes com osteogénese
imperfeita (Ol) e os fatores que o influenciam, sublinhando pontos clinicos
relevantes a reabilitagdo motora. Materiais e métodos: estudo transversal,
retrospectivo, realizado no ambulatorio de fisioterapia motora do Instituto
Fernandes Figueira. Foram incluidos todos os pacientes com diagndstico clinico
de OIl. Foram excluidos os que apresentavam comorbidades e idade inferior a
dois anos. Utilizou-se o Epi-Info verséo 3.4 para constru¢cdo do banco de dados
e 0 SPSS versdo 15 para analise estatistica. Foi calculado risco relativo para
mensurar associacdo de caracteristicas clinicas com a marcha independente,
adotando-se nivel de significancia de 5% para as analises. Resultados: foram
incluidos 69 pacientes. Dentre eles, 43,5% tinham Ol tipo I; 37,7% tipo Ill e
18,8% tipo IV. 76,8% apresentavam deformidades em ossos longos. Observou-
se associacdo negativa entre hipotonia, nimero de fraturas e marcha
independente e positiva entre marcha independente e Ol tipo I. Conclusdes: a
clinica fisioterapéutica, como complementar a ortopédica e a administracdo de
farmacos da familia dos bifosfonatos, € de fundamental importéancia para a
reabilitacdo da capacidade motora dos individuos com OI.

Palavras chave: Fisioterapia. Osteogénese Imperfeita. Marcha. Limitacdo de

mobilidade. Estudos transversais.
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Abstract

Objectives: Investigation of the locomotion process in patients with
osteogenesis imperfecta (Ol), and the factors that influence it, with special
attention to clinical aspects relating to motor rehabilitation. Methods: a
retrospective, cross-sectional study was carried out at the physical therapy
outpatient clinic of the Instituto Fernandes Figueira. All patients with a clinical
diagnosis of Ol were included. Patients with other diseases, and those aged
under two years old were excluded. Epi-Info version 3.4 was used to construct
the database, and SPSS version 15 for the statistical analysis. The odds-ratio
was used to measure the association between independent walking and clinical
characteristics, adopting a level of significance of 5% for the analysis. Results:
69 patients were included. Of these, 43.5% were classified as Ol type I; 37.7%
as type Ill and 18.8% as type IV. 76.8% presented long bone deformities. A
negative association was observed between hypotonia, number of fractures, and
independent walking. A positive association was observed between independent
walking and Ol type I. Conclusions: physical therapy, as a complementary
approach to orthopedics, and the administration of medications of the
biophosphonates class, are of fundamental importance for the rehabilitation of

motor capacity of individuals with Ol.

Keywords: Physical therapy. Osteogenesis imperfecta. Gait. Mobility limitation.

Cross-sectional studies.
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INTRODUCAO

A Osteogénese Imperfeita (Ol) € uma condicdo geneticamente
determinada caracterizada por grande fragilidade 6ssea e osteopenia. Afeta
cerca de 1:5000-10000 individuos." E uma doenca rara e potencialmente
incapacitante.

As manifestacdes clinicas incluem fraturas recorrentes com deformidades
secundérias, fraqueza muscular, frouxiddo ligamentar, escleras azuladas,
dentinogénese imperfeita, dor Oéssea e perda auditiva precoce. A
heterogeneidade clinica é tdo marcante que a primeira classificacdo elaborada
por Sillence, compreendendo quatro grupos, atualmente agregou-se outros
perfazendo um total de oito. >34 >°

Diversos autores ja4 demonstraram a grande incapacidade fisica
associada a Ol, mesmo nos pacientes com o tipo mais brando (tipo | de acordo
com a classificacdo de Sillence), relacionada a presenca de deformidades que
afetam diretamente a mobilidade. *’

No Brasil, a questdo da Ol ganhou maior visibilidade a partir de 2001,
guando o tratamento para esta condicdo foi instituido como uma politica publica
de saude. A partir de entdo, no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) o
acompanhamento sistematico de individuos com Ol passou a ser norteado pelo
Protocolo de Indicacdo de Tratamento Clinico da Ol, que prevé terapéutica com
pamidronato dissddico, intervencdes ortopédicas e acompanhamento

fisioterapéutico nos Centros de Referéncia para Tratamento da OI (CROIs).
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No que tange a fisioterapia cuja principal meta é a capacitacdo funcional
com estimulo ao desenvolvimento motor, visando realizar transi¢cdes posturais
ou atividades denominadas tarefas de transferéncia®, seria esperado que sua
aplicacdo para a capacitacdo e reabilitacdo de pessoas com Ol fosse
amplamente discutida. No entanto, a publicacdo cientifica voltada para o
tratamento da doenca acentua a terapia medicamentosa com bifosfonatos e as
técnicas cirtrgicas®, sendo a fisioterapia pouco contemplada. * °

Nesse sentido, o0 objetivo desse estudo é demonstrar as caracteristicas
clinicas de pacientes com Ol, relacionando-as a posicdo ortostatica e a

aquisicdo da marcha independente sob a perspectiva da clinica fisioterapéutica.

MATERIAL E METODOS

Trata-se de um estudo transversal, retrospectivo, que incluiu pacientes
com diagnéstico clinico de Ol, realizado no ambulatério de fisioterapia motora do
Instituto Fernandes Figueira (IFF), unidade materno-infantii da Fundacédo
Oswaldo Cruz (FIOCRUZ).

O IFF/FIOCRUZ foi credenciado como coordenador geral de todos os
CROlIs brasileiros e atende, desde 2001, ao maior numero de individuos com a
doenca no pais, sendo também pioneiro na elaboracdo de um Programa de
Fisioterapia especifico voltado para estes pacientes.

Selecao da amostra
Foi considerado como critério de inclusdo o diagndéstico clinico-

laboratorial de Ol, definido por: fragilidade O0ssea caracterizada por fraturas de
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repeticao; histéria familiar positiva para Ol; escleras azuis; surdez precoce; baixa
estatura; dentinogénese imperfeita; alteracdes em radiografia compativeis com
Ol e osteoporose avaliada através de densitometria 6ssea.

Os critérios de exclusdo foram comorbidades e idade menor que dois
anos no momento da avaliagao fisioterapéutica.
Coleta de dados

Os dados demogréficos e clinicos foram obtidos a partir dos prontuarios e
pelo instrumento de avaliacdo da fisioterapia®®, o qual registra informacdes
sobre: histérias gestacional e neonatal; desenvolvimento motor; atividades da
vida diaria; exame fisico; e avaliacdo de capacidade funcional que compreende
a mensuracdo da amplitude de movimento através da goniometria, a transicao
de posturas e os deslocamentos. As transi¢coes de posturas e os deslocamentos
fazem parte da avaliacdo da funcdo motora grossa (GMFM — Gross Motor
Function Measure).

Sob a otica da fisioterapia, contemplou-se como fatores que poderiam
influenciar o deslocamento independente, a priori, as seguintes caracteristicas
clinicas: tipo de Ol, hipermobilidade articular, hipotonia, nimero de fraturas e
deformidade de ossos longos. O tipo de Ol foi classificado de acordo com
Sillence®. A hipermobilidade foi avaliada com a medida da amplitude das
articulagdes (goniometria), tida como presente quando a amplitude da maioria
das articulagcdes do individuo estava além da faixa da normalidade.

As deformidades de ossos longos foram avaliadas através de inspecéao,

palpacdo, conforme proposto por Sillence? e radiografias de ossos longos,
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assinalando quando houvesse pelo menos um o0sso longo fora do alinhamento
biomecéanico adequado. O numero de fraturas foi obtido através de registro das
consultas clinicas e evidéncia radiogréfica registrada quando realizado o
cadastro no CROI/IFF. O diagnéstico de hipotonia foi realizado de acordo com
os critérios propostos por Dubowitz'' e Reed' sendo caracterizado pela
diminuicdo da resisténcia a manipulacdo passiva, reconhecendo o individuo
hipotbnico como aquele que apresentava resisténcia reduzida dos musculos a
movimentag&o passiva, auséncia ou diminuicdo dos reflexos tdnicos miotaticos,
postura fixa de abdugédo com rotacdo externa de coxofemoral e flacida extensdo
dos bracos.
Analise estatistica

Inicialmente realizou-se analise bivariada, que empregou os testes de
Fisher, qui-quadrado, Mann-Whitney e Wilcoxon, tomando como desfechos
posicao ortostatica independente e marcha independente.

O Risco Relativo foi utilizado para mensurar a associacdo das variaveis
de interesse fisioterapico com a posic¢ao ortostatica e a marcha independente.

Um modelo logistico foi utilizado para identificar fatores que afetam
negativamente a capacidade de andar de forma independente, sendo este
obviamente o desfecho mais importante.

O nivel de significancia de 5% e intervalo de confianga de 95% foram
adotados para as analises bivariada e multivaridada. O Epi-INFO 3.4 foi utilizado
para construgcdo do banco de dados e o SPSS versdao 15 para analise

estatistica.
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O projeto de pesquisa que embasa este trabalho foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do IFF-FIOCRUZ através do

parecer n° CAAE-0022.0.008.000-08; folha de rosto 201496.

RESULTADOS

Entre 2004 a 2008 o servico de fisioterapia do Programa de Tratamento
da Osteogénese Imperfeita do CROI/IFF avaliou 92 pacientes. Destes, quatro
foram excluidos por apresentarem comorbidades — sindrome de Down, anemia
falciforme, sindrome do &lcool fetal e sindrome de West —, e outros 19 por terem
menos de dois anos no momento da primeira avaliacdo, totalizando 69
individuos na amostra aqui apresentada. A maioria era do género feminino
(58%). A idade dos analisados variou entre 2 e 37,6 anos, com média de 10
anos.

Em relacéo ao tipo de Ol, os pacientes foram classificados de acordo com
Sillence* como Ol tipo | — 30 individuos (43,5%); Ol tipo Il — 26 (37,7%); e Ol
tipo IV — 13 (18,8%). As caracteristicas clinicas associadas a cada um desses

grupos estao resumidas na tabela 1.
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Tabela 1: caracteristicas clinicas por tipos de Ol.

Tipo de Ol Total
I 11 v

Deformidade
Presente 16 25 12 53 (76,8%)
Ausente 14 1 1 16 (23,2%)
Hipotonia
Presente 18 26 11 55 (79,7%)
Ausente 12 0 2 14 (20,3%)
Hipermobilidade
articular
Presente 21 26 11 58 (84,1%)
Ausente 9 0 2 11 (15,9%)
NUmero de | 8,76 (1-48) 51,26 20,58 (2-15) 27,1
fraturas (2-200)
(média)*

A analise por subgrupo de Ol foi realizada quando possivel. * Teste ndo paramétrico de
Wilcoxon, p-valor<0,001).

As deformidades foram observadas mais frequentemente em membros
inferiores do que em membros superiores. Fémures e tibias foram os 0ssos
longos mais acometidos, seguidos por Uumero, fibula, radio e ulna. Além das
deformidades em ossos longos, em 24 (35,3%) pacientes havia deformidade em
coluna vertebral (cifose, lordose e escoliose).

Em relacdo aos desfechos posicao ortostatica independente e a aquisicao

da marcha também independente, os resultados estdo sumarizados na tabela 2.
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Tabela 2: desfechos posicdo ortostatica e marcha independente, andlise

bivariada.
Posicdo ortostatica Anda independente
Sim N&o p-valor Sim N&o p-valor
Idade (anos) | 9,76/ 10,36/
(média/mediana)’ | 929 | 1133 | >0,05 %ﬁfégf 8’&9_’?1)2)’2 <0,05
(N=42) (N=27) B B
Hipermobilidade articular”
Presente 32 26 24 2
Ausente 10 1 <0.05 9 35 <0.05
Hipotonia”
Presente 28 27 20 35
Ausente 14 0 <0,0001 777 1 <0,0001
Tipo de OI°
I 28 2 27 3
11 7 19 <0,0001 2 24 <0,0001
\Y 7 6 4 9
Deformidade”
Presente 26 27 18 35
Ausente 16 0 <0,0001 15 1 <0,0001

*teste de Mann-Whitney. # teste de Fisher. § teste do qui-quadrado.

Por outro lado, o processo de andlise multivariada centrada no desfecho

principal (marcha independente) incluiu as variaveis: hipotonia; deformidades de

membros inferiores e coluna vertebral; nimero de fraturas; hipermobilidade

articular e, tipo de Ol.

A primeira andlise acusou significAncia no que tange ao tipo de Ol, a

hipotonia e ao niumero de fraturas. Diante disso, procedeu-se a outra analise

com bases nestas trés variaveis cujos resultados encontram-se na tabela 3.
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Tabela 3: modelo multivariado considerando o desfecho marcha independente.

Risco relativo IC (95%) p-valor
Hipotonia 0,023 0,01-0,412 0,01
Ol Tipo | 6,248 2,096 — 18,624 0,001
NUmero de 0,897 0,825 -0,974 0,01
fraturas
DISCUSSAO

Embora néo sejam observadas diferencas nas frequéncias de Ol entre os
sexos, em nossa amostra foi observada discreta predominancia de individuos do
sexo feminino, sendo considerada por n6s uma observacéo fortuita.

A real prevaléncia dos grupos de acordo com a classificacdo de Sillence
€ desconhecida, porém, alguns autores relatam que o tipo | € o mais observado,
413 semelhante ao que achamos.

Ambos os desfechos, posicdo ortostadtica e marcha independente,
mostraram associagdo as variaveis de interesse da clinica fisioterapéutica como
hipotonia, hipermobilidade articular e deformidades que, por sua vez, também se
articulam a classificacéo tipolégica da Ol. A marcha independente é uma meta
importante do desenvolvimento motor também nas criangcas com Ol, entretanto
requer um treinamento inicial promovido pela posicdo ortostatica, de modo a
propiciar o apoio e descarga de peso nos membros inferiores e promover o
fortalecimento 6sseo ativo®.

Considerando que a marcha € tida como adquirida quando a crian¢a pode
dar ao menos trés passos sem apoio, e a idade média de aquisicdo é aos 13

meses’*, cabe-nos questionar a associacdo estatisticamente significativa entre
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desfecho marcha independente e a variavel idade. Provavelmente podemos
levantar a hipotese de que a explicacdo para tal fato reside numa discreta
prevaléncia, dentre nossos pacientes, da Ol tipo I, a forma mais branda da
doenca, onde a incapacidade néo é tao evidente.

Deformidades esqueléticas sdo observadas em muitos distarbios
genéticos e a maioria dos estudos relacionados a elas destacam que tanto um
desequilibrio do tébnus muscular, da forca ou a prépria imobilidade podem
aumentar os riscos de adquiri-las. ** *°

A frequéncia de deformidade em o0ssos longos observada foi alta (76,8%).
De acordo com outros autores, elas foram mais notadas em pacientes do tipo Il
de Sillence.'® J4 no que diz respeito as deformidades vertebrais encontradas
pode-se afirmar que elas se relacionam com a hipotonia observada nos nossos
pacientes, o que reforca a necessidade da mobilidade precoce e do
fortalecimento da musculatura do tronco, visto que tendem a progredir durante a
adolescéncia.?

Quase 80% dos pacientes em nossa amostra apresentavam algum grau
de hipotonia, sendo marcante esta caracteristica nos pacientes classificados
com tipo Il (100% destes). A relagdo com o tdbnus muscular nos casos da Ol
ocorre pelo sinal clinico da hipotonia proveniente da forca limitada e da falta de
resisténcia, e muitas vezes € caracterizada nas criancas por uma tendéncia a
fixar/prender as articulagbes que sustentam 0 peso ou por assumirem posicoes

que fornecem uma base ampla de apoio para maximizar sua estabilidade.®
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No caso da presenca da hipotonia em todos os casos classificados como
Ol tipo Ill, a hipétese passivel de ser aventada é que ela se explicaria pela
ocorréncia de fraturas levando a uma imobilidade secundaria prolongada, as
deformidades e, ndo menos importante, a dor Ossea que retroalimenta a
tendéncia a inércia.

Em funcgéo disso, no CROI/IFF, cientes da influencia da hipotonia para o
ganho da mobilidade, incluimos no programa de fisioterapia uma abordagem
voltada para o aumento progressivo do ganho da forgca muscular do tronco e
membros inferiores, através da intensificacdo das atividades fisioterapéuticas
gue promovem posi¢cdes do corpo no espaco, permitindo uma melhor interacao
com o sistema vestibular e consequentemente aprimorando o ténus muscular.*’

A hipermobilidade também foi bastante frequente nesta populacéo
(registrada em quase 85% dos individuos), no entanto, ndo se mostrou influente
na marcha independente, com base na analise multivariada empreendida. Na
pratica, a hipermobilidade nédo é tdo prejudicial para o trabalho fisioterapéutico,
porém a hipotonia dificulta muito o ganho da funcdo em um individuo que pouco
pode contar com a forga tensional proporcionada pelos tenddes. As articulagbes
hiperextensiveis sdo comumente observadas em criangcas com
hipotonicidade.®**> Agregado a isso, se o paciente apresenta deformidades, as
forcas musculares estdo dissipadas e o alinhamento biomecénico se modifica

prejudicando determinada funcao.*®
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Um viés deste estudo foi a maneira de registrar o numero de fraturas,
uma vez que nem sempre tinhamos a disposicao confirmacéo radiolégica de
todas as fraturas ocorridas, contando somente, por vezes, com radiografias
antigas ou com a memoria do paciente ou familiares para o registro correto
destes eventos. De fato, as fraturas de repeticdo séo caracteristicas clinicas
marcantes da Ol e a quantidade de fraturas ocorridas durante a vida serve de
apoio para a classificacao clinica. Estudos recentes demonstram que é possivel
reduzir esta ocorréncia com o uso de bifosfonatos.*®?°

A implicacé@o das fraturas na clinica fisioterapéutica vai além da simples
imobilidade temporaria como forma de reforcar a hipotonia e a descontinuacéo
do trabalho fisioterapéutico. Estes episodios reforcam o medo da fragilidade
0ssea impedindo, por vezes, a realizagdo de tarefas por parte do individuo com
Ol ou da manipulacdo deste por familiares. Isto se torna mais evidente em
criangas pequenas, onde as maes pouco manuseiam seus filhos, privando-os de
uma boa percepcao tatil-cinestésico-vestibular, o que acaba por acarretar em um
déficit na regulagcéo do tdonus muscular.

Relacionadas também a problematica das fraturas, as deformidades
secundarias a elas, que na analise multivariada ndo mostraram significancia
estatistica, também podem constituir um outro viés diretamente ligado ao
tamanho de nossa amostra. Nesse sentido, analises mais aprofundadas

agregando dados provenientes da rede de CROIs brasileiros, certamente seréo

proficuos ao estabelecimento de uma associacdo mais especifica.
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CONCLUSAO

A experiéncia do CROI/IFF demonstrou que o trabalho fisioterapéutico,
como coadjuvante as intervencdes ortopédicas e a terapia com bifosfonatos, é
instrumento de fundamental importancia & melhoria da capacidade motora de
individuos com OIl. Sua a¢do deve voltar-se para o estresse nas articulacbes
durante as atividades de ganho de forca, principalmente, quando ha hipotonia, e
a um alinhamento biomecanico mais neutro.

Para finalizar, diante da experiéncia adquirida e dos resultados
alcancados recomenda-se, no que tange a clinica fisioterapéutica como
tratamento complementar, que a atencdo deve ser redobrada quanto: i) aos
posicionamentos posturais para minimizar os riscos de fraturas e as restricoes
do tecido mole, ii) ao incentivo da mobilidade em ambiente seguro o mais cedo
possivel e também depois de uma fratura para evitar a atrofia muscular e a
limitacdo de movimentos no intuito de preservar a resisténcia 0ssea, iii)) a
mobilidade desejada pelo paciente e, por fim, iv) o equilibrio e a independéncia

funcional.
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RESUMO

Introducdo: A Osteogénese Imperfeita (Ol) € uma doenca rara caracterizada
por grande fragilidade 6ssea e osteopenia, que leva a ocorréncia de fraturas ao
longo da vida. O tratamento inclui cirurgias ortopédicas, reabilitacdo
fisioterapéutica e o uso de bifosfonatos. Objetivos: avaliar a prevaléncia de
hipermobilidade articular e hipotonia em pacientes com Ol. Material e métodos:
trata-se de estudo transversal, retrospectivo com individuos com diagnéstico de
Ol, atendidos no INSMCA/IFF/FIOCRUZ. Os desfechos foram hipermobilidade
articular e hipotonia. Os dados clinicos foram coletados dos prontuérios e do
instrumento de avaliacdo da fisioterapia. Para analise estatistica utilizou-se os
testes de qui-quadrado e Mann-Whitney. Resultados: dentre 92 pacientes
avaliados, 4 foram excluidos por comorbidades e um por dados insuficientes,
totalizando 87 pacientes. A média de idade foi de 7,8 anos. A maioria era
constituida por meninas (58,6%). Os individuos foram distribuidos de acordo
com Sillence em Ol tipo | (37,9%), Ol tipo 1l (39,1%) e Ol tipo IV (23%).
Hipermobilidade articular e hipotonia foram observadas em 63,9% e 74,7%
respectivamente, a primeira associada a idade e a segunda ao tipo de OIl.
Conclusao: A hipermobilidade articular e a hipotonia foram aspectos de
interesse para a clinica fisioterapéutica ndo apenas por serem decorrentes do
fator fisiopatologico da OI, mas adicionados as deformidades, prejudicam ainda
mais determinadas func¢des. Sublinhamos que o trabalho fisioterapéutico na Ol

deve voltar-se para: (a) minimizacdo do estresse articular; (b) ganho de forca



66

muscular para aumentar a resisténcia 6ssea; (c) estimulacdo sensorio-motora e
(d) aquisicdo de um alinhamento biomecéanico mais neutro.
Palavras chave: Fisioterapia. Osteogénese Imperfeita. Hipermobilidade

articular. Hipotonia.
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ABSTRACT

Introduction: Osteogenesis Imperfecta (Ol) is a rare disease, characterized by
bone fragility and recurrent fractures. Treatment includes orthopedic surgery,
physical therapy rehabilitation and biphosphonates. Purpose: to evaluate the
prevalence of hypermobility and hypotonia in Ol patients. Materials and
methods: this is a retrospective, transversal study, with Ol patients, followed-up
at INSMAC/IFF/FIOCRUZ. Main outcomes were hypermobility and hypotonia.
Clinical data were colleted from medical charts and from physical therapy
evaluation charts. For statistical analysis chi-square and Mann-Whitney tests
were used. Results: 92 patients were evaluated, and 87 selected (four were
excluded due to associated diseases and one due to insufficient data). Patient’s
mean age was 7,8 years-old. The majority was female (58,6%). All patients were
classified according to Sillence in Ol type | (37,9%), Ol type Il (39,1%) and Ol
type IV (23%). Hypermobility and hypotonia were observed in 63,9% and 74,7%.
Hypermobility was associated with age and hypotonia with Ol type.
Conclusions: hypermobility and hypotonia are aspects of major interest to
physical therapy practice not only because they are secondary to Ol
physiopathology but also because they worsen certain functions when added to
deformities. We highlight that physical therapy practice in Ol should focus on (a)
joint stress reduction; (b) gain of muscular strength to increase bone resistance;
(c) sensorial-motor stimulation; and (d) acquisition of neutral biochemical

alignment.
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Keywords: Physical Therapy. Osteogenesis Imperfecta. Hypermobility.

Hypotonia.



69

INTRODUCAO

A Osteogénese Imperfeita (OlI) € uma doencga rara caracterizada por
grande fragilidade &ssea e osteopenia, cuja principal consequéncia € a
incapacidade fisica. Estima-se que afete 1:5000-10000 individuos [1]. Quando
se trata de doencas raras, conhecer os dados epidemioldgicos e clinicos destas
condi¢cdes é dificil, uma vez que ndo existem registros adequados, além de
pequeno interesse em pesquisas voltadas para elas, sobretudo no que tange a
saude publica [2]. No entanto, é importante que se gere conhecimentos acerca
delas permitindo sua melhor abordagem no que se refere ao diagndstico,
tratamento e suas repercussoes sociais.

No caso da Ol, as manifestacBes clinicas incluem fraturas recorrentes
com deformidades secundarias, frouxidao ligamentar, hipermobilidade articular,
escleras azuladas, dentinogénese imperfeita, dor Ossea e perda auditiva
precoce. A heterogeneidade clinica € tdo marcante que o grupo liderado por
Sillence propds uma classificacdo em quatro tipos (I-1V) [3]. Posteriormente,
mais quatro tipos (V-VIII) foram descritos [4, 5, 6, 7, 8] e embora esta divisdo em
oito tipos clinicos seja utilizada, ainda existem inconsisténcias quanto as
caracteristicas e ao prognostico de cada tipo [9].

O tratamento da Ol baseia-se na cirurgia ortopédica para correcdo de
deformidades; na reabilitacao fisioterapéutica para melhora da funcionalidade e
no uso de bifosfonatos para aumento de massa 0ssea [10, 11]. E apesar da Ol
ser uma doenca cuja abordagem necessita de uma equipe multidisciplinar, a

maioria dos estudos sobre a intervencéo é conduzida por geneticistas, pediatras,
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endocrinologistas, ortopedistas [12], e pouco se sabe sobre a acdo dos
fisioterapeutas também engajados no tratamento.

No Brasil, o Ministério da Saude aprovou o Protocolo de Indicacdo de
Tratamento Clinico da Ol com o medicamento pamidronato dissoédico (PD) no
ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), através da Portaria n° 2305/2001,
além da criacdo dos Centros de Referéncia para Tratamento da doenca (CROISs)
[13]. O Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira (INSMCA/IFF/FIOCRUZ), unidade materno-infantil da
FIOCRUZ, foi credenciado como CROI/IFF e coordenador geral dos CROIs
inscritos no pais e, em abril/2002, iniciou 0 acompanhamento clinico sisteméatico
e fisioterapéutico dos individuos com OI, bem como viabilizou a implantacéo de
um protocolo de acompanhamento fisioterapéutico e de orientacdo familiar, de
modo a solidificar a integracao da Fisioterapia a uma politica publica de saude.

No decorrer do trabalho desenvolvido pelo Programa de Fisioterapia do
CROI/IFF, passamos a considerar quais manifestacdes clinicas ou fatores
implicavam na evolugcdo motora dos pacientes, além da fragilidade Ossea
acentuada e da dor. E, dentre as demais manifestacdes, a hipermobilidade
articular e o fator hipotonia mostraram-se evidentes na clinica fisioterapéutica
[14]. Este fato nos levou a investigar qual a relagcdo entre estas condicOes
clinicas e seus efeitos para as intervencoes fisioterapéuticas.

A hipermobilidade articular é definida como a capacidade de
desempenhar movimentos articulares com amplitude maior que o normal [15,

16]. Sua prevaléncia depende das caracteristicas do grupo estudado,
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determinadas por elementos como idade, género, etnia e fatores genéticos que
atuam no processo de evolugcdo do movimento. Estudos relatam que alteracdes
genéticas na composicdo do coldgeno parecem ser a principal causa desta
relacdo [17, 18]. Entretanto, os quadros de hipermobilidade articular que se
manifestam em algumas doencas hereditarias como a Osteogénese Imperfeita,
sindrome de Marfan, sindrome de Achard, Homocistindria e Hiperlisinemia,
devem ser diferenciados daqueles presentes na populagéo geral [19].

O tbnus muscular refere-se a resisténcia percebida pelo examinador ao
movimentar de forma passiva um membro de um individuo. Trata-se do nivel de
tensdo de repouso apresentado pelo musculo preparado para o movimento
reflexo ou voluntério, e que em estados anormais o tbnus muscular pode ser
hipotbnico, com diminuicdo da resisténcia a manipulacdo passiva, ou
hipertbnico, com o aumento desta resisténcia [20, 21]. Todavia, ambos
englobam um conjunto de doencas de origem genética, metabdlica ou adquirida
gue afetam desde a musculatura esquelética até as células do corno anterior da
medula e seus ndcleos motores [15].

A hipotonia parece ocorrer por uma perda da atividade eferente ou
aferente sobre o neurénio motor inferior e consequentemente por mudancas nos
tecidos musculo esqueléticos, citando como exemplo a ma formacéo congénita
do tecido conjuntivo [16].

A hipermobilidade articular como caracteristica clinica da Ol e a hipotonia
como manifestacdo frequentemente presente s@o revelagbes clinicas pouco

abordadas pela literatura especializada, e possivelmente com impacto no
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tratamento fisioterapéutico. Sendo assim, temos como objetivo para este estudo
avaliar a prevaléncia de hipermobilidade articular e hipotonia em pacientes com
osteogénese imperfeita atendidos pelo Programa de Fisioterapia no CROI/IFF

sob a perspectiva da clinica fisioterapéutica.

MATERIAL E METODOS

O INSMCA/IFF/FIOCRUZ, como ja assinalado, foi credenciado como
coordenador geral de todos os CROIs brasileiros e atende, desde 2001, ao
maior nimero de individuos com a doenca no pais, sendo também pioneiro na
elaboracdo de um Programa de Fisioterapia especifico voltado para estes
pacientes.

Esta pesquisa compreende um estudo transversal, retrospectivo, que
incluiu pacientes com diagndstico clinico de Ol, realizado no ambulatério de
fisioterapia motora do INSMCA/IFF/FIOCRUZ que possui como desfechos
principais a hipermobilidade articular como caracteristica clinica da Ol e a

presenca de hipotonia.

Selecao da amostra

Foram selecionados todos os individuos com diagndstico clinico de Ol,
acompanhados no ambulatorio de Fisioterapia Motora do
INSMCA/IFF/FIOCRUZ entre 2004 e 2008. Os critérios de exclusao
compreenderam doencas associadas ou dados incompletos, por tratar-se de

estudo retrospectivo.
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O projeto de pesquisa que embasa este trabalho foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do INSMCA/IFF/FIOCRUZ

através do Projeto de Pesquisa n° CAAE-0075.0.008.000-10.

Coleta de dados

Os dados clinicos foram obtidos a partir dos prontuarios e pelo
instrumento de avaliag&o fisioterapéutica [22], o qual registra informacdes sobre:
historias gestacional e neonatal; desenvolvimento motor; avaliacao de atividades
da vida diaria que compreende a capacidade funcional; exame fisico e a
mensuracao da amplitude de movimento através da goniometria.

A hipermobilidade foi avaliada com a medida da amplitude das
articulagdes, tida como presente quando a amplitude da maioria das articulagdes
do individuo estava além da faixa da normalidade. Seguindo Dubowitz [23] e
Reed [24] classificou-se o individuo hipotdnico como aquele que apresenta
resisténcia reduzida dos mduasculos a movimentacdo passiva, auséncia ou
diminuicao dos reflexos tonicos miotaticos, postura fixa de abdugcé&o com rotacao

externa de coxofemoral e flacida extensao dos bracos.

Anélise estatistica
O Epi-Info 3.4 foi utilizado para constru¢cdo do banco de dados e para
analise estatistica e aplicou-se os testes de qui-quadrado e Mann-Whitney, com

nivel de significancia de 5%.
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RESULTADOS

O Programa de fisioterapia para o tratamento da Ol do CROI/IFF avaliou
92 pacientes entre 2004 a 2008. Destes, quatro foram excluidos por
apresentarem doencas associadas — sindrome de Down, anemia falciforme,
sindrome do &lcool fetal e sindrome de West —, e 01 por ndo possuir dados
suficientes em seu registro, totalizando uma amostra composta por 87
individuos. A média de idade desta amostra é de 7,8 anos variando entre 01
més e 37 anos. A maioria era de individuos do sexo feminino (58,6%). Os
pacientes foram classificados de acordo com Sillence (3) como Ol tipo | — 33
(37,9%), tipo 1ll — 34 (39,1%) e tipo IV — 20 (23%). A hipermobilidade articular foi
observada em 63,9% dos pacientes e a hipotonia estava presente em 74,7%. Os
resultados referentes a hipermobilidade nas diferentes articulacdes de acordo

com o tipo de OI, bem como a hipotonia global, estdo representadas na tabela 1.
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Tabela I: distribuicdo de hipotonia e hipermobilidade articular de acordo com o

tipo de Ol.
Tipo de Ol Total p-valor (X2)*
| 1l Y
Hipotonia
Presente | 17 (26.1%) | 32 (49,2%) | 16 (24,6%) |65 (74.7%) | 0,003
Ausente | 16 (7.3%) 2 (9%) 4 (18%) 22 (25.2%)
Hipermobilidade
Presente |21 20 14 55 (63.2%) |0,7116
Ausente | 12 14 6 32 (36.7%)
Hipermobilidade MMSS
Presente |20 18 13 51 (58,6%) | 0,6566
Ausente | 13 16 7 36 (41,4%)
Hipermobilidade MMiII
Presente | 17 17 9 43 (49.4%) | 0,8964
Ausente | 16 17 11 44 (50,6%)
Hipermobilidade em ombro
Presente | 20 18 13 51 (58.6%) | 0,6566
Ausente | 13 16 7 36 (41.3%)
Hipermobilidade em cotovelo
Presente | 20 18 13 51 (58.6%) | 0,6566
Ausente | 13 16 7 36 (41.3%)
Hipermobilidade em quadril
Presente |21 19 11 51 (58.6%) | 0,7575
Ausente | 12 15 9 36 (41.4%)
Hipermobilidade em joelho
Presente | 19 18 11 48 (55.1%) | 0,9297
Ausente | 14 16 9 39 (44.8%)
Hipermobilidade em tornozelo
Presente | 17 17 11 45 (51.7%) | 0,9385
Ausente | 16 17 9 42 (48.2%)

*Teste do qui-quadrado com nivel de significancia de 5%.

Considerando que em individuos sem defeitos congénitos associados a
tendéncia a hipermobilidade varia com a idade [16], incluimos esta variavel na

analise estatistica, sendo os dados apresentados na tabela 2.
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Tabela Il: média de idade nos grupos com e sem hipotonia e hipermobilidade
articular (anos).

Média de idade p-valor
Presente Ausente
Hipotonia 7,94 7,48 0,93
Hipermobilidade 6,76 9,64 0,0045
Hipermobilidade em ombro | 6,58 9,59 0,0021
Hipermobilidade em
cotovelo 6,58 9,59 0,0021
Hipermobilidade em quadril | 6,47 9,75 0,0009
Hipermobiliade em joelho 6,13 9,91 0,0002
Hipermobilidade em | 6 9,78 0,0001
tornozelo

*Teste de Mann-Whitney, com nivel de significAncia de 5%.

DISCUSSAO

Neste estudo, a presenca de hipermobilidade foi de 63.2%, distribuida
nos pacientes com o tipo | (24.1%), no tipo 1l (22.9%) e no tipo IV (16%). Na
pratica, a hipermobilidade articular ndo € tdo prejudicial para o trabalho
fisioterapéutico. No entanto deve ser considerada como um fator que, em alguns
casos, predispbe a contusdes recorrentes e trazendo como consequéncia um
maior risco de fraturas 6sseas.

A hipermobilidade foi pouco mais frequente em membros superiores do
gue em membros inferiores e dentre as articulagcbes, a hipermobilidade na
articulagdo do cotovelo foi a mais notada (58,6%). Na maioria dos Nnossos
pacientes identificamos frouxiddo ligamentar associada a hiperextensdo do
cotovelo, fato este que nos leva a crer que, isso possa favorecer a ocorréncia de
fraturas, visto que graus aumentados de valgo e hiperextensdo do cotovelo séo

mais suscetiveis a apresentar fratura umeral [25]. Por sua vez, a constancia de
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fraturas, caracteristica marcante da Ol, gera deformidades que diminuem o0s
arcos de movimento e/ou assimetria nas amplitudes.

Na pratica, percebemos que além das deformidades em ossos longos, a
amplitude de movimento mostrou-se limitada nos membros superiores que
sofreram muitas fraturas, em relacdo aos sem fraturas, o que de certo modo
pode ser esperado, ainda mais nos casos de fraturas recentes, onde a
restauracdo da mobilidade nao foi conseguida por completo. Ademais, o
potencial de amplitude articular pode ser mascarado pelo medo dos pacientes
em receber o manuseio requerido pelo tratamento, observado, sobretudo no
periodo imediatamente apoés fraturas, o que impede a realizacdo de movimentos
em sua plenitude.

Com relagdo aos membros inferiores, a hipermobilidade também se
mostrou presente, onde a articulagdo do quadril teve sua maior expressao
(58,6%). Entretanto, isso pouco influencia nas habilidades motoras. O que pode
ser considerado como um fator negativo para os individuos de um modo em
geral é que, apesar da articulacdo do quadril permitir uma grande amplitude de
movimento para as atividades funcionais, o excesso desta amplitude pode
desestabilizar a pelve, desorientando assim o trabalho muscular concomitante
da cintura pélvica e da coxa no quadril, para se obter acfes articulares eficientes
conforme encontramos nos estudos de biomecanica humana de Hamill e
Knutzen [26]. Nos pacientes com OIl, mais especificamente os do tipo Ill, por
terem seus movimentos restringidos apesar da hipermobilidade, comumente

observamos a presenca de lordose, escoliose, cifose e joelho varo.
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O quadril € um dos nucleos articulares mais importantes para o
reconhecimento da hipermobilidade articular devido as grandes possibilidades
de movimentos e de valores elevados de amplitude [27]. O fato da cintura
pélvica e as articulagdes do quadril fazerem parte de um sistema eficiente para
movimentos em cadeia cinética fechada, possibilitando que as forcas
musculares sejam dissipadas tanto para o tronco como para 0s membros
inferiores, no caso destes pacientes acima citados (Ol tipo Ill), o suporte de peso
€ pouco exercitado por estarem restritos a cadeira de rodas ou por utilizarem
equipamentos auxiliares como andador ou muletas. E previsto que o mau
posicionamento destas articulacfes impecam uma acdo muscular continua para
um ajuste eficiente na manutencéo da postura e do equilibrio, além de favorecer
a instalagédo de deformidades 6sseas na coluna e joelhos.

Observamos maior tendéncia a hipermobilidade nas criancas com idades
inferiores aos sete anos. De maneira semelhante a encontrada na literatura,
onde a maior frequéncia de hipermobilidade articular ocorre em criangas sem
defeitos congénitos associados com menos de cinco anos de idade, devido a
frouxiddo dos ligamentos ser mais acentuada [16]. Inversamente, a presenca de
hipotonia parece néo ser influenciada pela idade e sim pelo tipo de Ol.

A hipotonia, caracterizada pela forca muscular diminuida, pela falta de
resisténcia muscular, ou pelo peso corporal ser depositado em uma base de
apoio ampliada para se manterem nas posicOes eretas [28], € notada nos
individuos com Ol ndo somente por alteracdes no colageno que implicam em

alteracdes histologicas, mas também pela imobilidade decorrente de fraturas e
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dor imposta pela doenca. A hipotonia foi notada em 74,7% dos pacientes,
marcadamente entre os classificados como tipo Il (36.9%) e com menor
frequéncia nos tipos | (19.5%) e IV (18.3%). Sua influéncia para a clinica
fisioterapéutica repercute principalmente na dificuldade para as conquistas de
transicbes posturais, de deslocamentos e no ganho de funcionalidade, uma vez
qgue a forgca muscular necesséria se encontra diminuida, como o previamente
observado em pacientes maiores de dois anos [14]. Agregado a iSso, esses
pacientes apresentam deformidades, suas forgas musculares estao dissipadas e
o alinhamento biomecanico modificado, prejudicando determinadas fungdes [29].
Varios fatores influenciam na quantidade de forca gerada por um musculo:
angulo de insergcéo do tendéao, a frouxidao ou rigidez do tend&do, o comprimento
do musculo, o componente elastico e a velocidade da acdo muscular [26, 28,
30]. E nestes pacientes isso também nao difere, porém para o ganho de forca é
necessario vencer mais barreiras como as decorrentes da hipermobilidade
articular e da hipotonia associadas a fragilidade éssea.

Todos estes aspectos ocasionam déficits no desenvolvimento psicomotor
e acabam por prejudicar a aquisicao de habilidades motoras e a independéncia
funcional. A questdo da presenca de hipotonia correlacionada com a frouxidao
ligamentar nos pacientes com Ol tornou-se para nds uma preocupacao
adicional, além da imobilidade decorrente do tempo de imobilizacdo pelas
fraturas, de dores, e dos excessivos cuidados por parte dos familiares que

receiam as fraturas.
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Sob a oOtica da fisioterapia, contemplamos os fatores hipermobilidade
articular e hipotonia como elementos que podem influenciar na clinica
fisioterapéutica, de modo a serem trabalhados para favorecer o fortalecimento
0sseo por intermédio de uma maior movimentacdo coordenada, de melhor
equilibrio e postura, de uma integracdo dos estimulos sensoriais e do
desenvolvimento da funcionalidade.

O tratamento fisico e funcional deve ser iniciado o quanto antes, de modo
a potencializar o crescimento e desenvolvimento dos pacientes, bem como,
intervir nas provaveis limitacbes ocasionadas pela Ol. Orientar os pacientes e
seus familiares quanto aos cuidados necessarios relativos aos posicionamentos
adequados, as possibilidades motoras e funcionais das pessoas afetadas e,
ainda esclarecer quanto aos cuidados excessivos e suas implicacdes
relacionadas a imobilidade e o desuso das estruturas musculo esqueléticas, que
acabam por implicar em aumento da fragilidade Ossea e da hipotonia,
ocasionando um atraso no desenvolvimento motor, sdo elementos fundamentais

a boa pratica clinica em fisioterapia aplicada a pacientes com Ol.

CONCLUSAO

Tanto a hipermobilidade articular quanto a hipotonia sdo variaveis de
interesse para a clinica fisioterapéutica que, por sua vez, se articulam a
classificacdo tipologica da Ol [14]. Destacamos que na literatura a
hipermobilidade articular € mais abordada por se tratar de uma caracteristica

clinica da doencga, principalmente entre os pacientes com Ol tipo lll, enquanto a
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hipotonia é pouco estudada, apenas constatando sua presenca (10).
Considerando que o tratamento da Ol consiste em uma politica de saude publica
e que existem centros voltados para o acompanhamento e tratamento desta
condicdo no pais, salientamos que a necessidade da ampliagdo dos
conhecimentos voltados para a clinica fisioterapéutica é uma questdo que
merece atencao.

A hipermobilidade articular e a hipotonia foram aspectos considerados de
interesse para a clinica fisioterapéutica ndo apenas por serem decorrentes do
fator fisiopatologico da OIl, mas também por implicarem na falta de mobilidade
funcional. Além destas, as deformidades caracteristicamente presentes nesta
condicdo prejudicam ainda mais determinadas fungbes pela modificagdo do
alinhamento biomecéanico. Desta forma, sublinhamos que o trabalho
fisioterapéutico na Ol deve voltar-se para: (a) minimizagao do estresse articular;
(b) ganho de forca muscular para aumentar a resisténcia 6ssea; (c) estimulacdo
sensoério-motora, e (d) aquisicdo de um alinhamento biomecéanico mais neutro.
Destacamos que essa aquisicdo do alinhamento mais neutro deva ocorrer para
diminuir o risco de fraturas, uma vez que as tragdes ocasionadas pelo vetor de
forca muscular podem ser melhor direcionadas diante das deformidades
encontradas, juntamente com a presenca de hipermobilidade articular e
hipotonia. Ambas devem ser incorporadas na organizacdo de estratégias no
campo da fisioterapia, possibiltando uma melhor compreensdo das acdes

terapéuticas no intuito de maximizar as func¢des dos individuos com Ol.
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RESUMO

Introducgédo: Os individuos com Osteogénese Imperfeita (Ol) sofrem de grande
fragilidade OGssea e osteopenia, que ocasionam inumeras fraturas, restricdo da
mobilidade e dor. Objetivo: Expor a experiéncia do tratamento fisioterapéutico a
pacientes com diagnéstico de Ol levado a cabo em centro de referéncia em
Osteogénese Imperfeita do Rio de Janeiro. Métodos: Estudo qualitativo,
exploratério, baseado em notas de campo relativas a assisténcia fisioterapéutica
a 92 pacientes com diagnéstico clinico de Ol, com idade variando entre 30 dias
e 37 anos, de ambos o0s sexos, atendidos entre 2004 e 2008. A analise
compreendeu a leitura das anota¢des enquanto um corpus, considerando todo o
registro da experiéncia de campo tal como ela se desenvolveu, empreendendo-
se uma codificacdo aberta e uma enfocada, seguidas da aplicacdo de técnicas
semidticas. Resultados: O incentivo precoce aos movimentos ativos em
ambiente seguro ou mesmo apoés as fraturas reduziu contraturas articulares e
melhorou o tbnus muscular; os manuseios fisioterapéuticos empregados
facilitaram a integracéo da percepc¢éo do corpo quanto a acdo dos movimentos e
as respostas aos estimulos tateis, cinestésicos e vestibulares; a promocao do
envolvimento familiar via a adocdo de solucdes praticas adaptadas a realidade
de cada paciente, ajudou no afastamento do medo as fraturas e permitiu a
construcdo de uma nova imagem corporal. Conclusao: Para além da técnica,
dos componentes clinicos e neurofuncionais, a acao fisioterapéutica deve se

assentar num dialogo que permita abranger as mdultiplas dimensfes dos
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pacientes e seus familiares, no sentido de engaja-los a um processo de
aprendizagem agenciador de potencialidades, competéncias e habilidades.
Palavras-chave: Fisioterapia; Osteogénese Imperfeita; Pesquisa qualitativa;

Estudos de Casos.
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ABSTRACT

Introduction: Individuals with Osteogenesis Imperfecta (Ol) have bone fragility
and osteopenia which cause fractures, mobility restriction and pain. Objective:
This article examines a physiotherapy experience with people diagnosed with Ol
in a reference center for Ol in Rio de Janeiro. Methods: This is an exploratory
gualitative study, based on fieldnotes related to physiotherapy assistance to 92
male and female patients with clinical diagnosis of Ol and ages between 30 days
and 37 years, during the period 2004/2008. The analysis comprised a reading of
the fieldnotes as a corpus, considering them as a means of understanding the
subjects' perspectives. Two different forms of codification were applied - open
and focused - followed by semiotic techniques of analysis. Results: Early
encouragement to perform active movements within a safe environment, or even
after fractures, reduced articular contratures and enhanced muscular tonus;
physiotherapy manipulation facilitated the integration of body perception in
relation to movements and responses to tactile-kinesthetic-vestibular stimuli;
promoting family involvement, by adopting practical solutions adapted to patients’
reality, contributed to reduce fear of fractures and allowed the construction of a
new functional image. Conclusion: Physiotherapy assessment and treatment
should be based not only on technical strategies, clinical and neurofunctional
elements, but on a dialogue to include multiple dimensions concerning patients
and their relatives, in order to engage them in a learning process to estimulate

potentials, abilities and competences.
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INTRODUCAO

A Osteogénese Imperfeita (Ol) € uma condi¢cao geneticamente determinada
caracterizada por grande fragilidade 6ssea e osteopenia. Afeta cerca de 1:5000-
10000 individuos (1). E uma doenca rara e potencialmente incapacitante, cuja
heterogeneidade clinica é tdo marcante que a primeira classificacdo
compreendendo quatro grupos (2) acrescentou-se mais quatro (3,4,5,6,7),
permanecendo ainda inconsisténcias quanto as caracteristicas e ao prognostico
de cada tipo (8).

A fisioterapia vem desempenhando um papel importante no
desenvolvimento motor e na reabilitacdo motora e funcional de pacientes com Ol
nos ultimos anos no Brasil. A Portaria n° 2305/2001 do Ministério da Saude, com
a aprovacdo do Protocolo de Indicacdo de Tratamento Clinico da Ol com o
medicamento pamidronato dissodico (PD) no ambito do Sistema Unico de Satde
(SUS), criou também os Centros de Referéncia em Ol (CROIs) (9). O Instituto
Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente Fernandes Figueira
(INSMCA/IFF/FIOCRUZ), unidade materno infantil da Fundacdo Oswaldo Cruz
(FIOCRUZ) foi credenciado como CROI/IFF e coordenador geral dos demais
CROIs inscritos no Brasil. Desde abril de 2002, o Programa de Fisioterapia do
CROI/IFF oferece acompanhamento fisioterapéutico a estes pacientes,
desenvolvendo um tratamento especifico, além de orientacbes aos seus
familiares.

Os poucos relatos que encontramos na literatura, sobre a importancia da

fisioterapia no tratamento da OI, contém orientacbes pouco especificas. N&o
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foram localizados artigos que mencionem quais manuseios sao eficientes e
recomendados, encontrando-se somente referéncias quanto a necessidade de
iniciar os estimulos precocemente. De um modo geral, os trabalhos apenas
sugerem um programa de exercicios e de posturas que ira auxiliar no
desenvolvimento da forga muscular e de condicionamento, mantendo ou
aumentando o arco de movimento articular, de modo a promover a
mineralizacdo Ossea por meio de sustentacdo de carga promovida pelo
ortostatismo (10); outros voltam-se para a utilizacdo de drteses ou equipamentos
de adaptagdo no intuito de auxiliarem no desenvolvimento motor (11,12), bem
como aconselham a mobilizacdo precoce para evitar agravamento da fragilidade
O0ssea e fragueza muscular. No entanto, ndo nos fornecem informacdes
suficientes para orientar uma conduta clinica respaldada em experiéncias
adquiridas por fisioterapeutas.

Diante de uma bibliografia cientifica restrita, procuramos ponderar e ouvir
os relatos e queixas dos pacientes e ou de seus familiares, de modo a
compreender as dificuldades por eles encontradas em suas rotinas e para a
realizacdo dos cuidados necessarios e impostos por esta doenca.

Nesse sentido, no que tange as dificuldades em relacdo ao
desenvolvimento e reabilitagdo motora, centramos nosso trabalho na
explicitacdo e discussdo das transicbes posturais e da variabilidade de
movimentos que ensejaram posicionamentos significativamente redutores de: (a)
reacao de defesa aos contatos, (b) tendéncia a fixacdes posturais, (c) medo de

se movimentar, e (d) restricobes dos tecidos moles, consequentemente
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implicando na melhora no desenvolvimento da percepc¢édo do corpo e do espaco,
e na interacao consigo proprio e o entorno.

Para tanto, também lancamos mao de orientacfes direcionadas aos pais,
cuja finalidade era procurar dar respostas as demandas de cada paciente no
tocante ndo s6 a faixa etaria como as condi¢cdes clinicas e sociais. Por
intermédio dos relatos familiares nos foi dado captar davidas quanto as
execugOes das atividades de rotina e de cuidados, sentimentos de inseguranca,
receio de incapacidade de oferecer a protecdo que esta condicdo requer,
transcendendo o aspecto puramente clinicoffisiologico e assim facilitando uma
forma de comunicacdo mais eficiente, com fortalecimento dos vinculos familiares
e com o préprio fisioterapeuta.

Diante do exposto, tornou-se muito claro que nossas observagdes e
indagacbes vinculam-se as proposi¢cdes da Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), através da Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade
e Saude (CIF), uma vez que esta reconhece a importancia do conhecimento das
doencgas a partir da funcionalidade, incapacidade e desvantagens relacionadas
as condicOes de saude e, desta forma, amplia as areas de atuacédo por parte dos
profissionais de saude no conhecimento do individuo em relacdo ao seu
cotidiano (13).

Em sintese, este artigo, vinculado ao tratamento fisioterapéutico realizado
no CROI/IFF como acdo em saude publica, visa contribuir para aprofundar a
compreensdao do movimento humano nesta doenca, abrangendo suas

repercussdes fisicas, funcionais e pessoais, bem como fundamentos para
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decisdes clinicas futuras no sentido de consolidar condigBes de vida plena para

os pacientes com OI no Brasil.

MATERIAIS E METODOS

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratéria, baseada em notas de
campo relativas a assisténcia fisioterapéutica realizada no Ambulatério de
Fisioterapia Motora do INSMCA/IFF/FIOCRUZ a pacientes com diagndstico
clinico de Ol, atendidos pelo CROI/IFF entre 2004 e 2008, configurando-se num
estudo de caso (14). Essas notas de campo se referem a 92 pacientes com
diagndstico confirmado de Ol baseado nos critérios clinico-laboratoriais
utilizados nesse centro de referéncia, compreendendo: fragilidade Ossea
caracterizada por fraturas de repeticdo; historia familiar positiva para Ol;
esclerética azulada; surdez precoce; baixa estatura; dentinogénese imperfeita;
alterac6es em radiografia compativeis com Ol e osteoporose avaliada através de
densitometria 6ssea. A idade desses pacientes variou de um més a 37 anos.

As notas foram redigidas apos atendimento em primeiras consultas e de
acompanhamento, englobando principalmente a descricdo das préaticas e
estratégias fisioterapéuticas, a experiéncia familiar com a doenca, a opinido dos
familiares e dos proprios pacientes quanto aos ganhos ou, por ventura, pouca ou
nenhuma melhora notada e as recomendacfes das atividades de intervencéo a
serem reproduzidas no ambito familiar.

A analise compreendeu a leitura das anotagbes enquanto um corpus,

considerando todo o registro da experiéncia de campo tal como ela se
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desenvolveu. Empreendemos uma codificagéo aberta e uma enfocada, seguidas
da aplicacdo de técnicas semidticas adaptadas de Flamarion Cardoso (15).
Ressaltamos que optamos por apresentar resultados e discussdo num unico
item, dado que a separacdo entre ambos resultaria em fragmentacao expositiva
da histéria da experiéncia, objeto de nosso estudo.

O projeto de pesquisa foi apresentado ao Comité de Etica em Pesquisa
do INSMCA/IFF/FIOCRUZ e aprovado segundo protocolo n° CAAE-
0075.0.008.000-10. Acrescentamos que as imagens utilizadas foram permitidas
pelos pais ou responsaveis através de termo de consentimento livre e
esclarecido, ndo havendo nenhuma oposicdo quanto ao registro facial das

criangas e responsaveis.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O uso de PD no tratamento da Ol ainda € considerado como um
investimento clinico recente em nosso pais, o que demandou um periodo de
empreendimentos terapéuticos e de observacfes atentas durante o tratamento
fisioterapéutico que nos permitisse avaliar e descrever minuciosamente as
necessidades dos pacientes e de seus familiares, assim como obter parametros
clinicos suficientes para caracterizar uma melhora efetiva oferecida pelo
Programa de Fisioterapia do CROI/IFF.

A motricidade envolve o corpo do sujeito em uma interacdo com o
ambiente e € indutora de sensacOes tateis-cinestésicas, vestibulares e

proprioceptivas (16,17,18).
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Diante desta perspectiva, contextualizamos as formas de ampliar as
possibilidades do tratamento fisioterapéutico dirigido aos individuos com Ol,
considerando os estimulos tateis e as agfBes preventivas como premissas
clinicas e de conhecimento para a atuacdo da fisioterapia, incluindo-os como
instrumentos capazes de atender a diversas necessidades terapéuticas, bem

como postular uma atitude clinica preventiva.

A implicagdo das fraturas na clinica fisioterapéutica vai além da simples
imobilidade temporéaria responsavel pelo agravamento da hipotonia, presenca
frequente em grande parte dos pacientes atendidos no CROI/IFF, e pela
descontinuidade do trabalho fisioterapéutico. Estes episddios reforcam o medo
da fragilidade éssea, impedindo, muitas vezes, a realizacao de tarefas por parte
do individuo com Ol ou da mobilizacdo deste por seus familiares. Isto se torna
mais evidente em criangcas pequenas, onde as maes pouco manuseiam seus
filhos, privando-os de percepcbes tateis-cinestésicas adequadas, as quais
promovem a intera¢do e o conforto tatil (18,19,20). Por outro lado, a presenca de
dor é um grande impedimento para todo o tipo de cuidado, constituindo uma
barreira para a aproximacéao tanto da mae quanto dos profissionais de saude.

A recuperacdo de fraturas e dos efeitos de um periodo prolongado de
imobilidade abrange uma recuperacao integral que consiste em reprogramacdes
e adaptagdes que precisam ser “reincorporadas” a imagem corporal, a imagem
de si mesmo. No entanto, esta recuperacao/reincorporacdo nao ocorre
automaticamente como um processo simples, uma vez que envolve todo o

sistema, todo o corpo, implicando em sua mais ampla dimensdo. O
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restabelecimento apos cada fratura, cada temporada de imobilizagdo, requer
mais do que uma consolidagao 6ssea: torna necessario o aprendizado de “novos
caminhos” proprios, singulares, para adaptagao tanto do sistema nervoso central
(SNC) quanto da pessoa a imagem de si mesmo e, consequentemente, de sua
funcionalidade sdcio-interativa. Neste “novo caminho” algumas restricbes e
orientacbes estdo presentes, porém a forma de absorvé-las difere muito de
paciente para paciente, ainda mais quando se trata de criangas.

Nos jovens e adultos, as recomendacdes parecem ser aceitas de modo
mais consciente, o autocuidado chega a ser possivel, bem como a recuperacdo
gradativa da funcionalidade; j& nas criancas e bebés a questdo muda, uma vez
gue precisam da participacdo efetiva de seus pais. Esta participacado familiar
ocorre de formas diferentes e peculiares: hd pais que procuram estimular os
filhos, favorecendo sua adaptacdo a esses “novos caminhos” para uma “nova
imagem funcional”, e ha outros que, por medo de provocarem fraturas, limitam
radicalmente as tentativas de seus filhos neste processo de reabilitacéo.

A fisioterapia utiliza as maos como um principio epistemoldgico, como um
instrumento de trabalho para o exame fisico e para o reconhecimento de
alteracbes estruturais pela palpacdo. Contudo, vai além, pois seu trabalho
envolve diretamente as maos como atributo clinico, e por vezes o fisioterapeuta
utiliza o seu corpo em contato com o do paciente, dentre outros recursos, Como
meio para o tratamento. Ndo ha como abordar os individuos sujeitos a
tratamento sem o toque e este, mais do que uma técnica de cuidado manual, é

também uma importante fonte de informacdes (19).
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No que se refere ao toque, ha muitas variaveis a serem consideradas
como a localizacdo (parte do corpo), pressao (leve, firme), direcdo (proximal,
distal), frequéncia e velocidade (lento, rapido), ritmo (regular, irregular) e
duracéo (tempo mantido) (12). A alternéancia, a adaptacdo e os ajustes do toque
durante o manuseio devem ser dirigidos mediante as necessidades de cada
individuo e de acordo com suas respostas. No entanto, de um modo geral,
devem transmitir seguranca e confianga, pois caso contrario ampliam o receio
guanto a intervencao fisioterapéutica. Destacamos que estamos nos referindo ao
toque como uma técnica de contato manual, diferente do que se conhece como
toque terapéutico (TT) que é uma intervencgdo realizada pelos profissionais de
enfermagem, desenvolvida por Dolores Kreiger e Dora Kunz, e que, segundo
Janet Quinn, citada por Umphred (21), € baseado num conjunto de suposi¢cdes
alicercadas nos principios da fisica e no campo bioeletromagnético.

Como uma forma de ampliar e aprimorar o conhecimento para a atuacao
profissional da fisioterapia no tocante aos estimulos tateis e as acdes
preventivas, expandimos nossas experiéncias para além das possibilidades que
o Programa de Fisioterapia do CROI/IFF foi capaz de nos oferecer. Participes de
uma politica de sadde publica, nosso movimento foi no sentido de abordar os
pacientes durante e ap6s os atendimentos realizados no setor de fisioterapia,
além de auxiliar os pais com orientacdes especificas para serem executadas e
adaptadas em suas casas, considerando as condi¢cbes socioecondmicas de
cada um. A questédo envolveu tanto a interacdo com 0s pacientes, seus pais e

familiares, bem como a adesédo deles as nossas orientacdes, voltadas também
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para minimizar o medo quanto as possibilidades de fraturas no inicio do
desenvolvimento motor de seus filhos, ou do periodo de recuperagdo das
mesmas.

O incentivo precoce aos movimentos ativos em ambiente seguro, ou
mesmo apos as fraturas, propiciou repercussées importantes para além da
reducdo das contraturas articulares, pois hotamos melhoras no ténus muscular e
0S manuseios passaram a ser bem aceitos por parte de bebés e criangas.
Percebemos que os manuseios especificos possibilitaram mudancas de posi¢cédo
no ber¢co ou na cama, trazendo bem estar, melhor acomodacéo e um tipo de
movimento que se tornou desejado pelos pacientes. Nossas atuagcdes passaram
a ter um significado ainda maior do que puramente acdes terapéuticas, no
sentido de contribuirem para um melhor controle motor, para uma maior
resisténcia Ossea, para o fortalecimento muscular e a diminuicdo de
complicagbes secundarias como os edemas, a ma circulacdo sanguinea, a
constipacéo intestinal e de fungbes motoras atipicas.

Os manuseios oferecidos como experiéncia sensorial tornaram evidentes
a sua relevancia na aproximacao e motivacao para a realizacdo das atividades
funcionais. Os estimulos tateis permitiram que essas experiéncias ajudassem
em fatores decisivos para o tratamento como a melhora da sensibilidade
proprioceptiva, do equilibrio, da conscientizagcdo e organizacdo das funcdes
sensitivo-motoras como o brincar, vestir-se, pintar, dentre outras, que ocorrem
no meio ambiente e que capacitam para um movimento cada vez mais

complexo.
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Com a predominancia da tendéncia a imobilidade imposta por esta
doenca, 0s manuseios provocaram uma aproximacao que propiciou melhor
conforto relacionado as mudancas posturais e as transferéncias frequentes,
facilitando a integracdo da percepcéo do corpo quanto a acdo dos movimentos
(22,23) e das respostas aos estimulos tateis, cinestésicos e vestibulares.
Auxiliaram também na capacidade funcional de integracdo com o ambiente,
resultando na ampliagdo da autonomia nos movimentos, constituindo-se também
como atitude clinica preventiva.

O planejamento de estratégias, como forma de resgatar a “reaproximagao
tatil” necessaria para as intervencdes da fisioterapia nos pacientes com Ol,
principalmente bebés, criancas ou apos a ocorréncia de fraturas e tempo de
imobilizacao, foi decisiva no sentido de criar novas alternativas de acdes para
desenvolver uma pratica clinica que propiciasse a eles a confianca necesséria,
tanto para a realizacéo das trocas posturais quanto para auxiliar na coordenacgao
dos movimentos fundamentais a execucdo das atividades diarias como banho,
alimentacao e andar, entre outras.

Durante nossa pratica clinica, nos deparamos com maes de criancas com
as formas mais graves, que chegavam segurando seus filhos deitados sobre
almofadas ou travesseiros de “caixa de ovo”, apoiados por rolinhos feitos com
mantas ou toalhas de banho, a fim de evitar o menor atrito possivel, ou mesmo o
contato com seus corpos, ha ansia de prevenir algum acidente ou fratura.
Falavam sobre suas dificuldades para encontrar a melhor posicdo para a

amamentacao, para adormecé-los e para os cuidados higiénicos como banho e
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troca de fraldas. Procuravam mové-los o menos possivel, ndo os acolhiam em
seus colos, ndo permitiam a aproximacdo de irmaos, restringiam 0os manuseios
aos poucos familiares que auxiliavam na atencdo, e s6 0s retiravam da cama
para as atividades de cuidados, acreditando que assim poderiam protegé-los.
Houve casos de suspeita de maus tratos e alguns foram encaminhados ao
conselho tutelar de sua regido. Uma das mées chegou a perder a guarda do filho
até que o diagnostico de Ol fosse confirmado, ocasionando constrangimento,
angustia e repercussdo emocional lamentavel para toda a familia.

Todas essas informacdes foram imprescindiveis para perceber a
dimensdo dos cuidados demandados por estes pacientes e a importancia do
envolvimento e esclarecimento dos seus familiares. Quanto as orientacdes
oferecidas aos pais, uma das maiores dificuldades encontradas foi relacionada a
adesao a atitudes que promovessem as mudancas posturais adequadas e
requeridas para o ganho dos marcos motores das criancas. Percebiamos que
compreendiam 0 que era preciso ser feito, mas a questdo principal era: como
realiza-las sem correr riscos? A inseguranca das méaes estava presente a todo o
momento, em todo o cuidar e a possibilidade de estimular a mobilidade parecia-
Ihes ameacadora.

Nas criancas, apos o periodo de imobilizacdo devido as fraturas, este
receio se tornava ainda maior, sentido tanto por elas como por seus pais. Por
isso, a importancia de apresentar-lhes meios e elaborar orientacbes adequadas,
minimizando as consequéncias imobilizadoras do receio, que 0s possibilitassem

incentivar o desenvolvimento motor de seus filhos.
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Neste sentido, a agua teve um papel fundamental, ndo s6 por suas
propriedades fisicas, mas por também promover a integracdo sensorio-motora e
permitir que as criancas voltassem a se movimentar de forma segura e ludica,
sem perceber que realizavam as atividades indispensaveis para auxiliar na
recuperagao.

Baseados no conhecimento prévio sobre os beneficios da dgua como
recurso terapéutico em diversos outros tratamentos, com o objetivo de promover
ganhos especificos e posteriormente transferiveis ao solo, concluimos ser viavel
propor aos pais um contato mais frequente de seus filhos com a agua.
Sugerimos que propiciassem aos filhos um banho mais demorado, realizado em
uma banheira com o nivel da agua mais elevado e de acordo com o tamanho de
cada crianca, atentando para que a temperatura da agua se mantivesse como a
de costume e fosse bem aceita, muito embora as criangas, de um modo geral,
gostem desses momentos de contato com a agua.

Neste banho prolongado foi solicitado que, além de tocar seus filhos na
intencdo de limpa-los, os tocassem com as maos mais firmes pelo corpo todo da
forma mais demorada possivel. Foi também sugerido a utilizacdo de esponjas
com diversas texturas e que observassem o comportamento motor de seus
filhos. Como esperado por nés, esses pais nos relataram que as criancas se
moviam melhor durante o banho e, mais ainda, que notavam a realizacado de
determinados movimentos que nao faziam fora da agua. Realcavam como 0s
sentiam desenvoltos, sem medo aparente, mais livres para brincar com seus

brinquedos e interagir.
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Conforme essas criangcas foram se desenvolvendo e seus pais se
tornando confiantes diante de sua mobilidade, propusemos para os dias quentes
e em ambiente seguro a imersdo em piscinas pequenas e de material plastico,
com uma dimensao que favorecesse a realizacdo de pequenos deslocamentos a
frente e nas laterais do corpo para pegar os brinquedos. Deveria permitir
também a execucdo de algumas transicdes posturais como passar de sentado
para ajoelhado, para quatro apoios, além de s6 permanecerem na posSi¢ao
sentada. Com essa constancia de atividades na agua, os pacientes perceberam
melhor suas possibilidades motoras e seus pais se surpreenderam com o
desempenho deles. Dessa forma, o atraso no desenvolvimento motor foi
minimizado em muitos casos.

A maioria das criancas que sofreu fraturas também se beneficiou dos
efeitos fisicos da agua, principalmente aquelas que ja haviam iniciado a marcha.
ApOs a retirada do gesso, muitas delas se recusavam a andar com receio de
guedas ou por inseguranca pela fraqueza muscular decorrente do periodo de
imobilizacdo: mantinham-se na postura em pé, porém transferindo o peso do
corpo a frente e com apoio dos bracos em alguma estrutura para auxiliar no
equilibrio, mas sem executar os passos. O suor, tido como uma caracteristica
clinica da Ol, frequentemente aumentava a cada esfor¢o na tentativa de soltar-
se do apoio, fato este que deixava as criancas ainda mais apreensivas, e por
vezes desencadeava o choro e a desisténcia de reiniciar a marcha.

Desde cedo, muitas criancas com Ol sofrem fraturas e desenvolvem

mecanismos de defesa corporal de modo a evitar a dor ou o0 movimento por
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medo de novas ocorréncias. A vivéncia os faz perceber que deslocamentos séo
sinbnimos de risco, bem como o receio dos pais quanto a necessidade de
cuidados permanentes ao se movimentarem.

Apesar da compreensdo da maioria dos pais quanto a importancia da
mobilidade para o desenvolvimento dos filhos, isso se torna um impasse quando
h& a recusa por parte das criancas de se movimentarem ou se deslocarem no
ambiente. Ndo hd como obriga-los a executar determinadas fun¢cées sem que
apresentem vontade espontanea. Para que aceitem se movimentar livremente é
preciso exp6-los a um ambiente que contenha estimulos e fazé-los envolver-se
com estes incentivos.

Por exemplo, frente as descricdes de uma familia quanto a dificuldade
para restabelecer a marcha do filho ap6s uma fratura, uma vez que ele néo
queria em hipotese alguma voltar a colocar os pés no chao e retomar sua rotina,
solicitamos informagdes sobre o cotidiano do filho e momentos do dia quando se
mostrava mais descontraido. Em unissono responderam que apenas durante o
banho na banheira se soltava um pouco mais, arriscando alguns movimentos
para brincar, porém permanecendo sentado. Planejamos, entdo, o banho diério
com a utilizacdo de um balde de plastico grande, resistente, compativel com a
altura da crianca e com capacidade de &gua suficiente para cobrir
aproximadamente metade do tronco, devendo ser apoiado num tapete
antiderrapante para oferecer estabilidade (figura 1). Com a imersdo, esse
paciente foi beneficiado com os deslocamentos na posicdo em pé€, realizou

agachamentos, marcha lateral com seguranca dentro do balde e trabalhou a
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forca muscular. Além da boa aceitagdo pela crianga, o uso do dispositivo
promoveu maior interagdo com a familia, propiciando descortinar as habilidades
e eficiéncia naturais de se movimentar, tendo o paciente reiniciado livremente a
marcha em outros locais, o que culminou na perda do medo de brincar em

ambientes diversos, como parquinhos e casas de festas, levando-o a conviver

com outras criangas.

Figura 1 — Dispositivos adaptados

Noutro caso semelhante elaboramos junto aos familiares uma piscina com
dimensbes maiores para ser utilizada na area externa da casa, como quintal ou
garagem. Para tanto adaptou-se tubos para agua e conexdes com o0 material
policloreto de vinila (PVC), reconhecidamente rigido e resistente, numa estrutura
de barras paralelas conectadas e dispostas de maneira segura e unidas a

piscina de plastico. A crianca comecou a executar a marcha lateral e a frente;
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apoiando-se nas barras, conseguiu mobilidade livre para as atividades e
brincadeiras, ao mesmo tempo em que cumpria suas atividades fisioterapéuticas
sem medo. Apos alguns dias de atividade, a marcha fora da agua foi conseguida
sem traumas. A agua propiciou confianca ao paciente e representou para 0s

pais uma maneira segura para estimular a deambulagao da filha (figura 2).

Figura 2 — Deambulagao na agua

Ressaltamos que 0 sucesso dessa experiéncia nos suscitou a ideia de
incentivar a pratica da natagcdo para as criancas e adolescentes que
manifestavam vontade de praticar algum esporte, mas se deparavam com as
barreiras impostas pela maioria deles, como o alto impacto, a colisdo de corpos
e as possiveis quedas. Contudo, a orientacao para tal pratica s6 foi indicada
para aqueles com qualidades motoras e também para os carentes de
trabalharem a musculatura respiratéria, por apresentarem retracdo da

musculatura acessoria de inspiracdo, pectus escavatum ou escoliose. Com a
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natacdo, esses pacientes podem utilizar as propriedades da 4gua em todos os
seus aspectos, como a auséncia da gravidade que permite maior liberdade de
movimentacao e trabalhar grandes grupos musculares sem impacto algum (12).
Acresca-se 0 beneficio relacionado ndo s6 as questdes fisicas e respiratorias
apontadas, como a sociabilidade e a melhora da autoestima.

Outro problema com o qual nos deparamos foi o das criangas que vao
cedo para a cadeira de rodas e geralmente desenvolvem escoliose grave,
evoluindo para complicacdes respiratérias. O primeiro passo € a avaliagdo
detalhada das restritas possibilidades motoras. De maneira geral, as criancas
assim acometidas realizam com muita dificuldade as transigdes posturais, como
por exemplo, a transferéncia para a cadeira de rodas ou para outros locais, 0
caminhar com equipamentos de apoio ou mesmo o arrastar-se pelo chdo. Diante
da sistemética avaliacdo realizada, concluimos que as orientacbes
primordialmente deviam centrar-se nessas dificuldades e que a adesao dos pais
Ou responsaveis passaria pela compreensao de que o movimento depende da
mudanca de posi¢cao ou da postura, envolvendo, como salienta Hamill e Knutzen
(24), além do 6bvio gasto energético, controle e producéo de forca.

O caso de uma adolescente, no universo da nossa amostra, exemplifica
bem essa questéo. Ela veio oriunda de outro estado para iniciar o tratamento no
CROI/IFF; ndo conseguia nem deitar-se, dormia praticamente sentada e soO
permanecia nessa posicdo com o0 apoio de travesseiros ou almofadas.
Apresentava grande deformidade de toérax, escoliose grave e dificuldade

respiratoria moderada ao esforco. Era transferida da cama para a cadeira de
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rodas apenas quando a levavam ao banheiro ou quando tinha que sair de casa.
Sua vida social limitava-se ao convivio familiar e com alguns poucos vizinhos;
nao frequentava mais a escola e ndo tinha praticamente amigos da sua idade.
Iniciamos com o treino das trocas posturais incompletas e nos focamos na
transicdo da posicdo sentada para a deitada. O primeiro esforco foi de ajudéa-la a
perder o medo de deitar, pois isso lhe causava grande desconforto, inclusive
respiratério. Pouco a pouco, fomos diminuindo a altura dos travesseiros até
chegar a apenas um de altura comum. Em seguida, treinamos a postura sentada
sem apoio, o que foi muito comemorado pela paciente, pois ndo acreditava mais
que seria possivel (figura 3). E finalmente, procedemos as transferéncias para a
cadeira de rodas. Os membros da familia foram envolvidos no sentido de
incentivar a mobilidade, apesar da resisténcia inicial, porque além do conhecido
medo das fraturas (“‘incontaveis”, segundo relataram), conformados com as
debilidades da adolescente, ja haviam desistido, apés longos periodos de
insisténcia, na execu¢cdo de movimentos, o que havia contribuido ainda mais
para sua fragilidade motora e deformidades. A familia acabou mudando-se para
o Rio de Janeiro e a paciente voltou a frequentar a escola, fez novos amigos,
passou a ter uma vida social ativa. A cadeira de rodas se tornou um meio de

locomocdao aceitavel para novas possibilidades e conquistas.
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Figura 3 — Postura sentada sem apoio

Os bebés, por sua vez, sdo pacientes que suscitam preocupacdes quanto
a eficiéncia das praticas clinicas por se encontrarem em pleno desenvolvimento
psicomotor. Estas preocupacdes ampliam-se quando nos deparamos com 0
receio exacerbado dos pais em permitir a mobilidade dos filhos pelo medo de
provocar fraturas. Apesar de este receio permear o universo de todos os que
cuidam desses bebés, inclusive os profissionais de saude, o conhecimento da
necessidade de estimular os ganhos motores deve ser enfatizado. Faz-se
preciso orientar os pais a fim de impedir que a restricdo a mobilidade acarrete
agravos e atraso no desenvolvimento motor.

Em um dos casos atendidos, ilustrador dessa situagdo, os pais nao
conseguiam posicionar o filho com as devidas no¢des de organizagdo corporal
ensejadoras de um bom alinhamento postural. Privilegiamos orienta-los sobre o
posicionamento das maos para segura-lo e estabiliza-lo em suas posturas.
Assim, nossa finalidade foi a de propiciar novas perspectivas de ver o ambiente

e de interagir com ele, bem como com as pessoas a sua volta. Paulatinamente,
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0S pais se sentiram aptos para colaborar com os posicionamentos sugeridos e
com as atividades diarias propostas para o bebé. A compreensédo da importancia
de posicion&-lo corretamente, para que pudesse observar e explorar o ambiente
por outros angulos ou planos, trouxe também uma nova possibilidade de

aproximacéo e de cuidados (figura 4).

Figura 4 — Posicionamento correto

O envolvimento das criangas durante o tratamento fisioterapéutico faz
diferenca, pois a partir dele as respostas motoras Sdo expressas com mais
qualidade e com maior permanéncia de atencdo. No entanto, isto ndo ocorre de
maneira simples com as criangas com Ol, uma vez que enfrentam as barreiras
impostas pela doencga, como a dor e dificuldade de se movimentarem, devido as
deformidades Osseas e a fragueza muscular, além do medo ja percebido e

identificado como um fator constante.
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Dito isso, a abordagem inicial com tais criancas deve visar a interacgéo,
considerando os primeiros estdgios da inteligéncia sensorio-motora e 0s
posteriores de desenvolvimento cognitivo, baseados, segundo Fonseca (18), no
gue Piaget denomina de internalizacdo, assim como na imaginacgéo ativa de atos
motores intencionais. Para o primeiro, ambas se projetam nos movimentos e nos
deslocamentos com objetos, pois é por meio deles que as criancas de tenra
idade sao capazes de adquirir a capacidade de “antecipacdo e de predicéo
realista das mudancas do ambiente” (p. 94).

Em concordéncia com tais assertivas, propomos sempre uma abordagem
de relevancia funcional. Para tanto, sugerimos a manipulacdo de objetos e
brinquedos, iniciando com os mais simples e leves, para aos poucos apresentar
0s mais complexos e pesados, de modo a prender a atencdo da crianca e

aumentar o tempo de permanéncia do manuseio (figura 5).
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Figura 5 — Manipulacdo de objetos e brinquedos

Atentamos para que nestes momentos, se realizem atividades com o
melhor alinhamento biomecéanico possivel, ao mesmo tempo em que se
trabalhem os grupamentos musculares demandados para manter uma boa
postura e estimular a independéncia funcional. Assim, convencidos de que tal
como o controle motor, a aprendizagem motora surge de um processo complexo
de percepcdo, cognicdo e acdo (25), procuramos oferecer todos os estimulos
buscando estes aspectos e também que as atividades e o0s posicionamentos
tenham tempo suficiente para ocorrerem, mediante os processos envolvidos na
interacdo dos sistemas organicos e do ambiente.

Em suma, a andlise de nossa experiéncia nos permite afirmar que o ato
motor nos pacientes com Ol esté relacionado a diversos fatores. Evidenciou-se
gue, para entender os aspectos envolvidos no tratamento fisioterapéutico
oferecido pelo CROI/IFF, devemos levar em consideracdo a dinamica que
envolve a relacdo complexa entre os individuos e seu ambiente, dando peso

também a suas experiéncias peculiares.
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CONCLUSAO

A experiéncia do CROI/IFF demonstrou que o trabalho fisioterapéutico é
instrumento de fundamental importancia & melhoria da capacidade motora de
individuos com Ol. Entretanto, contextualizar seu universo e de seus familiares é
imprescindivel para que se apreenda a dimensdo dos aspectos envolvidos no
tratamento.

Diante da experiéncia adquirida e dos resultados atingidos sugerimos, no
tocante a clinica fisioterapéutica como tratamento complementar ao uso do PD,
gue a atencédo dirigida aos pacientes com Ol deve ser ampliada, de modo a
evidenciar os estimulos téateis-cinestésicos e as acbes preventivas como
atributos terapéuticos de valor reconhecido, tanto no tocante a sua eficiéncia
guanto como importante fonte de informagdo no tratamento. Ressaltamos,
portanto, que a abordagem fisioterapéutica envolve nao somente o0s
componentes neurofuncionais, mas abrange as mudltiplas dimensfes dos
pacientes e seus familiares. A partir dessa perspectiva, o trabalho deve se
desenvolver na direcdo do engajamento a um processo de aprendizagem capaz
de promover mudancas na percep¢cdo sensorio-motora, como forma de
integracao social, via 0 agenciamento das potencialidades e reconhecimento da
competéncia e do prazer no exercicio das préprias habilidades.

Por outro lado, as experiéncias aqui descritas também se referem as
ferramentas terapéuticas auxiliares a qualidade das informacdes enviadas ao
SNC, no intuito de propiciar uma melhor organizacédo corporal. Os recursos

terapéuticos utilizados favoreceram respostas eficazes para a pratica clinica,
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permitindo melhor dimensionar a importancia da estimulacao tatil e do incentivo
a mobilidade como aspectos primordiais na assisténcia fisioterapéutica aos

pacientes com Ol.
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A GUISA DE CONCLUSAO
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3.1 - CONSIDERACOES FINAIS

A Ol é uma doenca rara que necessita de uma abordagem multidisciplinar
para seu adequado tratamento envolvendo a terapia medicamentosa com
bifosfonatos, as técnicas cirargicas ortopédicas e as de reabilitagdo
fisioterapéutica. No que tange a Fisioterapia, procuramos abordar neste estudo
guestdes relevantes a respeito da mobilidade dos pacientes. Nosso intuito foi
estabelecer estratégias de acado e tracar alguns caminhos para a execucéo de
um trabalho voltado para a maximizagcdo e ou recuperacdo da independéncia
funcional.

A partir das diretrizes adotadas no Ambulatério de follow-up dos pacientes
e de nossas experiéncias vivenciadas durante os quatros anos de exercicio
profissional e pesquisa, no ambito do CROI/IFF, propendemos contribuir para a
consolidacdo de uma politica publica estabelecida pelo Ministério da Saude em
2001 e instituida pela Portaria n°® 2305

Nossa maior preocupacao foi divulgar para outros CROIs as
especificidades da clinica fisioterapéutica como coadjuvante aos recursos
farmacolbgicos e cirdrgicos, assim como a importancia do entendimento da
situacao social, econdmica e emocional dos pacientes e familiares. Ressaltamos
gue a interacdo entre este particular Centro de Referéncia do Rio de Janeiro e
0os demais pode resultar numa maior integracdo da assisténcia e do
conhecimento necessario a implementacdo de redes de referéncia e contra
referéncia que se pretende sejam estruturantes do SUS. Esperamos também

termos sido capazes de demonstrar que os conhecimentos adquiridos nao
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podem se restringir as informacdes trazidas pela analise de dados restritamente
epidemioldgicos, laboratoriais e ou clinicos, mas necessitam transcendé-los para
melhorar o entendimento por parte dos profissionais de salude engajados no
cuidado a estes pacientes, sobre os complexos fatores inerentes a Ol.

O percurso na elaboracdo deste trabalho nos levou a optarmos por uma
exposicado de estudos qualitativos e quantitativos que considerassem algumas
questdes dentro da abrangéncia dos aspectos funcionais pertinentes a atividade
fisioterapéutica para Ol.

Para tanto, consideramos o0s estimulos tateis e as agfes preventivas
como empreendimentos terapéuticos, incluindo-os como instrumentos capazes
de atender as demandas de atencéo e cuidados peculiares aos individuos cujas
normas vitais séo restritas em funcdo da doenca. Contextualizamos as formas
de ampliar as possibilidades do tratamento fisioterapéutico e nos estendemos as
orientagdes direcionadas aos pais, no intuito de minimizar as dificuldades
encontradas no relacionamento e trato aos filhos, procurando dar respostas as
necessidades de cada um no tocante ndo s6 a faixa etaria como as condi¢des
clinicas, sociais e culturais.

Pensando o que mais poderia ser observado nos pacientes — além das
manifestacdes clinicas como as deformidades, a hipermobilidade e a presenca
de hipotonia — chegamos a caréncia de contato fisico e a limitacdo do manuseio,
desde a mais tenra idade, por parte das mées e cuidadores, incluindo dentre os
ultimos os proprios profissionais de saude. A partir dessa constatacdo nos

guestionamos sobre o que isto poderia efetivamente acarretar para o
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desenvolvimento motor e emocional daqueles sob nossa assisténcia.
Concluimos que o vinculo com as méaes o amamentar, os cuidados diarios como
0 banho e trocas de fraldas, o afago no colo, as brincadeiras com os irméaos e
amigos, todos esses aspectos indispensaveis na vida de qualquer crianga sédo
questdes executadas com grande hesitacdo neste “universo de fragilidades”.
Haviamos tido experiéncias pregressas com pacientes de Centro de
Terapia Intensiva (CTI)?>, geralmente ndo providos de carinhos fisicos
prolongados e mantidos afastados das méaes e familiares, mas cuja privacao
ocorre por um periodo de tempo determinado. No caso dos pacientes com Ol,
entretanto, o intervalo de tempo determinado pelo medo de provocar fraturas
pode se estender ao longo da vida e o receio ao contato se solidificar de ambas
as partes. Diante desse quadro a questao que se pautou para nés era: sera que
a prética fisioterapéutica pode oferecer orientacdes e subsidios de modo a
amenizar prejuizos e potencializar ganhos? Como 0 que ocorria era novo para
nds, uma vez que ndo dispunhamos de parametros anteriores suficientes para
nos balizar, nem de bibliografia que nos norteasse, ou mesmo relatos de
familiares que nos direcionassem a respeito da complexidade dos cuidados
demandados pelos acometidos pela doenca, nos baseamos na acuidade das
nossas observacdes anotadas sistematicamente ap6s cada consulta, nas fichas
de avaliacéo fisioterapéutica e no registro dos prontuarios. De saida ficou claro
gue com o uso do PD, as dores realmente diminuiam a cada ciclo de infuséo.
Dessa forma era possivel avancar no tratamento fisioterapéutico e ainda instruir

0S pais quanto aos estimulos diarios que intentdvamos trabalhar em conjunto.
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A dor na OI foi constatada como um impedimento devastador, pois
guando as maées tentam segurar seus filhos no colo eles choram pelo
desconforto ocasionado por este sintoma, ao invés de sentirem o acalento
ofertado. As barreiras quanto as possibilidades dos manuseios e das trocas
posturais se iniciam com dores e as criangas preferem se manter quietas, sem
serem tocadas. No entanto, seus olhares tornam-se atentos a cada detalhe que
acontece no ambiente, demonstrando um senso de observagao apurado, o que
€ considerado por muitos pais como algo acima do normal.

Na realidade, o que costuma ocorrer é que se tornam de fato mais
observadores, pois ndo despendem quase nada do seu tempo com movimentos
ou atividades, dando aos pais a impressao de que possuem uma inteligéncia
privilegiada. Nossa observagdo, entretanto, nos permitiu relativizar essa
percepcao paterna/materna, uma vez que sendo, por forga das circunstancias da
doenca, levados a focar sua atencdo no entorno mais do que, por exemplo, nas
brincadeiras, acabam estruturando uma norma vital prépria®. E nessa nova
normatizacdo embute-se o desejo de chamar os pais mais para si, incluindo
nesse movimento a vontade de um maior dominio das situacdes e o
recebimento de regalias. Cabe ressaltar que esse fato pode ser esperado, sendo
muitas vezes “naturalmente” reforgcado pelas familias quando se trata de ter um
filho com uma condi¢éo especial, independente de ser ou nao Ol.

Foi por intermédio de um dialogo amplo e de parcerias com 0s pacientes,
pais e familiares que pudemos encontrar algumas solugbes praticas que

resultaram nas ideias de utilizarmos baldes, canos de PVC para piscinas, eleger
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a prética de um esporte como a natacdo, todas elas propostas como uma
extensdo das atribuices da fisioterapia para os domicilios envolvendo toda a
familia.

A estimulacédo tétil foi aplicada enaltecendo a pele como fonte existente
de informagbes e de prazer no interagir, bem como 0S posicionamentos
sugeridos, a exemplo de ficar em pé apoiando-se numa bola, onde parte do
peso corporal é transferido para ela, de modo a permitir que os pés se
acostumem com o solo e reconhe¢cam sua fungéao de pisar. De um modo geral,
estes trabalhos foram organizados sob o prisma do desenvolvimento, das
necessidades de estimulos tateis e motores, e de incentivar a conscientizacao
das atividades fisicas/funcionais pleiteando a mobilidade independente. Nossa
pratica clinica foi exercida pela integracdo de experiéncias vivenciadas durante
nossos atendimentos individualizados e de constantes questionamentos
pertinentes as necessidades dos pacientes e de suas familias. E desta forma,
ansiou por retratar algumas histérias voltadas ao tratamento desses pacientes,
de modo a descrever nossas experiéncias associando estudos e praticas com
relevancias clinica e ética.

Os estudos aqui expostos partiram inicialmente de uma atencéo especial
aos aspectos observados durante os atendimentos ocorridos no ambulatério de
fisioterapia e de ponderacdes realizadas durante as internagdes, suscitando
reflexdes que povoaram nosSso universo e 0 dos NOSSOs pacientes, e deram
corpo a este trabalho, delineando o que Campos e Amaral* denominam de

clinica ampliada. A histéria de nossa experiéncia nos confirmou que tal nocéo
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realmente ndo se restringe as particularidades das doencas, procurando
entender os aspectos subjetivos da pratica fisioterapéutica e buscando expandir
o cuidado com comprometimento e respeito. Nesse sentido, no que tange a
fisioterapia, a premissa é de que o movimento para a vida € fundamental, pois
ele produz sentido, significado e marca a presenca do corpo em todas as suas
dimensdes.

Nosso foco se estende a fomentacdo de novas pesquisas capazes de
ampliar o conhecimento sobre a Ol e sua diversidade quanto as manifestacdes e
heterogeneidade clinicas. Acreditamos que o perfil do estudo aqui tracado
podera prover a comunidade académica uma perspectiva do tratamento dirigido
a estes pacientes e auxiliar no estabelecimento de prioridades futuras para o

aprimoramento do conhecimento e pratica profissionais.
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4 — Campos GWS, Amaral MA. A clinica ampliada e compartilhada, a gestao
democratica e redes de atencdo como referenciais tedrico-operacionais para a

reforma do hospital. Ciénc. saude coletiva 2007, 12(4):849-859.



126

APENDICE 1

APRESENTACAO DO CROI/IFF
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O Centro de Referéncia para Tratamento da Osteogénese Imperfeita no Estado do
Rio de Janeiro — CROI/IFF

Conforme a Portaria 2305 do MS (2001), o protocolo adotado no
CROI/IFF é semelhante ao relatado por Glorieux em seu primeiro trabalho, de
1998. A escolha foi feita por se julgar mais segura a aplicagéo do PD estando a
crianga internada, sob monitorizacdo e constante supervisdo da equipe de
saude, que é orientada, treinada e estd pronta a intervir em caso de possiveis
efeitos adversos decorrentes do tratamento em questao.

Além da infusdo da medicacdo em si, 0s pacientes atendidos no
CROI/IFF sao avaliados e acompanhados por uma equipe multidisciplinar, a
cada ciclo, composta por nutricionista, assistente social, psicélogo,
fisioterapeuta, enfermeiro e médicos (pediatra e geneticista). Aos menores de
dois anos quando da inclusdo no programa € facultado o acompanhamento
semanal pela equipe da fisioterapia do hospital. Por ndo haver a disponibilidade
de atendimento ortopédico no INSMCA/IFF, os pacientes do programa sao
encaminhados para avaliagdo e tratamento no Instituto Nacional de Traumato-
Ortopedia (INTO), mediante convénio estabelecido entre as duas institui¢des.

A aplicacdo do protocolo de avaliagdo fisioterapéutica é realizada
inicialmente durante a consulta médica no Ambulatério de Genética Médica do
INSMCA/IFF no Programa de Follow-Up Clinico Multidisciplinar voltado para a
Ol, ou durante as internagdes, as quais ocorrem em turnos de 02 em 02 meses
para criangas com menos de dois anos e de 04 em 04 meses para 0S maiores

de dois anos. Nas internacbes eletivas dos portadores de Ol para serem
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submetidos a infusdo venosa da droga pamidronato dissddico € aplicado o
referido protocolo pela fisioterapeuta, visando avaliagdo e acompanhamento
sistematizado do desenvolvimento das fungbes motoras dos pacientes.
Posteriormente, € agendado um horario para concluir as etapas avaliativas, e
assim, acompanhar a evolucao fisica e funcional do portador de Ol de forma
regular. Ocorre ainda, um atendimento individual, uma vez por semana com
aproximadamente uma hora cada, dirigida aos pacientes com menos de trés
anos de idade, os quais recebem atendimento fisioterapéutico especifico voltado
para suas necessidades funcionais e de desenvolvimento motor, bem como
orientacdes aos pais para que possam melhor atender as necessidades de seus

filhos nas atividades de vida diaria.

Este protocolo de avaliacao fisioterapéutica consiste em um levantamento
das historias gestacional, pré-natal e neonatal, informacBes sobre o
desenvolvimento motor, exame fisico, mensuragdo da amplitude de movimento

através da goniometria (quantifica limitagdo dos angulos articulares).

Apés cada avaliacdo um escore total é obtido como resultado, e este, é
comparado a cada reavaliacdo. Este acompanhamento permite detectar desde
cedo, qualquer tipo de alteracdo no curso da evolugcdo motora/funcional dos
pacientes. Desta forma, acreditamos ser possivel tratar e acompanhar
sistematicamente todos os pacientes participantes do Programa de Tratamento

da Osteogénese Imperfeita.
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APENDICE 2

TERMOS DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

ASSINADOS PELOS RESPONSAVEIS
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Ministério da Saude
FUNDAGAO OSWALDO CRUZ

Instituto Fernandes Figueira

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

Projeto de pesquisa: A Fisioterapia integrada a uma politica publica de satide: o estudo da

funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de Tratamento de
Osteogenesis Imperfecta.

Pesquisador responsavel: Carmem Lia Martins Moreira.

Orientador: Maria Helena Cabral de Almeida Cardoso.

Institui¢io responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira — FIOCRUZ.

Enderego: Av. Rui Barbosa, 716 — 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro — Tel: 2554 1700.

Prezados pais ou responsaveis,

Eu, Carmem Lia Martins Moreira, venho pedir que voluntariamente permita a
participagdo de seu filho(a) na pesquisa “A Fisioterapia integrada a uma politica publica de
saude: o estudo da funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de
Tratamento de Osteogenesis Imperfecta”, a ser realizada sob orientagdo da Prof*. Dr*. Maria
Helena Cabral de Almeida Cardoso, para a minha tese de doutorado a ser defendida no
Programa de Pés-Graduagfo em Salide da Crianca e da Mulher do Instituto Fernandes

Figueira da Fundag&o Oswaldo Cruz.

Leia com atenciio as informacées abaixo antes de concordar:
1- Esta pesquisa tem como objetivo estudar a funcionalidade dos pacientes com
Osteogenesis Imperfecta, atendidos no CROVIFF/FIOCRUZ. A avaliagdo realizada
nesta pesquisa investiga as possiveis alteragdes na funcionalidade associada a

Osteogenesis Imperfecta, e seré importante porque acreditamos que possa ajudar na

Véi&d@ Aﬁ@ 30};&@;4{‘(207;1 Congtlenzdor o Comite da 110 ain Pasquise CoM O8fes rumanos
(;(mlﬁz&ﬁﬁ them ‘:D(- THReD COM b{& E1%:] Huma‘% MSTITUTO FERNANDES FIGHFIRA . IFFf 10CH

NSTITUTC FERMANCES FIGUEIRA - IFFFCCRUZ
Telefons, 205z.ad44 1 125641700 1. 1730
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reabilitagéo, na prevencdo de fraturas, na capacitagio para atividades da vida diaria
e em sociedade, e na orientagdo familiar.

2- Seu filho(a), acompanhado, por mim, no Ambulatério de Estimulagdo Essencial do
Instituto Fernandes Figueira, bem como durante as internagdes para a infusdo do
medicamento pamidronato dissodico, tera seu prontuério e dados registrados nas
Fichas de avaliagdes fisioterapéuticas coletados e analisados. Por outro lado,
também serdo analisadas as anotagdes feitas por mim, durante a primeira consulta e
acompanhamento, visando, sobretudo, sistematizar minha interagio com a sua
familia, de vocés com o tratamento fisioterapico de seus filhos, as recomendagdes
de atividades a serem realizadas em casa, as dificuldades e os meios encontrados
para superéa-las. Serd garantida a manutengio do acompanhamento que vem sendo
realizado mesmo ap6s o término da atual pesquisa.

3- O senhor(a) podera retirar seu filho(a) deste estudo no momento que desejar, assim
como pedir qualquer tipo de informagfio que julgar necessaria durante e apés a
realiza¢@o da pesquisa. Afirmo que, se houver vontade de afastar seu filho(a) desse
estudo, serd garantido o acompanhamento, sem qualquer prejuizo.

4- Sua identidade e a de seu filho(a) serfio mantidas em segredo (sigilo) e as
informagdes obtidas ficarfio sob a guarda da pesquisadora e serdo apenas usadas
para fins desta pesquisa. E garantida a preservagdo do anonimato das informagdes.

5- No que tange as fotos e filmagens que foram realizadas, contando com sua
colaboragdo e anuéncia, durante o acompanhamento fisioterapéutico, inclusive,
contendo imagens relativas as atividades em casa, pedimos sua concordancia para
usa-las. Tal recurso € importante ndo s para fins da pesquisa, mas também para
ilustrar procedimentos adaptativos voltados as atividades de reabilitagdo e
prevengdo praticadas pela familia fora do ambiente ambulatorial. Esse material
permanecera sob a guarda da pesquisadora, mas lhe sera oferecida uma copia caso
ainda néo a tenha recebido e deseje té-la. Contudo, o rosto da crianga e ou dos pais
e familiares envolvidos seré distorcido para garantir o anonimato.

6- Os resultados serdo apresentados em tese de doutorado a ser avaliado por uma
banca aceita pela Comissdo de Pos-graduagio em Satide da Crianga e da Mulher do

Instituto Fernandes Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz. Também poderfio ser
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apresentados em um ou mais artigos a serem publicados em revistas cientificas
(nacionais e internacionais) e divulgados em congressos, simposios, reunides
cientificas, conferéncias, mesas redondas, salas de aula e reunides com pais e
familiares de crianga com Osteogenesis Imperfecta, sempre mantendo o sigilo
quanto a identidade.

7- Este trabalho esté registrado no Comité de Etica do Instituto Fernandes Figueira —
FIOCRUZ e esta a sua disposi¢cdo para eventuais duvidas e ou esclarecimentos. O
telefone para contato: (21) 2554 1730 e o enderego eletronico pelo e-mail:
cepiff@iff.fiocruz.br

Eu, /é—a 70/ gaé—:« 05: ./()\ %4 ce %abaixo assinado,
z (4

autorizo voluntariamente a participagdo de meu filho(a) nesse estudo. Declaro que li e

entendi todas as informagdes contidas neste termo e que todas as minhas perguntas e

davidas foram esclarecidas pela pesquisadora.

o )T )
e S | Loy ontto : 23 afé’(///

Nome do responsavel Assinatura data

/> If%‘ﬂ% 023[05 /2041,

Assinatura do pesquisador data
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Ministésio da Savide
FUNDAGAO OSWALDO CRUZ

Instituto Fernandes Figueira

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

Projeto de pesquisa: A Fisioterapia integrada a uma politica publica de satde: o estudo da
funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de Tratamento de
Osteogenesis Imperfecta.

Pesquisador responsavel: Carmem Lia Martins Moreira.

Orientador: Maria Helena Cabral de Almeida Cardoso.

Instituicfio responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira — FIOCRUZ.
Enderego: Av. Rui Barbosa, 716 — 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro — Tel: 2554 1700.

Prezados pais ou responsaveis,

Eu, Carmem Lia Martins Moreira, venho pedir que voluntariamente permita a
participagdo de seu filho(a) na pesquisa “A Fisioterapia integrada a uma politica publica de
satde: o estudo da funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de
Tratamento de Osteogenesis Imperfecta”, a ser realizada sob orientagéio da Prof*. Dr*. Maria
Helena Cabral de Almeida Cardoso, para a minha tese de doutorado a ser defendida no
Programa de P6s-Graduagfio em Salde da Crianga e da Mulher do Instituto Fernandes

Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz.

Leia com atencio as informagdes abaixo antes de concordar:
1- Esta pesquisa tem como objetivo estudar a funcionalidade dos pacientes com
Osteogenesis Imperfecta, atendidos no CROI/IFF/FIOCRUZ. A avaliagio realizada
nesta pesquisa investiga as possiveis alteragdes na funcionalidade associada a

Osteogenesis Imperfecta, e serd importante porque acreditamos que possa ajudar na

APROVADO
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reabilitagéo, na prevencdo de fraturas, na capacitagio para atividades da vida diaria
e em sociedade, e na orientagdo familiar.

2- Seu filho(a), acompanhado, por mim, no Ambulatério de Estimulagio Essencial do
Instituto Fernandes Figueira, bem como durante as internagdes para a infusdo do
medicamento pamidronato dissodico, terd seu prontuério e dados registrados nas
Fichas de avaliagdes fisioterapéuticas coletados e analisados. Por outro lado,
também serdo analisadas as anotagdes feitas por mim, durante a primeira consulta e
acompanhamento, visando, sobretudo, sistematizar minha interagio com a sua
familia, de vocés com o tratamento fisioterapico de seus filhos, as recomendagdes
de atividades a serem realizadas em casa, as dificuldades e os meios encontrados
para superéa-las. Serd garantida a manutengio do acompanhamento que vem sendo
realizado mesmo ap6s o término da atual pesquisa.

3- O senhor(a) podera retirar seu filho(a) deste estudo no momento que desejar, assim
como pedir qualquer tipo de informagdio que julgar necessaria durante e apés a
realiza¢@o da pesquisa. Afirmo que, se houver vontade de afastar seu filho(a) desse
estudo, serd garantido o acompanhamento, sem qualquer prejuizo.

4- Sua identidade e a de seu filho(a) serfio mantidas em segredo (sigilo) e as
informagdes obtidas ficarfio sob a guarda da pesquisadora e serdo apenas usadas
para fins desta pesquisa. E garantida a preservagdo do anonimato das informagdes.

5- No que tange as fotos e filmagens que foram realizadas, contando com sua
colaboragdo e anuéncia, durante o acompanhamento fisioterapéutico, inclusive,
contendo imagens relativas as atividades em casa, pedimos sua concordancia para
usa-las. Tal recurso € importante ndo s para fins da pesquisa, mas também para
ilustrar procedimentos adaptativos voltados as atividades de reabilitagio e
prevengdo praticadas pela familia fora do ambiente ambulatorial. Esse material
permanecera sob a guarda da pesquisadora, mas lhe seré oferecida uma copia caso
ainda néo a tenha recebido e deseje té-la. Contudo, o rosto da crianga e ou dos pais
e familiares envolvidos seré distorcido para garantir o anonimato.

6- Os resultados serdo apresentados em tese de doutorado a ser avaliado por uma
banca aceita pela Comissdo de Pos-graduagiio em Satde da Crianga e da Mulher do

Instituto Fernandes Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz. Também poderfio ser
APROVADO sl
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apresentados em um ou mais artigos a serem publicados em revistas cientificas
(nacionais e internacionais) e divulgados em congressos, simpdsios, reunides
cientificas, conferéncias, mesas redondas, salas de aula e reunifes com pais e
familiares de crianga com Osteogenesis Imperfecta, sempre mantendo o sigilo
quanto a identidade.

7- Este trabalho esta registrado no Comité de Etica do Instituto Fernandes Figueira —
FIOCRUZ e est4 2 sua disposigio para eventuais duvidas e ou esclarecimentos. O
telefone para contato: (21) 2554 1730 e o enderego eletrénico pelo e-mail:
cepiff@iff.fiocruz.br

e

autorizo voluntanarnente a participacgo de meu filho(a) nesse estudo. Declaro que li e

bttt pe e Q) ,/ , abaixo assinado,
/ ¥

el

entendi todas as informagdes contidas neste termo e que todas as minhas perguntas €

dtvidas foram esclarecidas pela pesquisadora.

< ,
Detttaianal e . 30obfer

Nome do responsavel Assinatura data

C%“\ /»{/JLML 30/ vg[R04]

Assinatura do pesquisador data
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Ministésio da Savide
FUNDAGAO OSWALDO CRUZ

Instituto Fernandes Figueira

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

Projeto de pesquisa: A Fisioterapia integrada a uma politica publica de satde: o estudo da
funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de Tratamento de
Osteogenesis Imperfecta.

Pesquisador responsavel: Carmem Lia Martins Moreira.

Orientador: Maria Helena Cabral de Almeida Cardoso.

Instituicfio responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira — FIOCRUZ.
Enderego: Av. Rui Barbosa, 716 — 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro — Tel: 2554 1700.

Prezados pais ou responsaveis,

Eu, Carmem Lia Martins Moreira, venho pedir que voluntariamente permita a
participagdo de seu filho(a) na pesquisa “A Fisioterapia integrada a uma politica publica de
satde: o estudo da funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de
Tratamento de Osteogenesis Imperfecta”, a ser realizada sob orientagéio da Prof*. Dr*. Maria
Helena Cabral de Almeida Cardoso, para a minha tese de doutorado a ser defendida no
Programa de P6s-Graduagfio em Salde da Crianga e da Mulher do Instituto Fernandes

Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz.

Leia com atencio as informagdes abaixo antes de concordar:
1- Esta pesquisa tem como objetivo estudar a funcionalidade dos pacientes com
Osteogenesis Imperfecta, atendidos no CROI/IFF/FIOCRUZ. A avaliagio realizada
nesta pesquisa investiga as possiveis alteragdes na funcionalidade associada a

Osteogenesis Imperfecta, e serd importante porque acreditamos que possa ajudar na

APROVADO
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reabilitagéo, na prevencdo de fraturas, na capacitagio para atividades da vida diaria
e em sociedade, e na orientagdo familiar.

2- Seu filho(a), acompanhado, por mim, no Ambulatério de Estimulagio Essencial do
Instituto Fernandes Figueira, bem como durante as internagdes para a infusdo do
medicamento pamidronato dissodico, terd seu prontuério e dados registrados nas
Fichas de avaliagdes fisioterapéuticas coletados e analisados. Por outro lado,
também serdo analisadas as anotagdes feitas por mim, durante a primeira consulta e
acompanhamento, visando, sobretudo, sistematizar minha interagio com a sua
familia, de vocés com o tratamento fisioterapico de seus filhos, as recomendagdes
de atividades a serem realizadas em casa, as dificuldades e os meios encontrados
para superéa-las. Serd garantida a manutengio do acompanhamento que vem sendo
realizado mesmo ap6s o término da atual pesquisa.

3- O senhor(a) podera retirar seu filho(a) deste estudo no momento que desejar, assim
como pedir qualquer tipo de informagdio que julgar necessaria durante e apés a
realiza¢@o da pesquisa. Afirmo que, se houver vontade de afastar seu filho(a) desse
estudo, serd garantido o acompanhamento, sem qualquer prejuizo.

4- Sua identidade e a de seu filho(a) serfio mantidas em segredo (sigilo) e as
informagdes obtidas ficarfio sob a guarda da pesquisadora e serdo apenas usadas
para fins desta pesquisa. E garantida a preservagdo do anonimato das informagdes.

5- No que tange as fotos e filmagens que foram realizadas, contando com sua
colaboragdo e anuéncia, durante o acompanhamento fisioterapéutico, inclusive,
contendo imagens relativas as atividades em casa, pedimos sua concordancia para
usa-las. Tal recurso € importante ndo s para fins da pesquisa, mas também para
ilustrar procedimentos adaptativos voltados as atividades de reabilitagio e
prevengdo praticadas pela familia fora do ambiente ambulatorial. Esse material
permanecera sob a guarda da pesquisadora, mas lhe seré oferecida uma copia caso
ainda néo a tenha recebido e deseje té-la. Contudo, o rosto da crianga e ou dos pais
e familiares envolvidos seré distorcido para garantir o anonimato.

6- Os resultados serdo apresentados em tese de doutorado a ser avaliado por uma
banca aceita pela Comissdo de Pos-graduagiio em Satde da Crianga e da Mulher do

Instituto Fernandes Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz. Também poderfio ser
APROVADO sl
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apresentados em um ou mais artigos a serem publicados em revistas cientificas
(nacionais e internacionais) e divulgados em congressos, simpdsios, reunides
cientificas, conferéncias, mesas redondas, salas de aula e reunides com pais e
familiares de crianga com Osteogenesis Imperfecta, sempre mantendo o sigilo
quanto a identidade.

7- Este trabalho esta registrado no Comité de Ftica do Instituto Fernandes Figueira —
FIOCRUZ ¢ esta a sua disposi¢fio para eventuais duvidas e ou esclarecimentos. O
telefone para contato: (21) 2554 1730 ¢ o enderego eletronico pelo e-mail:
cepiff@iff.fiocruz.br

Eu, ﬁw;\rﬂ\ D WATToS  QiEIA D A QBEUQQ abaixo assinado,

autorizo voluntariamente a participagio de meu filho(a) nesse estudo. Declaro que li e

entendi todas as informagdes contidas neste termo e que todas as minhas perguntas e

duavidas foram esclarecidas pela pesquisadora.

&'MA% : 4-5’P§L\'QQ__Q,.Q&§1,_MQ;@ AL 2021

Nome do responsavel Assinatura data

(){C;;/'Z?ﬁi&«*— 070k [20if

Assinatura do pesquisador data
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Ministésio da Savide
FUNDAGAO OSWALDO CRUZ

Instituto Fernandes Figueira

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

Projeto de pesquisa: A Fisioterapia integrada a uma politica publica de satde: o estudo da
funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de Tratamento de
Osteogenesis Imperfecta.

Pesquisador responsavel: Carmem Lia Martins Moreira.

Orientador: Maria Helena Cabral de Almeida Cardoso.

Instituicfio responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira — FIOCRUZ.
Enderego: Av. Rui Barbosa, 716 — 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro — Tel: 2554 1700.

Prezados pais ou responsaveis,

Eu, Carmem Lia Martins Moreira, venho pedir que voluntariamente permita a
participagdo de seu filho(a) na pesquisa “A Fisioterapia integrada a uma politica publica de
satde: o estudo da funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de
Tratamento de Osteogenesis Imperfecta”, a ser realizada sob orientagéio da Prof*. Dr*. Maria
Helena Cabral de Almeida Cardoso, para a minha tese de doutorado a ser defendida no
Programa de P6s-Graduagfio em Salde da Crianga e da Mulher do Instituto Fernandes

Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz.

Leia com atencio as informagdes abaixo antes de concordar:
1- Esta pesquisa tem como objetivo estudar a funcionalidade dos pacientes com
Osteogenesis Imperfecta, atendidos no CROI/IFF/FIOCRUZ. A avaliagio realizada
nesta pesquisa investiga as possiveis alteragdes na funcionalidade associada a

Osteogenesis Imperfecta, e serd importante porque acreditamos que possa ajudar na
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reabilitagéo, na prevencdo de fraturas, na capacitagio para atividades da vida diaria
e em sociedade, e na orientagdo familiar.

2- Seu filho(a), acompanhado, por mim, no Ambulatério de Estimulagio Essencial do
Instituto Fernandes Figueira, bem como durante as internagdes para a infusdo do
medicamento pamidronato dissodico, terd seu prontuério e dados registrados nas
Fichas de avaliagdes fisioterapéuticas coletados e analisados. Por outro lado,
também serdo analisadas as anotagdes feitas por mim, durante a primeira consulta e
acompanhamento, visando, sobretudo, sistematizar minha interagio com a sua
familia, de vocés com o tratamento fisioterapico de seus filhos, as recomendagdes
de atividades a serem realizadas em casa, as dificuldades e os meios encontrados
para superéa-las. Serd garantida a manutengio do acompanhamento que vem sendo
realizado mesmo ap6s o término da atual pesquisa.

3- O senhor(a) podera retirar seu filho(a) deste estudo no momento que desejar, assim
como pedir qualquer tipo de informagdio que julgar necessaria durante e apés a
realiza¢@o da pesquisa. Afirmo que, se houver vontade de afastar seu filho(a) desse
estudo, serd garantido o acompanhamento, sem qualquer prejuizo.

4- Sua identidade e a de seu filho(a) serfio mantidas em segredo (sigilo) e as
informagdes obtidas ficarfio sob a guarda da pesquisadora e serdo apenas usadas
para fins desta pesquisa. E garantida a preservagdo do anonimato das informagdes.

5- No que tange as fotos e filmagens que foram realizadas, contando com sua
colaboragdo e anuéncia, durante o acompanhamento fisioterapéutico, inclusive,
contendo imagens relativas as atividades em casa, pedimos sua concordancia para
usa-las. Tal recurso € importante ndo s para fins da pesquisa, mas também para
ilustrar procedimentos adaptativos voltados as atividades de reabilitagio e
prevengdo praticadas pela familia fora do ambiente ambulatorial. Esse material
permanecera sob a guarda da pesquisadora, mas lhe seré oferecida uma copia caso
ainda néo a tenha recebido e deseje té-la. Contudo, o rosto da crianga e ou dos pais
e familiares envolvidos seré distorcido para garantir o anonimato.

6- Os resultados serdo apresentados em tese de doutorado a ser avaliado por uma
banca aceita pela Comissdo de Pos-graduagiio em Satde da Crianga e da Mulher do

Instituto Fernandes Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz. Também poderfio ser
APROVADO sl
MEPAPALAA
valido Aié ﬁlﬁuﬁﬁﬁ( orad i

’NSTITUTO FERMANDES
Telefone. 205z-0441 |- (.504—4704) I sm
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apresentados em um ou mais artigos a serem publicados em revistas cientificas
(nacionais e internacionais) e divulgados em.congressos, simpdégios, reunides
cientificas, conferéncias, mesas redondas, salas de aula e rennides com pais €
familiares de crianca com Osteogenesis Imperfecta, sempre mantendo o sigilo
quanto 2 identidade.

7- Este trabalho esté registrado no Comité de Etica do Instituto Fernandes Figueira —
FIOCRUZ e esta & sua disposigio para eventuais dividas ¢ ou esclarecimentos. O
telefone para contato: (21) 2554 1730 e o enderego cletrbnico pelo e-mail:
cepiff@iff.fiocruz.br

A

Eu, M&Mré 72 , abaixo assinado,
autorizo voluntariamente a participagdo de meu filho(a) nesse estudo. Declaro que li ¢

entendi todas as informagdes contidas neste fermo € que todas as minhas pergunias €
diividas foram esclarecidas pela pesquisadora.

data

Nome do responséavel Assinatura

3 ) )
céﬁ%ﬂak N e 2 7L{‘J’.,_JJ
{4
data

Assinatura do pesquisador
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Ministésio da Savide
FUNDAGAO OSWALDO CRUZ

Instituto Fernandes Figueira

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E INFORMADO

Projeto de pesquisa: A Fisioterapia integrada a uma politica publica de satde: o estudo da
funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de Tratamento de
Osteogenesis Imperfecta.

Pesquisador responsavel: Carmem Lia Martins Moreira.

Orientador: Maria Helena Cabral de Almeida Cardoso.

Instituicfio responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira — FIOCRUZ.
Enderego: Av. Rui Barbosa, 716 — 4° andar — Flamengo — Rio de Janeiro — Tel: 2554 1700.

Prezados pais ou responsaveis,

Eu, Carmem Lia Martins Moreira, venho pedir que voluntariamente permita a
participagdo de seu filho(a) na pesquisa “A Fisioterapia integrada a uma politica publica de
satde: o estudo da funcionalidade de pacientes atendidos em um Centro de Referéncia de
Tratamento de Osteogenesis Imperfecta”, a ser realizada sob orientagéio da Prof*. Dr*. Maria
Helena Cabral de Almeida Cardoso, para a minha tese de doutorado a ser defendida no
Programa de P6s-Graduagfio em Salde da Crianga e da Mulher do Instituto Fernandes

Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz.

Leia com atencio as informagdes abaixo antes de concordar:
1- Esta pesquisa tem como objetivo estudar a funcionalidade dos pacientes com
Osteogenesis Imperfecta, atendidos no CROI/IFF/FIOCRUZ. A avaliagio realizada
nesta pesquisa investiga as possiveis alteragdes na funcionalidade associada a

Osteogenesis Imperfecta, e serd importante porque acreditamos que possa ajudar na

APROVADO

vaiido Ate 30 1.0 4 O \

Comitd de Flica em Pe com Seres Humanos
NSTITUTC FERMANG UEIRA - FFFICCRUZ
Telsfone, 2052.a44 1 1 2564-1700 1. 1730

/(,Lﬁ }"k./v\,/\l, (4 C
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reabilitagéo, na prevencdo de fraturas, na capacitagio para atividades da vida diaria
e em sociedade, e na orientagdo familiar.

2- Seu filho(a), acompanhado, por mim, no Ambulatério de Estimulagio Essencial do
Instituto Fernandes Figueira, bem como durante as internagdes para a infusdo do
medicamento pamidronato dissodico, terd seu prontuério e dados registrados nas
Fichas de avaliagdes fisioterapéuticas coletados e analisados. Por outro lado,
também serdo analisadas as anotagdes feitas por mim, durante a primeira consulta e
acompanhamento, visando, sobretudo, sistematizar minha interagio com a sua
familia, de vocés com o tratamento fisioterapico de seus filhos, as recomendagdes
de atividades a serem realizadas em casa, as dificuldades e os meios encontrados
para superéa-las. Serd garantida a manutengio do acompanhamento que vem sendo
realizado mesmo ap6s o término da atual pesquisa.

3- O senhor(a) podera retirar seu filho(a) deste estudo no momento que desejar, assim
como pedir qualquer tipo de informagdio que julgar necessaria durante e apés a
realiza¢@o da pesquisa. Afirmo que, se houver vontade de afastar seu filho(a) desse
estudo, serd garantido o acompanhamento, sem qualquer prejuizo.

4- Sua identidade e a de seu filho(a) serfio mantidas em segredo (sigilo) e as
informagdes obtidas ficarfio sob a guarda da pesquisadora e serdo apenas usadas
para fins desta pesquisa. E garantida a preservagdo do anonimato das informagdes.

5- No que tange as fotos e filmagens que foram realizadas, contando com sua
colaboragdo e anuéncia, durante o acompanhamento fisioterapéutico, inclusive,
contendo imagens relativas as atividades em casa, pedimos sua concordancia para
usa-las. Tal recurso € importante ndo s para fins da pesquisa, mas também para
ilustrar procedimentos adaptativos voltados as atividades de reabilitagio e
prevengdo praticadas pela familia fora do ambiente ambulatorial. Esse material
permanecera sob a guarda da pesquisadora, mas lhe seré oferecida uma copia caso
ainda néo a tenha recebido e deseje té-la. Contudo, o rosto da crianga e ou dos pais
e familiares envolvidos seré distorcido para garantir o anonimato.

6- Os resultados serdo apresentados em tese de doutorado a ser avaliado por uma
banca aceita pela Comissdo de Pos-graduagiio em Satde da Crianga e da Mulher do

Instituto Fernandes Figueira da Fundagio Oswaldo Cruz. Também poderfio ser
APROVADO sl
MEPAPALAA
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apresentados em um ou mais artigos a serem publicados em revistas cientificas
(nacionais e internacionais) e divulgados em congressos, simposios, reunides
cientificas, conferéncias, mesas redondas, salas de aula e reunides com pais e
familiares de crianga com Osteogenesis Imperfecta, sempre mantendo o sigilo
quanto a identidade.

7- Este trabalho est4 registrado no Comité de Etica do Instituto Fernandes Figueira —
FIOCRUZ e esté a sua disposi¢do para eventuais duvidas e ou esclarecimentos. O
telefone para contato: (21) 2554 1730 e o enderego eletrdnico pelo e-mail:
cepiff@iff. fiocruz.br

Eu, a;)/,{m,,ué/vq afa/ St dqw , abaixo assinado,

autorizo vol[ntariamente a participagao de meu filho(a) nesse estudo. Declaro que li e

entendi todas as informagdes contidas neste termo e que todas as minhas perguntas e
davidas foram esclarecidas pela pesquisadora.

Jagulivg § fowntr %WC S o ‘30/'/01«,/9%
data

/ Nome do responsaﬁel / Assmatura

Q»Z% J/ b 30fof, 9o 1

Assinatura do pesquisador data
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ANEXO 1

PORTARIA 2305/2001 DO MINISTERIO DA SAUDE
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ATO PORTARIA N.° 2305 DE 19 DE DEZEMBRO DE 2001

O Ministro de Estado da Saude, no uso de suas atribuicdes legais,
Considerando a constante necessidade de atualizacdo da Tabela de
Procedimentos do Sistema de Informacdes Hospitalares do Sistema Unico
de Saude;

Considerando os estudos realizados para o tratamento da osteogenesis
imperfecta;

Considerando que a osteogenesis imperfecta constitui-se em preocupacao
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 servigos 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 dissodico no ambito do Sistema Unico de Saude SUS.

§ 1° O Protocolo de que trata esta Portaria devera ser observado na
avaliacdo inicial dos pacientes, na indicac@o do procedimento clinico e
na descricdo da evolucéo do tratamento, dagueles pacientes a ele
submetidos;

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

§ 1° E obrigatorio o preenchimento de todas as informacées contidas
na Ficha de Inclusédo de Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis
Imperfecta, pelas unidades que efetuarem a avaliagéo inicial e pelos
Centros de Referéncia que realizarem o procedimento e 0
acompanhamento clinico dos pacientes;

§ 2° A Ficha de Inclusé@o de Pacientes ao Tratamento da
Osteogenesis Imperfecta devera 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 Incluséo
de Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis Imperfecta devidamente
preenchida ao Ministério da Saude/FIOCRUZ/Instituto Fernandes Figueira,
para inser¢cao no banco de dados de acompanhamento do tratamento da
Osteogenesis Imperfecta;

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 lll, 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
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cadastrados no Sistema Unico de Salde como Centro de Referéncia em
Osteogenesis Imperfecta.

Art. 6° Incluir na Tabela de Procedimentos do Sistema de Informacdes
Hospitalares do Sistema Unico de Satde SIH/SUS, o Grupo de
Procedimentos e os procedimentos, abaixo descritos:

83.100. 05. 9 Tratamento Clinico da Osteogenesis Imperfecta

83.300.11.2 - Internacao para Administracdo de Medicacao Especifica para o
tratamento da Osteogenesis Imperfecta - Pediatria

SHSP SADTTOTALATOMED FAIXA ETARIA PERM
472,6221,1515,30509,070480 a 1603

83.500.14.6 - Internacao para Administracdo de Medicacéo Especifica para o
tratamento da Osteogenesis Imperfecta - Clinica Médica

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

Parégrafo 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 poderé ser realizado/cobrado por hospital que esteja
previamente cadastrado como Centro de Referéncia em Osteogenesis
Imperfecta.

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

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

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

ASS JOSE SERRA

ANEXO |

Protocolo de Indicacdo de Tratamento Clinico da Osteogenesis
Imperfecta com pamidronato dissodico

1. Introducéo:

O pamidronato dissédico é uma droga pertencente ao grupo dos
bisfosfonatos de segunda geragdo com estrutura quimica basica dos
pirofosfatos, unico inibidor natural da reabsorcéo 6ssea. Esta medicacao tem
sido utilizada no tratamento de criangas com diversos tipos de sindromes
osteoporéticas, sendo o maior grupo os portadores de Osteogénese
Imperfeita (Ol).

Na maioria das criancas tratadas, a infuséo intermitente do pamidronato,



seguida de monitoramento bioquimico apropriado, tem controlado a
progressdo da doenca, bem como aumentado substancialmente a
mobilidade e a qualidade de vida das criangas portadoras de Ol.

2. Hipoéteses:
A administragdo intravenosa ciclica de pamidronato em criancas portadoras
de Ol leva aos seguintes resultados:

1. Aumento significativo da massa 0ssea

2. Reducé&o da dor crbnica

3. Reducdo global do nivel de incapacidade fisica

4. Reducao da atividade da doenca controlada bioquimicamente e
histomorfometricamente.

3. Avaliagéo dos Resultados:
Os resultados obtidos serdo analisados através dos seguintes parametros:

1. DMO (densidade mineral éssea), CMO (conteudo mineral ésseo) da
coluna lombar e colo femoral e a medicéao da area vertebral por meio
de densitometria. O aumento da DMO e CMO em resposta ao
tratamento é maior nas criancas portadoras de Ol em relacéo as
criangas nao portadoras da doenca.

2. Numero de fraturas e dor

Nos portadores de Ol é dificil a quantificacdo destes dados uma vez
que fraturas e dor éssea séo freqiientes e muitos pacientes fazem uso
de auto-medicacdo. Para facilitar a coleta destes dados deve ser
pedido aos pacientes que registrem os episédios de dor 6ssea, auto-
medicacdo ou contato com o médico de familia. E aos pais que
notifiquem qualquer suspeita de fratura, bem como cépia do Rx e
relatério do tratamento realizado em outra unidade.

3. Parametros bioquimicos

Para mensuracéo da formacéo e reabsorcao 6ssea serdo monitoradas
em série a atividade sérica da fosfatase alcalina, excrecdo urinaria do
Colageno tipo I, N-telopeptide(NTx) e osteocalcina.

4. Efeitos Colaterais e Toxicidade

O efeito colateral mais comum observado com o uso do Pamidronato
€ uma reacao aguda febril que ocorre somente na ocasido da primeira
administragao endovenosa da droga. Outros efeitos colaterais tem
sido hipercalcemia e leucopenia moderadas, aumento transitorio da
dor G6ssea e diminuigéo transitéria da mineralizacéo dssea.

5. Metodologia:

Elegibilidade para participar

Qualquer crianca portadora de fenotipo de Ol tipo Il ou IV. Qualquer
crianga com fendtipo tipo | com dor cronica e ou mais de 3 fraturas
(incluindo vértebras) por ano sem trauma significante nos ultimos 2
anos, ou com deformidades dos membros com necessidade cirurgica.
Limite de idade: Do nascimento aos 21 anos para inicio do tratamento.



Duracéo do tratamento:

Este tratamento n&o tem tempo de duracéo definida. E sugerido que
0s pacientes sejam tratados até que CMO/DMO alcancem, pelo
menos, a taxa minima da normalidade.

Dose do tratamento

As infusdes devem ser feitas em intervalos de 4 meses. A dose
padréo utilizada é de 0,5 mg/kg no primeiro dia de infusédo e de 1,0
mg/kg/dia X 3 dias por ciclo de tratamento, dai em diante em
intervalos de 4 meses, perfazendo um total de 3 tratamentos ao ano.

Administragdo do Pamidronato

O esquema padréo de infusédo é delineado abaixo:

Cada infusdo é administrada por aproximadamente 3 horas em 3 dias
consecutivos.

Mg/pamidronatoMl/Soroml/h
0-55015

5.1-1010030

10.1-1715050
17.1-3025080
30.1-60500150

A crianca deve permanecer em jejum a partir da meia-noite podendo
apenas tomar 4gua. Uma amostra da segunda urina e 10 cc de
sangue sdo coletados antes do inicio da infusédo. Ao final da infusédo
da droga, administrar 30 ml de solug&o salina por 30 minutos e entao
coletar nova amostra (10 cc) de sangue. O sangue pode ser retirado
através da céanula utilizada para a infusédo. O calcio ibnico deve ser
medido pré e pés infusao.

Ingestéo de célcio e vitamina D

As criancas devem ingerir mil miligramas por dia de célcio na sua
dieta alimentar, de acordo com o0 seu peso e avaliadas por um
nutricionista. Quando a ingestdo de calcio na dieta € insuficiente deve
ser prescrito um suplemento. Se néo tiver acesso a servico de
nutricdo, deve ser informada a quantidade de leite, queijo, iogurte e
sorvete ingerida diariamente pelo paciente .

Tratando reacfes adversas

O uso de paracetamol e acetominofen em doses regulares é
adequado para o controle do aumento de temperatura que geralmente
ocorre na noite apos a segunda infusdo como parte de uma fase de
reacao aguda.

Bioquimica Quadrimensal

Sangue : Caélcio, Fosfatos, fosfatase alcalina, creatinina, TRAP,
iIPTH,25 e 1,25 (OH) D3, osteocalcina

Urina: NTx, calcio e creatinina. A urina deve ser a 2 amostra,
congelada assim que for coletada. O paciente néo precisa fazer dieta
livre de gelatina. O paciente pode manter a urina em casa, no freezer,
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lembrando de rotular a amostra com o dia e hora.

Avaliacéao radiologica anual:

Os Rxs necessarios na visita inicial séo os seguintes:

Rx dos 0ssos longos nas incidéncias AP e Perfil (podem ser
aproveitados Rx dos ultimos 6 meses)

RX panoramico da coluna em AP e Perfil (podem ser utilizados Rx dos
altimos 3 meses)

Rx do cranio em Perfil para demonstrar a presenca do osso Wormian
(pode ser utilizado qualquer Rx anterior )

Avaliacdo densitométrica:

A freqUéncia da avaliacdo da densitometria 6ssea dependera da
facilidade de acesso ao aparelho. Nao é necessario repeti-la a cada
ciclo de tratamento, porém devera ser realizada, no minimo, de uma a
duas vezes ao ano. A avaliacao ideal deve incluir o CMO e DMO da
coluna lombar, assim como CMO de todo o esqueleto, se disponivel.
Crescimento, exercicios e dieta devem ser registrados por sua relacao
direta com CMO e DMO.

Reacdes adversas

Em caso de reacfes adversas graves onde ndo se sabe exatamente
se existe ou n&o relagdo com o uso da medicacéo, deve-se parar a
administracdo imediatamente. Reacao adversa grave € aquela que
necessita hospitalizacao ou resulta em morte do paciente. A
internacao para tratamento de eventuais fraturas nédo é classificada
como reacao adversa.

ANEXO Il
Ficha de Inclus@o de Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis Imperfecta
e Nome do portador:
e Data de nascimento:
e Sexo:
e Altura ao nascer:
e Peso ao nascer:
e Altura atual:
e Peso atual:

¢ Quando soube (ou souberam) que era portador de OI? (Descrever se
foi durante a gestacado, no nascimento, com qual idade e por que)

e Conhece o tipo de O.l. que tem?
e Alguém em sua familia tem ou teve esta doenca?

e Em caso positivo: quem? (irmaos? pais? avos? bisavos? tios?
primos?)

e O médico que atendeu pela primeira vez conhecia bem a doenca?



O médico prescreveu alguns exames de laboratério para realizar o
diagndéstico de O.1.7?

Quais?

Ja realizou um exame de densitometria 6ssea?

Consultou um geneticista?

Jé& realizou alguma cirurgia ortopédica em decorréncia da O.1.?
Tem hastes intramedulares (pinos de metal nos 0sso0s)?

Quantas cirurgias ja sofreu para correcdo de deformidades
relacionadas com a O.1.?

Tem membros curvos?

Em caso positivo: seu médico ja propds corrigi-los?
Tem problemas de coluna vertebral?

Quais?

Tem Dentinogenesis Imperfecta?

Tem problemas com os dentes?

De que tipo?

Quantas fraturas ja teve? (Se nao souber, informar o nimero
aproximado)

Fraturou mais os bracos ou as pernas?

Com que idade sofreu mais fraturas?

Tem esclera (o branco do olho) azulada?

Tem problemas de visdo?Qual?

Tem problemas de audicdo?

Qual?

Usa aparelho auditivo?

Tem otites (inflamacdes nos ouvidos) freqientemente?
Pode andar?

Tem dificuldade para andar?
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Usa cadeira de rodas, andador, muletas, érteses (marque 0s que vocé

usa ou ja usou)

Tem problemas de coracao?
Quais?

Tem problemas de pele?
Quais?



Tem dores nos 0Ss0s?

Tem problemas respiratérios?

Toma algum tipo de remédio para a O.l.?
Qual?

Esta surtindo efeito?

Faz fisioterapia?

Sozinho ou com acompanhamento profissional?
Faz hidroterapia?

Faz exercicios?

Faz exercicios respiratorios?

Pratica natacdo?

Trata-se em hospital publico ou privado quando tem problemas
relativos a O.1.?

Seu plano de saude cobre as despesas com fraturas?

Seu plano de saude cobre as despesas com cirurgias?

Data do inicio do tratamento com pamidronato dissédico injetavel:
Densidade Ossea antes do inicio do tratamento:

Densidade Ossea depois de trés ciclos do tratamento:

De acordo com o que vocé sabe sobre O.I, como descreveria esta
doenca?

Estuda ou estudou?

Até que série?

Houve dificuldades na escola decorrentes da O.1.?
Quais?

Estado em que nasceu:

Cidade em que nasceu:

Estado em que mora atualmente:

Cidade em que mora atualmente:

ANEXO Il

NORMAS PARA CADASTRAMENTO

CENTROS DE REFERENCIA EM TRATAMENTO DA OSTEOGENESIS
IMPERFECTA

1 - NORMAS GERAIS

As presentes Normas Gerais sao validas para o cadastramento de Centros

de Referéncia em Tratamento da Osteogenesis Imperfecta.
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1.1 - Processo de cadastramento

1.1.1 - A abertura de qualquer Centro de Referéncia em Tratamento
da Osteogenesis Imperfecta devera ser precedida de consulta ao
Gestor do SUS, de nivel local ou estadual, sobre as normas vigentes,
a necessidade de sua criacdo e a possibilidade de cadastramento do
mesmo, sem a qual o SUS néo se obriga ao cadastramento.

1.1.2 - Uma vez confirmada a necessidade do cadastramento e
conduzido o processo de selecao de prestadores de servico pelo
Gestor do SUS, o processo de cadastramento devera ser formalizado
pela Secretaria de Saude do estado, do Distrito Federal ou do
municipio em Gestéo Plena do Sistema Municipal de Saude, de
acordo com as respectivas condicfes de gestao e a divisao de
responsabilidades estabelecida na Norma Operacional de Assisténcia
a Saude NOAS/SUS 01/2001.

1.1.3 - O Processo de Cadastramento devera ser instruido com:

a - Documentacdo comprobatéria do cumprimento das exigéncias
estabelecidas por esta Portaria;

b - Relatdrio de Vistoria a vistoria inicial devera ser realizada “in loco”
pela Secretaria de Saude, que avaliara as condicdes gerais de
funcionamento do servico e a existéncia as condi¢cdes para
cadastramento area fisica, recursos humanos, responsabilidade
técnica, materiais/equipamento, recursos de diagndéstico/tratamento,
rotinas escritas e o que mais for estabelecido como exigéncia para fins
de cadastramento;

c - Parecer Conclusivo do Gestor manifestacao expressa, firmada pelo
Secretario de Saude, em relacdo ao cadastramento. No caso de
Processo formalizado por Secretaria Municipal de Saude de municipio
em Gestdo Plena do Sistema Municipal de Saude, devera constar,
além do parecer do gestor local, o parecer do gstore estadual do SUS,
gue sera responsavel pela integracdo do novo Servico a rede de
referéncia estadual.

1.1.4 - Uma vez emitido o parecer a respeito do cadastramento pelo(s)
Gestor(es) do SUS e se o mesmo for favoravel, o Processo devera ser
encaminhado ao Ministério da Salde/Secretaria de Assisténcia a
Saude/Departamento de Controle e Avaliacao de Sistemas, para
analise;

1.1.5 - O Ministério da Saude avaliard o Processo de Cadastramento
e, uma vez aprovado, a Secretaria de Assisténcia a Saude tomara as
providéncias necessarias a sua efetivacao.

1.2 - Exigéncias Gerais para Cadastramento:

Alem das Normas Especificas de Cadastramento, o hospital para ser
cadastrado como Centro de Referéncia em Tratamento da Osteogenesis
Imperfecta devera preencher os seguintes pré-requisitos basicos:

1.2.1- Tipo de Hospital )
a - Ser hospital cadastrado pelo Sistema Unico de Saude



b - Contar com ambulatério para avaliacdo e acompanhamento do
tratamento. Os Centros cadastrados deveréo realizar o
acompanhamento clinico dos pacientes submetidos ao tratamento
bem como garantir, em caso de intercorréncia, a devida assisténcia
hospitalar.

1.2.2 Area Fisica

A érea fisica do Centro de Referéncia devera se enquadrar nos
critérios e normas estabelecidos pela legislagcdo em vigor ou outros
ditames legais que as venham a substitui-los ou complementa-los, a
saber:

a - Portaria GM/MS n° 1884, de 11 de novembro de 1994 Normas para
Projetos Fisicos de Estabelecimentos Assistenciais de Saude;

1.2.3- Rotinas de Funcionamento e Atendimento

O Centro deve possuir Rotinas de Funcionamento escritas,
atualizadas a cada quatro anos e assinadas pelo Responsavel
Técnico pelo Servigco de , contemplando, no minimo, 0s seguintes
itens:

a- Critérios de avaliagdo dos pacientes e de indicacédo do
procedimento em conformidade com o Protocolo estabelecido no
Anexo | desta portaria;

b- Procedimentos médicos;

d -Procedimentos de enfermagem;

e - Rotinas de suporte nutricional;

f - Rotinas de controle de Infeccao;

g - Ficha propria para descricdo do tratamento;

h - Rotinas de acompanhamento ambulatorial dos pacientes

1.2.4 - Registro de Pacientes

O Centro deve possuir um prontuario para cada paciente com as
informacgdes completas do quadro clinico e sua evolucéo, todas
devidamente escritas, de forma clara e precisa, datadas e assinadas
pelo profissional responsavel pelo atendimento. Os prontuarios
deverdo estar devidamente ordenados no Servi¢o de Arquivo Médico.
Informacdes Minimas do Prontuario:

a- ldentificacao do paciente;

b- Historico Clinico;

c - Avaliacao Inicial de acordo com o Protocolo estabelecido;

d - Indicacao do procedimento;

e - Descricdo do tratamento;

f - Condi¢Oes na alta hospitalar;

g - Descri¢ao da Evolugéo

1.2.5 - Manutencéo do Cadastramento

A manutenc¢do do cadastramento estara vinculada :

a ao cumprimento, pelo Centro, das Normas estabelecidas nesta
Portaria;

b ao preenchimento e envio, em tempo habil, da Ficha de Incluséo de
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Pacientes ao Tratamento da Osteogenesis Imperfecta de cada
paciente submetido ao tratamento, decorridos 18 meses da realizacéo
do procedimento;

¢ a avaliacdo de funcionamento do servico por meio da realizacao de
auditorias periddicas pela Secretaria de Saude sob cuja gestao esteja
o Centro de Referéncia.

2 - NORMAS ESPECIFICAS
As exigéncias especificas para cadastramento de Centro de Referéncia em
Tratamento da Osteogenesis Imperfecta sao as seguintes:

2.1- Recursos Humanos

a - Responséavel Técnico

O Centro de Referéncia devera ter um responsavel técnico - médico
com titulo de especializacdo em uma destas areas: Ortopedia,
Endocrinologia, Reumatologia, Clinica Médica, Pediatria, e/ou
Genética reconhecido pela respectiva Sociedade ou com Residéncia
Médica reconhecida pelo Ministério da Educacéo - MEC, com
experiéncia profissional em tratamento de Osteogenesis Imperfecta ;
b- Possuir, além do responséavel técnico, equipe formada por médicos
com titulo de especializacdo em ortopedia, endocrinologia,
reumatologia, pediatria, clinica médica e genética, reconhecido pela
respectiva Sociedade ou com Residéncia Médica reconhecida pelo
Ministério da Educacao - MEC, com experiéncia profissional em
tratamento de Osteogenesis Imperfecta;

¢ - Equipe Multiprofissional

Dispor de equipe multiprofissional composta por: nutricionista,
enfermeiro, fisioterapeuta, fisiatra, farmacéutico, psicélogo e
assistente social.

2.2- Area Fisica

Além do cumprimento da legislacdo de que trata o item 1.2.2 das Normas
Gerais de Cadastramento, a area fisica do Centro devera contar com as
seguintes instalagdes:

a - sala de recepcao e espera;

b - secretaria;

C - copa;

d - sanitarios para pacientes;

e - sala para atendimento de urgéncia/emergéncia, com area minima
de 10 m2, com sanitario, chuveiro, tanque de inox e lavabo para a
equipe de saude;

f - vestiario de enfermagem com sanitario e chuveiro, separados por
Sexo;

g - sala para conforto médico, com sanitéario;

h - posto de enfermagem;

i - sala de servico;

| - sala para guarda de material e equipamentos;

| - sala de utilidades/expurgo;
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m - almoxarifado;

0 - quartos preferencialmente com no maximo 04 leitos, lavabo para a
equipe de saude, sanitario e chuveiro;

p - rouparia;

g - sala para recreacdo, com area minima de 15 m?;

r - quarto do meédico plantonista, com sanitario e chuveiro;

S - consultério médico

Os Centros deverdo contar com o seguinte:

2.3.1 Unidades de Internacéo:

a - camas com grades;

b - mesas de cabeceira;

C - mesas para refeicoes;

d - arcos de protecéo;

e - mesas auxiliares com rodizios ( 40x60x90 cm ), para
procedimentos;

f - suportes para soro;

g - estetoscopio e esfigmomandmetro/leito;
h - aspirador elétrico a vacuo, portétil;

i - bandejas para passagem de catéter venoso central e cateterismo
vesical,

| - nebulizadores;

k - conjunto de inaladores;

|- cadeira para banho;

n- oximetro de pulso;

0 - capnografo;

p- laringoscépio com fibra oOtica;

g- desfibrilador cardioversor;

r - eletrocardiégrafo;

s - carrinho de emergéncia;

t - oto-oftalmoscépio;

u - aspirador elétrico a vacuo portatil

v - monitor de presséao arterial ndo-invasivo;
X - conjunto de inalador e nebulizadores;

z - comadre/papagaiol/leito;

a’- bandeja inox;

b’ - cuba rim;
¢’ - bacia inox;
d’- jarra inox.

2.4- Recursos Diagndsticos
O Centro deve contar em sua propria estrutura, nas 24 horas do dia, com:

2.4.1- Laboratorio de Patologia Clinica no qual se realizem
exames nas areas de:

a - bioquimica;

b - hematologia;

¢ - microbiologia;



Obs.: O laboratorio deve possuir certificado de controle de qualidade.

2.4.2-Unidade de Imagenologia, equipada com:
a - Raios-X;

b - Raios-X portatil;

c - Ultra-sonografia;

d - Tomografia Computadorizada;

e - Densitometria 6ssea

Obs.: Os exames de Tomografia Computadorizada e
Densitometria Ossea poderéo ser realizados em servi¢os de
terceiros, instalados dentro ou fora da estrutura ambulatorio-
hospitalar do Centro.

ANEXO IV

UF CNPJ Razé&o Social

RS 87.020.517/0001-20 Hospital de Clinicas de Porto Alegre

CE 07.954.571/0038-04 Hospital Infantil Albert Sabin

SP 62.779.145/0001-90 Irmandade da Santa Casa de S&o Paulo

SP 60.448.040/0001-22 Hospital de Clinicas da Faculdade de Medicina
SP 60.453.032/0001-74 Escola Paulista de Medicina Hospital Sao Paulo
RJ 33.781.055/0002-16 MS FIOCRUZ Instituto Fernandes Figueira

ES 27.189.505/0007-98 Hospital Infantil Nossa Senhora da Gléria

PR 76.591.569/0001-30 Hospital P.I Dr R. C, Hospital Infantil Pequeno
Principe HIPP

DF 00.038.174/0006-58 FUB Fundacao Universidade de Brasilia -
Hospital Universitario de BrasiliaDF 00.054.015/0002-13 Hospital de Base do
Distrito Federal
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ANEXO 2

NORMAS DE PUBLICACAO

FISIOTERAPIA BRASIL
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Revista Indexada na LILACS - Literatura Latinoamericana e do Caribe em
Ciéncias da Saude, CINAHL, LATINDEX

Abreviacéo para citagdo: Fisioter Bras

A revista Fisioterapia Brasil € uma publicacdo com periodicidade bimestral e esta
aberta para a publicacdo e divulgacdo de artigos cientificos das varias areas
relacionadas a Fisioterapia.

Os artigos publicados em Fisioterapia Brasil poderdo também ser publicados na
versao eletrénica da revista (Internet) assim como em outros meios eletrénicos
(CD-ROM) ou outros que surjam no futuro. Ao autorizar a publicacdo de seus
artigos na revista, os autores concordam com estas condicdes.

A revista Fisioterapia Brasil assume o “estilo Vancouver” (Uniform requirements
for manuscripts submitted to biomedical journals) preconizado pelo Comité
Internacional de Diretores de Revistas Médicas, com as especificacdes que sao
detalhadas a seguir. Ver o texto completo em inglés desses Requisitos
Uniformes no site do International Committee of Medical Journal Editors
(ICMJE), www.icmje.org, na versao atualizada de outubro de 2007.

Submissées devem ser enviadas por e-mail para o editor executivo
(artigos@atlanticaeditora.com.br.). A publicacdo dos artigos é uma decisdo dos
editores. Todas as contribuicbes que suscitarem interesse editorial serao
submetidas a revisao por pares anbnimos.

Segundo o Conselho Nacional de Saude, resolucdo 196/96, para estudos em
seres humanos, € obrigatorio o envio da carta de aprovacdo do Comité de Etica
em Pesquisa, independente do desenho de estudo adotado (observacionais,
experimentais ou relatos de caso). Deve-se incluir o numero do Parecer da
aprovacdo da mesma pela Comissdo de Etica em Pesquisa do Hospital ou
Universidade, a qual seja devidamente registrada no Conselho Nacional de
Saude.

1. Editorial

O Editorial que abre cada numero da Fisioterapia Brasil comenta
acontecimentos recentes, inovacdes tecnoldgicas, ou destaca artigos
importantes publicados na prépria revista. E realizada a pedido dos Editores,
gue podem publicar uma ou varias Opinides de especialistas sobre temas de
atualidade.

2. Artigos originais

Sao trabalhos resultantes de pesquisa cientifica apresentando dados originais
com relacdo a aspectos experimentais ou observacionais, em estudos com
animais ou humanos.

Formato: O texto dos Artigos originais € dividido em Resumo (inglés e
portugués), Introducdo, Material e métodos, Resultados, Discussdo, Concluséo,
Agradecimentos (optativo) e Referéncias.

Texto: A totalidade do texto, incluindo as referéncias e as legendas das figuras,
nao deve ultrapassar 30.000 caracteres (espacos incluidos), e ndo deve ser
superior a 12 paginas A4, em espaco simples, fonte Times New Roman tamanho
12, com todas as formatacOes de texto, tais como negrito, italico, sobre-escrito,
etc.


http://www.icmje.org/
mailto:artigos@atlanticaeditora.com.br
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Tabelas: Recomenda-se usar no maximo seis tabelas, no formato Excel ou
Word.

Figuras: Maximo de 8 figuras, em formato .tif ou .gif, com resolucéao de 300 dpi.
Literatura citada: Maximo de 50 referéncias.

3. Reviséo

Sao trabalhos que expbem criticamente o estado atual do conhecimento em
alguma das areas relacionadas a Fisioterapia. Revisdes consistem
necessariamente em analise, sintese, e avaliacdo de artigos originais ja
publicados em revistas cientificas. Sera dada preferéncia a revisdes sistematicas
e, quando ndo realizadas, deve-se justificar o motivo pela escolha da
metodologia empregada.

Formato: Embora tenham cunho histérico, Revisdes nao expdem
necessariamente toda a historia do seu tema, exceto quando a propria historia
da area for o objeto do artigo. O artigo deve conter resumo, introducéo,
metodologia, resultados (que podem ser subdivididos em topicos), discusséo,
concluséo e referéncias.

Texto: A totalidade do texto, incluindo a literatura citada e as legendas das
figuras, ndo deve ultrapassar 30.000 caracteres, incluindo espacgos.

Figuras e Tabelas: mesmas limitagées dos Artigos originais.

Literatura citada: Maximo de 50 referéncias.

4. Relato de caso

Sao artigos que apresentam dados descritivos de um ou mais casos clinicos ou
terapéuticos com caracteristicas semelhantes. S6 seréo aceitos relatos de casos
nao usuais, ou seja, doencgas raras ou evolucdes ndo esperadas.

Formato: O texto deve ser subdividido em Introducdo, Apresentacdo do caso,
Discusséo, Conclusdes e Referéncias.

Texto: A totalidade do texto, incluindo a literatura citada e as legendas das
figuras, ndo deve ultrapassar 10.000 caracteres, incluindo espacos.

Figuras e Tabelas: maximo de duas tabelas e duas figuras.

Literatura citada: Maximo de 20 referéncias.

5. Opinido

Esta sec¢ao publica artigos curtos, que expressam a opinido pessoal dos autores:
avancos recentes, politica de salde, novas idéias cientificas e hipéteses, criticas
a interpretacdo de estudos originais e propostas de interpretacfes alternativas,
por exemplo. A publicacdo esta condicionada a avaliacdo dos editores quanto a
pertinéncia do tema abordado.

Formato: O texto de artigos de Opinido tem formato livre, e ndo traz um resumo
destacado.

Texto: Nao deve ultrapassar 5.000 caracteres, incluindo espagos.

Figuras e Tabelas: Maximo de uma tabela ou figura.

Literatura citada: Maximo de 20 referéncias.
6. Cartas

Esta secédo publica correspondéncia recebida, necessariamente relacionada aos
artigos publicados na Fisioterapia Brasil ou a linha editorial da revista. Demais
contribuicdes devem ser enderecadas a se¢do Opinido. Os autores de artigos
eventualmente citados em Cartas serdo informados e terdo direito de resposta,
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gue sera publicada simultaneamente. Cartas devem ser breves e, se forem
publicadas, poderédo ser editadas para atender a limites de espaco. A publicacéo
esta condicionada a avaliacdo dos editores quanto a pertinéncia do tema
abordado.

Preparacéo do original

Os artigos enviados deverdao estar digitados em processador de texto
(Word), em pagina A4, formatados da seguinte maneira: fonte Times New
Roman tamanho 12, com todas as formatagOes de texto, tais como negrito,
italico, sobrescrito, etc.

Tabelas devem ser numeradas com algarismos romanos, e Figuras com
algarismos arabicos.

Legendas para Tabelas e Figuras devem constar a parte, isoladas das
ilustracdes e do corpo do texto.

As imagens devem estar em preto e branco ou tons de cinza, e com
resolucdo de qualidade grafica (300 dpi). Fotos e desenhos devem estar
digitalizados e nos formatos .tif ou .gif. Imagens coloridas serdo aceitas
excepcionalmente, quando forem indispensaveis a compreensao dos resultados
(histologia, neuroimagem, etc).

Pagina de apresentacao

A primeira pagina do artigo traz as seguintes informagoes:

- Titulo do trabalho em portugués e inglés;

- Nome completo dos autores e titulagéo principal;

- Local de trabalho dos autores;

- Autor correspondente, com o respectivo endereco, telefone e E-mail;

Resumo e palavras-chave

A segunda pégina de todas as contribui¢cdes, exceto Opinides, devera conter
resumos do trabalho em portugués e em inglés e cada versdo ndo pode
ultrapassar 200 palavras. Deve conter introducdo, objetivo, metodologia,
resultados e concluséo.

Abaixo do resumo, os autores deverdo indicar 3 a 5 palavras-chave em
portugués e em inglés para indexagdo do artigo. Recomenda-se empregar
termos utilizados na lista dos DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) da
Biblioteca Virtual da Saude, que se encontra em http://decs.bvs.br.
Agradecimentos

Agradecimentos a colaboradores, agéncias de fomento e técnicos devem ser
inseridos no final do artigo, antes das Referéncias, em uma sec¢éo a parte.
Referéncias

As referéncias bibliograficas devem seguir o estilo Vancouver. As referéncias
bibliograficas devem ser numeradas com algarismos arabicos, mencionadas no
texto pelo numero entre colchetes [ ], e relacionadas nas Referéncias na ordem
em que aparecem no texto, seguindo as normas do ICMJE.

Os titulos das revistas séo abreviados de acordo com a List of Journals Indexed
in Index Medicus ou com a lista das revistas nacionais e latinoamericanas,


http://decs.bvs.br/
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disponivel no site da Biblioteca Virtual de Saude (www.bireme.br). Devem ser
citados todos os autores até 6 autores. Quando mais de 6, colocar a abreviacdo
latina et al.
Exemplos:

1 - Philips SJ, Hypertension and Stroke. In: Laragh JH, editor.
Hypertension: pathophysiology, diagnosis and management. 2nd ed.
New-York: Raven Press; 1995.p.465-78.

2 - Yamamoto M, Sawaya R, Mohanam S. Expression and localization of

urokinase-type plasminogen activator receptor in human gliomas. Cancer Res

1994;54:5016-20.
Envio dos trabalhos
A avaliacdo dos trabalhos, incluindo o envio de cartas de aceite, de listas de
correcbes, de exemplares justificativos aos autores e de uma versao pdf do
artigo publicado, exige o pagamento de uma taxa de R$ 150,00 a ser depositada
na conta da editora: Banco do Brasil, agéncia 3114-3, conta 5783-5, titular:
ATMC Ltda. Os assinantes da revista sdo dispensados do pagamento dessa
taxa (Informar por e-mail com o envio do artigo).
Todas as contribuicdes devem ser enviadas por e-mail para o editor executivo,
Jean-Louis Peytavin, através do e-mail artigos@atlanticaeditora.com.br . O
corpo do e-mail deve ser uma carta do autor correspondente a Editora, e deve
conter:
- Resumo de ndo mais que duas frases do contetudo da contribuicéo;
- Uma frase garantindo que o conteudo é original e n&o foi publicado em outros
meios além de anais de congresso;
- Uma frase em que o autor correspondente assume a responsabilidade pelo
contetdo do artigo e garante que todos 0s outros autores estdo cientes e de
acordo com o envio do trabalho;
- Uma frase garantindo, quando aplicavel, que todos os procedimentos e
experimentos com humanos ou outros animais estdo de acordo com as normas
vigentes na Instituicio e/ou Comité de Etica responsavel;
- Telefones de contato do autor correspondente.
- A &rea de conhecimento:
() Cardiovascular / pulmonar
() Saude funcional do idoso
() Diagnéstico cinético-funcional
() Terapia manual
() Eletrotermofototerapia
() Orteses, proteses e equipamento
() Musculo-esquelético
() Neuromuscular
() Saude funcional do trabalhador
() Controle da dor
() Pesquisa experimental /basica
() Saude funcional da crianca
() Metodologia da pesquisa
() Saude funcional do homem


http://www.bireme.br/
mailto:jeanlouis@atlanticaeditora.com.br
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() Prética politica, legislativa e educacional

() Saude funcional da mulher

() Saude publica

() Outros

Observacao: o artigo que nédo estiver de acordo com as normas de publicacdo
da Revista Fisioterapia Brasil sera devolvido ao autor correspondente para sua
adequada formatacao.
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ANEXO 3

NORMAS DE PUBLICACAO

FISIOTERAPIA EM MOVIMENTO



Escopo e Politica

A Revista Fisioterapia em Movimento publica trimestralmente artigos
cientificos na area da Fisioterapia e saude humana. Os artigos recebidos
sdo encaminhados a dois revisores (pareceristas) das areas de
conhecimento as quais pertence o estudo para avaliacdo pelos pares (peer
review). Os editores coordenam as informacdes entre os autores e revisores,
cabendo-lhes a decisao final sobre quais artigos seréo publicados com base
nas recomendacdes feitas pelos revisores. Quando recusados, 0s artigos
serdo devolvidos com a justificativa do editor. Todos os artigos devem ser
inéditos e ndo podem ter sido submetidos para avaliacdo simultanea em
outros periodicos. E obrigatério anexar uma declaracio assinada por todos
0s autores quanto a exclusividade do artigo, na qual constard endereco
completo, telefone, fax e e-mail. Na carta de pedido de publicacdo, €
obrigatério transferir os direitos autorais para a Revista Fisioterapia em
Movimento. Afirmacdes, opinides e conceitos expressados nos artigos sédo
de responsabilidade exclusiva dos autores. A Revista Fisioterapia em
Movimento esta alinhada com as normas de qualificacdo de manuscritos
estabelecidas pela OMS e International Committee of Medical Journal
Editors (ICMJE), disponiveis em <http://www.who.int/ictrp/en/> e
<http://www.icmje.org/faq.pdf>. Somente serdo aceitos os artigos de ensaios
clinicos cadastrados em um dos Registros de Ensaios Clinicos
recomendados pela OMS e ICMJE. Trabalhos contendo resultados de
estudos humanos e/ou animais somente serdo aceitos para publicacdo se
estiver claro que todos os principios de ética foram utilizados na
investigacdo (enviar copia do parecer do comité de ética). Esses trabalhos
devem obrigatoriamente incluir a afirmacdo de ter sido o protocolo de
pesquisa aprovado por um comité de ética institucional (reporte-se a
Resolucdo 196/96, do Conselho Nacional de Saude, que trata do Codigo de
Etica da Pesquisa envolvendo Seres Humanos). Para experimentos com
animais, considere as diretrizes internacionais Pain, publicada em: PAIN, 16:
109-110, 1983.

Os pacientes tém direito a privacidade, o qual ndo pode ser infringido sem
consentimento esclarecido. Na utilizacdo de imagens, as pessoas/pacientes
ndo podem ser identificaveis ou as fotografias devem estar acompanhadas
de permissao especifica por escrito, permitindo seu uso e divulgacdo. O uso
de mascaras oculares ndo é considerado protecdo adequada para o0
anonimato.

E imprescindivel o envio da declaracdo de responsabilidade de conflitos de

interesse, manifestando a ndo existéncia de eventuais conflitos de interesse
gue possam interferir no resultado da pesquisa.

Forma e preparagdo de manuscritos
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A Revista Fisioterapia em Movimento recebe artigos das seguintes
categorias:

Artigos Originais: oriundos de resultado de pesquisa de natureza empirica,
experimental ou conceitual, sua estrutura deve conter: Introdugao,
Materiais e Métodos, Resultados, Discussao, Conclusédo, Referéncias. O
texto deve ser elaborado com, no maximo, 6.000 palavras e conter até 5
ilustracoes.

Artigos de Revisdo: oriundos de estudos com delineamento definido e
baseado em pesquisa bibliografica consistente com analise critica e
consideracdes que possam contribuir com o estado da arte (maximo de
8.000 palavras e 5 ilustracoes).

Os trabalhos devem ser digitados em Word for Windows, fonte Times New
Roman, tamanho 12, com espagcamento entre linhas de 1,5. O numero
maximo permitido de autores por artigo € seis (6).

* As ilustragdes (figuras, graficos, quadros e tabelas) devem ser limitadas
ao numero maximo de cinco (5), inseridas no corpo do texto, identificadas e
numeradas consecutivamente em algarismos arabicos. A arte final, figuras
e graficos devem estar em formato .tiff. Envio de ilustracbes com baixa
resolucdo (menos de 300 DPIs) pode acarretar atraso na aceitacdo e
publicacédo do artigo.

* Os trabalhos podem ser encaminhados em portugués ou inglés.

» Abreviagdes oficiais poderdo ser empregadas somente apds uma primeira
mencdo completa. Deve ser priorizada a linguagem cientifica para os
manuscritos cientificos.

» Deverao constar, no final dos trabalhos, o endereco completo de todos os
autores, afiliacao, telefone, fax e e-mail (atualizar sempre que necessario)
para encaminhamento de correspondéncia pela comissao editorial.

Outras consideracdes:

* sugere-se acessar um artigo ja publicado para verificar a formatacao dos
artigos publicados pela revista;

* todos os artigos devem ser inéditos e ndo podem ter sido submetidos
para avaliacdo simultanea em outros periodicos (anexar carta assinada por
todos os autores, na qual sera declarado tratar-se de artigo inédito,
transferindo os direitos autorais e assumindo a responsabilidade sobre
aprovacao em comité de ética, quando for o caso);
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» afirmagdes, opinidbes e conceitos expressados nos artigos sao de
responsabilidade exclusiva dos autores;

 todos os artigos serdao submetidos ao Conselho Cientifico da revista e,
caso pertinente, a area da Fisioterapia para avaliacdo dos pares;

* ndo serao publicadas fotos coloridas, a ndo ser em caso de absoluta
necessidade e a critério do Conselho Cientifico.

No preparo do original, devera ser observada a seguinte estrutura:
Cabecalho

Titulo do artigo em portugués (inicial mailsculo, restante minusculas —
exceto nomes proprios), negrito, fonte Times New Roman, tamanho 14,
paragrafo centralizado, subtitulo em letras mindsculas (exceto nomes
proéprios).

Titulo do artigo em inglés, logo abaixo do titulo em portugués, (inicial
mailsculo, restante mindsculas — exceto nomes proéprios), em itélico, fonte
Times New Roman, tamanho 12, paragrafo centralizado. O titulo deve
conter no maximo 12 palavras, sendo suficientemente especifico e
descritivo.

Apresentacao dos autores do trabalho

Nome completo, afiliagdo institucional (nome da instituicdo para a qual
trabalha), vinculo (se é docente, professor ou esta vinculado a alguma linha
de pesquisa), cidade, estado, pais e e-mail.

Resumo estruturado / Structured Abstract

O resumo estruturado deve contemplar os tdpicos apresentados na
publicacdo. Exemplo: Introducdo, Desenvolvimento, Materiais e Métodos,
Discusséao, Resultados, Consideracdes Finais. Deve conter no minimo 100
e no maximo 250 palavras, em portugués/inglés, fonte Times New Roman,
tamanho 11, espacamento simples e paragrafo justificado. Na ultima linha
deverdo ser indicados os descritores (palavras-chave/keywords). Para
padronizar os descritores, solicitamos utilizar os Thesaurus da area de
Saude (DeCS) (<http://decs.bvs.br>). O nimero de descritores desejado €
de no minimo 3 e no maximo 5, os quais devem ser representativos do
conteudo do trabalho.

Corpo do Texto

* Introducéo: Deve apontar o proposito do estudo, de maneira concisa, e
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descrever quais 0s avancos alcancados com a pesquisa. A introducdo nao
deve incluir dados ou conclusdes do trabalho em questao.

* Materiais e Métodos: Deve ofertar, de forma resumida e objetiva,
informagdes que permitam ser o estudo replicado por outros
pesquisadores. Referenciar as técnicas padronizadas.

* Resultados: Devem oferecer uma descricdo sintética das novas
descobertas, com pouco parecer pessoal.

» Discusséo: Interpretar os resultados e relaciona-los aos conhecimentos
existentes, principalmente os indicados anteriormente na introducédo. Esta
parte deve ser apresentada separadamente dos resultados.

* Conclusao ou Consideracdes Finais: Devem limitar-se ao propésito das
novas descobertas, relacionando-as ao conhecimento ja existente. Utilizar
apenas citacdes indispensaveis para embasar o estudo.

» Agradecimentos: Sintéticos e concisos, quando houver.

» Referéncias: Numeradas consecutivamente na ordem em que sao
primeiramente mencionadas no texto.

 CitacOes: Devem ser apresentadas no texto por nimeros arabicos entre
parénteses. Exemplos:

‘o caso apresentado € excegcdo quando comparado a relatos da
prevaléncia das lesbes hemangiomatosas no sexo feminino (6, 7)” ou
“Segundo Levy (3), ha mitos a respeito da recuperagéo dos idosos”.

Referéncias

Todas as instrucbes estdo de acordo com o Comité Internacional de
Editores de Revistas Médicas (Vancouver), incluindo as referéncias. As
informacdes encontram-se disponiveis em: (<http://www.icmje.org>).
Recomenda-se fortemente o numero minimo de 30 referéncias para artigos
originais e 40 para artigos de revisdo. As referéncias deveréo originar-se de
periddicos com classificacdo Qualis equivalente ou acima da desta revista.

Artigos em Revistas
- Até seis autores

Naylor CD, Williams JI, Guyatt G. Structured abstracts of proposal for
clinical and epidemiological studies. J Clin Epidemiol. 1991;44:731-737.
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- Mais de seis autores

Listar os seis primeiros autores seguidos de et al.

Parkin DM, Clayton D, Black RJ, Masuyer E, Friedl HP, Ivanov E, et al
Childhood leukaemia in Europe after Chernobyl: 5 year follow-up. Br J
Cancer. 1996;73:1006-12.

- Suplemento de volume

- Suplemento de numero

Payne DK, Sullivan MD, Massie MJ. Women’s psychological reactions to
breast cancer. Semin Oncol. 1996;23(1 Suppl 2):89-97.

- Artigos em formato eletronico

Al-Balkhi K. Orthodontic treatment planning: do orthodontists treat to
cephalometric norms. J Contemp Dent Pract. [serial on the internet] 2003
[cited 2003 Nov. 4]. Available from: URL: www.thejcdp.com.

Livros e monografias

- Livro

Berkovitz BKB, Holland GR, Moxham BJ. Color atlas & textbook of oral
anatomy. Chicago:Year Book Medical Publishers; 1978.

- Capitulo de livro

Israel HA. Synovial fluid analysis. In: Merril RG, editor. Disorders of the
temporomandibular joint |: diagnosis and arthroscopy. Philadelphia:
Saunders; 1989. p. 85-92.

- Editor, Compilador como Autor

Norman 1J, Redfern SJ, editors. Mental health care for elderly people. New
York: Churchill Livingstone; 1996.

- Livros/Monografias em CD-ROM
CDiI, clinical dermatology illustrated [monograph on CD-ROM], Reeves JRT,

Maibach H. CMEA Multimedia Group, producers. 2 nd ed. Version 2.0. San
Diego: CMEA; 1995.
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- Anais de congressos, conferéncias congéneres

Damante JH, Lara VS, Ferreira Jr O, Giglio FPM. Valor das informacoes
clinicas e radiograficas no diagndstico final. Anais X Congresso Brasileiro
de Estomatologia; 1-5 de julho 2002; Curitiba, Brasil. Curitiba, SOBE; 2002.

Bengtsson S, Solheim BG. Enforcement of data protection, privacy and
security in medical informatics. In: Lun KC, Degoulet P, Piemme TE,
Rienhoff O, editors. MEDINFO 92. Proceedings of the 7th World Congress
of Medical Informatics;1992 Sept 6-10; Geneva, Switzerland.
Amsterdam:North-Holland; 1992. p. 1561-5.

Trabalhos académicos (Teses e Dissertacdes)

Kaplan SJ. Post-hospital home health care: the elderly’s access and
utilization [dissertation]. St. Louis: Washington Univ.; 1995.
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ANEXO 4

FICHA DE AVALIACAO

DO

PROGRAMA DE FISIOTERAPIA DO CROV/IFF
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1.1. Centro de Genética Médica Dr. José Carlos Cabral Almeida

1.2. Centro de Referéncia para Osteogénese Imperfeita do Rio de
Janeiro (CROV/IFF)

Instituto Nacional de Saude da Mulher, da Crianca e do Adolescente
Fernandes Figueira/FIOCRUZ- Ministério da Saude.

1.2.1. PROTOCOLO E AVALIACAO FISIOTERAPEUTICA (CROI/IFF)

1- IDENTIFICAQAO DO PACIENTE
N° de Cadastro:
Nome do Paciente:
N° Prontuéario: Data da avaliacao
Triagem:
Data de Nascimento:
Responsavel:
Endereco:
Telefone:
Ocupacéo:
Diagnostico Clinico: N° de Ciclos:
Quando foi fechado o diagnéstico clinico?

2- HISTORIA GESTACIONAL

Idade da Mae (1]

Idade do Pai (17

N° de Gestacgbes [

Gestacéo de Numero [

Acompanhamento pré-natal: sim [ nao
Idade Gestacional: [Tatermo  []prétermo [1pdstermo

Complicacdes durante a Gestacao: ‘1sim [1né&o

1 hemorragia do inicio da gravidez [1 hipertensdo pré-existente complicando a

gravidez, o parto e o puerpério [ hipertensdo gestacional(induzida pela

gravidez) sem proteindria significativa ] Pré-eclampsia superposta [IEclampsia
1 hipertenséo transitoria da gravidez [ OUtra.......ccccceeeeeeeennnnn.

Fraturas identificadas intra-Utero: [ sim [l nao

JclaviculaD [claviculaE DJumeroD [ umeroE [JradioD [JradioE [J
unaD OulnaE ©médoD [ImaoE [Jcolunavertebral [Icostela [
iliaco [Jfémur D O fémur E O patelaD [JpatelaE CtibiaD [tibiaE [
fibulaD CfibulaE [1péD péE
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3- HISTORIA PERINATAL

Tipo de Parto:

] parto unico ] parto unico por férceps ou vacuo-extrator
1 Parto unico por cesariana 1 parto multiplo

Complicacdes durante o Parto: []sim [ nao

1 parto pré-termo [ trabalho de parto prolongado [ trabalho de parto e parto
complicados por sofrimento [ lesdes do esqueleto devidas a traumatismo de
parto [] hipoxia intra-uterina [ asfixia ao nascer [ OUtra........ccccvvveeeeeeeeennnn.

Fraturas no parto: [1sim []n&o

JclaviculaD [CclaviculaE OumeroD OumeroE OradioD COradioE [
unaD OulnaE OmadoD [ImaoE [Icoluna vertebral (I costela [Jiliaco
1 fémur D 1 fémur E [JpatelaD [1patelaE [tibiaD [tibia E [1fibula
D CifibulaE [TpéD [péE

4- HISTORIA NEONATAL

Peso: Estatura:

Complicacdes durante o periodo Neonatal: ‘1sim [ n&o

1 desconforto respiratorio do recém-nascido 1 convulsdes do recém-nascido
1 problemas de alimentacao 1 baixo peso o]V ] (- FO

Fraturas antes da alta do bercério: [1 sim] ndo

JclaviculaD [CclaviculaE OuUmeroD OumeroE OradioD CradioE [
unaD OulnaE OmédoD [ImaoE [Icoluna vertebral (] costela [Jiliaco
1 fémur D 1 fémur E [IpatelaD [1patelaE [ItibiaD [tibiaE [
fibulaD [IfibulaE [péD [1péE

5- HISTORIA DO DESENVOLVIMENTO MOTOR
[] sem atraso ] atraso leve [] atraso moderado ] atraso grave

Em que idade adquiriu 0s seguintes marcos do desenvolvimento motor?
Controla a cabeca contra a gravidade........ Rola sozinho........ Colocado
sentado fica sozinho........ Senta sozinho........ Deita sozinho........ Arrasta de
prono........ Arrasta de supino........ Arrasta sentado........ Engatinha........
Colocado de pé fica sozinho........ Puxa-se para de pé........ Anda com
apoio........ Anda sozinho........

6- ATIVIDADES DA VIDA DIARIA

Toma banho sozinho Jsim [Jnao
Alimenta-se sozinho Jsim  [nao
Realiza higiene pessoal sozinho sim [Jnao
Veste-se sozinho fsim [nao

Frequenta escola Isim [1ndo nivel.......
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Frequenta educacao fisica ‘Isim [Indo

Frequéncia: [1 1x/ semana []12x/semana []13x/semana [l outras
Faz fisioterapia motora Jsim [Jnao

Frequéncia: [J 1x/semana [12x/semana []J3x/semana []outras
Instituic&o:

Idade que iniciou o tratamento:

Faz outra Terapia [sim [In&o

(1 Hidroterapia [ Fonoaudiologia [] Terapia Ocupacional [1Psicologia
1 Hipoterapia
Frequéncia: [J 1x/semana [12x/semana []3x/semana []outras

Instituic&o:

Idade que iniciou o tratamento:

Faz atividade fisica regular 1sim [ n&o

I natacdo [Jdanca (Jluta [Joutra..................

FreqUéncia: [1 1x/ semana []2x/semana [13x/semana []outras
Instituic&o:

Idade que iniciou a atividade:

7- ACOMPANHAMENTO AMBULATORIAL EM OUTRAS CLINICAS
1 Pediatria 1 Ortopedia [1 Genética []Odontologia [ Otorrinolaringologia
1 Fisioterapia

8- EXAME FiSICO

Peso: Estatura:
Fragilidade 6ssea [1sim [Jnéo
Escleréticas azuladas ‘1sim []ndo
Surdez 1sim [1néo
Pele fina 1sim [1néo
Dentinogénese imperfeita 71sim [ néo
Baixa estatura ‘1sim [1né&o
Deformidade da coluna vertebral ] sim [ néo
Rosto em forma triangular 1sim [1néo
Hipermobilidade articular 71sim [ néo
Hipotonia 71sim [ néo

Numero e local das fraturas ocorridas desde o nascimento:

O claviculaD O claviculaE O umeroD O umeroE [dradioD [
radioE 0ulnaD [JulnaE [ maoD [ maoE [ coluna vertebral
'] costela Cliliaco () fémur D i fémur E [ patelaD [
patela E [tibiaD [tibiaE [fibulaD [ fibulaE T péD [I1péE



175

Numero e local das fraturas apos o inicio do tratamento fisioterapéutico:

[ clavicula D [ claviculaE [CJumeroD [JumeroE [IIradioD [
radioE [DulnaD [JJulnaE [IJmédo D (I maoE [ coluna vertebral
] costela T iliaco () fémur D i fémur E [ patelaD [
patela E [tibiaD [tibiaE CfibulaD [ fibulaE O péD [péE

Cirurgias Ortopédicas: [sim  [n&o
Alongamento de tendao O Local:
Fixacao de hastes intra medulares 0 Local:
Reducédo dssea O Local:
Pé torto congénito O
Deformidades 0sseas: [ilsim [In&o

JclaviculaD [CclaviculaE OumeroD OumeroE OradioD OradioE [
unaD OulnaE OmaoD [maoE [colunavertebral CfémurD O
fémurE [ patelaD [lpatelaE (ItibiaD [ItibiaE [IfibulaD [fibulaE []
péD [péE

Medidas de comprimento:
Jem MMIED [0 em MMIIE

Dor 6ssea presente: (sim [Indo
(TMMSSD [UMMSSE [IMMIID [IMMIIE [ coluna vertebral

Andlise Postural:
Cintura escapular:

Torax:

Coluna:

Cintura pélvica:

Joelho:

Pé:

Orteses e adaptacdes: 1sim [1néo

(1 palmilha ] estabilizador quadril 1 estabilizador joelho [estabilizador
tornozelo 1 cadeira de rodas "1 andador "I muletas
auxiliar "1 bengala 4 apoios "1 bengala Tl outra

1 6rtese submaleolar [Jortesessupramaleoar [ 6rtese geno-podalica rigida
1 értese geno-podalica articulada

Em que momento faz uso da értese e/ou adaptacdo?

9- AVALIACAO DA CAPACIDADE FUNCIONAL DOS PORTADORES DE Ol
Parametros para avaliagao funcional

*- N&o tem idade para realizar (sempre que marcado tera sua pontuacao abatida
do total da parte que pertence)

0-N&o inicia 0 movimento
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1-Inicia 0 movimento (realiza menos que 10% do movimento)

2-Completa o0 movimento parcialmente (realiza de10% até menos que 100% do
movimento)

3-Completa o movimento (vencendo a agao gravidade)

PARTE A: ARCO DE MOVIMENTO

Membros Superiores:

Postura:

[supino  [Isentado em anel ‘Ilsentado com pés apoiados  []de pé

Ombro:
1- Realiza movimento de flex&do do bracgo: (0°-180°) D.......... graus E.......... graus
D *[ 1.10°a60° 2.160°a120° 3.01120°a 180°
E *O 1.0°a60° 2.0160°a120° 3.11120° a 180°
2- Realiza movimento de extenséo do braco: (0°- 45°) D.......... graus E.......... graus
D *O 1.10°a10° 2.0710°a 30° 3.[130° a 45°
E *0 1.10°a10° 2.0710°a 30° 3.1130°a 45°
3- Realiza movimento de abduc¢ao do brago: (0°-180°)D.......... graus E.......... graus
D *[ 1.10°a60° 2.1160°a120° 3.01120° a 180°
E *O 1.0°a60° 2.0160°a120° 3.11120° a 180°
4- Realiza movimento de aducéo do braco: (0°-40°) D.......... graus E.......... graus
D *O 1.10°a10° 2.0710°a 20° 3.[120° a 40°
E *0 1.10°a10° 2.1710°a 20° 3.1120° a 40°
Cotovelo:
5- - Realiza movimento de flex&o: (0°-145°) D graus E.......... graus
D *0  1.10°a90° 2.[190° a 120° 3.11120° a 145°
E *0 1.010°a90° 2.1190° a 120° 3.11120° a 145°
6- Realiza movimento de extensao: (145°-0°) D.......... graus E.......... graus
D *[1 1.1145°a90° 2.1190° a 45° 3.01145%°a 0°
E *0O  1.1145°a90° 2.[190° a 45° 3.[145%a 0°

Membros Inferiores

Postura:
[supino  [Isentado em anel  [Isentado com pés apoiados  [1de pé

Quadril:

7- Realiza movimento de flexao: (0°-125°) Do graus E........ graus
D *[ 1.70°a60° 2.160° a 90° 3.1190°a 125°
E *0 1.J0%°a60° 2.160° a 90° 3.1190°a 125°
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8- Realiza movimento de extensao: (0°-10°) D.......... graus E.......... graus
D *1 1.10°a3° 2.13%°a6° 3.006°a10°
E *O 100°a3° 2.13%°a6° 3.006°a10°
9- Realiza movimento de abducgéo: (0°-45°) D graus E.......... graus
D *[ 1.[10°a10° 2.110° a 30° 3. 11300 a 45°
E *0 1.010°a10° 2.110° a 30° 3. 11300 a 45°
10- Realiza movimento de aducédo:(0°-15°) D graus E.......... graus
D *1 1[10°ab5° 2.15%°a10° 3.010°a 15°
E *O 100°ab° 2.15%°a10° 3.0110° a 15°
Joelho:
11- Realiza movimento de flexdo: (0°-140°) D graus E.......... graus
D *O 1.0°ab50° 2.[150° a 100° 3.11100° a 14Q°
E *O 1.0°ab50° 2.[150° a 100° 3.11100° a 140Q°
12- Realiza movimento de extensao: (140°-0°) D.......... graus E.......... graus
D * 1010°a3° 2.13%°a6° 3.016°a10°
E *0 100°a3° 2.13%°a6° 3.016°a10°
Tornozelo:
13- Realiza movimento de flexdo dorsal: (0°-20°) D.......... graus E.......... graus
D *[ 1.010°a10° 2.0110° a 15° 3.0115%a 20°
E *0O 1.000°a10° 2.1110° a 15° 3.[115%a 20°
14- Realiza movimento de flexdo plantar: (0°-45°)D.......... graus E.......... graus
D *O 1.010°a10° 2.[110° a 30° 3.1130° a 45°
E *0O 1.0°a10° 2.[110° a 30° 3.1130° a 45°



PARTE B: TRANSIQAO DE POSTURA

1- Passagem de supino para decubito lateral direito
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

2- Passagem de supino para decubito lateral esquerdo
*00.0 1.0 2.0 3.0

3- Passagem de supino para prono pelo lado direito
*00.0 1.0 2.0 3.0

4- Passagem de supino para prono pelo lado esquerdo
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

5- Passagem de supino para sentado
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

6- Passagem de decubito lateral direito para supino
*00.0 1.0 2.0 3.0

7- Passagem de decubito lateral esquerdo para supino
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

8- Passagem de decubito lateral direito para prono
*00.0 1.0 2.0 3.0

9- Passagem de decubito lateral esquerdo para prono
*00.0 1.0 2.0 3.0

10- Passagem de decubito lateral para sentado
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

11- Passagem de prono para supino
*00.0 1.0 2.0 3.0

12- Passagem de prono para decubito lateral direito
*00.0 1.0 2.0 3.0

13- Passagem de prono para decubito lateral esquerdo
*00.0 1.0 2.0 3.0

14- Passagem de prono para ajoelhado
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

15- Passagem de prono para gatas
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

16- Passagem de sentado com base larga para supino
*00.0 1.0 2.0 3.0

17- Passagem de sentado com base larga para decubito lateral
*00.0 1.0 2.0 3.0

18- Passagem de sentado com base larga para side- sitting
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

19- Passagem de sentado com base larga para long-sitting
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

20- Passagem de sentado com base larga para gatas
* 0.0 1.0 2.0 3.0

21- Passagem de sentado com base larga para prono
* 0.0 1.0 2.0 3.0

22- Passagem de sentado com base larga para ajoelhado
*00.0 1.0 2.0 3.0
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23- Passagem de side-sitting para gatas
*00.0 1.0 2.0 3.0
24- Passagem de side-sitting para ajoelhado
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
25- Passagem de side-sitting para sentado com base larga
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
26- Passagem de side-sitting para long-sitting
*00.0 1.0 2.0 3.0
27- Passagem de ajoelhado para gatas
*00.0 1.0 2.0 3.0
28- Passagem de ajoelhado para semi-ajoelhado
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
29- Passagem de ajoelhado para sentado com base larga
*00.0 1.0 2.0 3.0
30- Passagem de ajoelhado para side-sitting
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
31- Passagem de ajoelhado para long-sitting
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
32- Passagem de semi-ajoelhado para de pé
*00.0 1.0 2.0 3.0
33- Passagem de semi-ajoelhado para sentado no banco
*00.0 1.0 2.0 3.0
34- Passagem de semi-ajoelhado para ajoelhado
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
35- Passagem de sentado no banco com pés apoiados para de pé
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
36- Passagem de sentado no banco com pés apoiados para sentado em anel
*00.0 1.0 2.0 3.0
37- Passagem de sentado no banco com pés apoiados para semi-ajoelhado
*00.0 1.0 2.0 3.0
38- Passagem da postura de pé para sentado em anel
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
39- Passagem da postura de pé para sentado no banco com pés apoiados
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
40- Passagem da postura de pé para semi-ajoelhado
*00.0 1.0 2.0 3.0
41- Passagem da postura de pé para postura de cécoras
* 0.0 1.0 2.0 3.0
42- Passagem da postura de cocoras para a postura de pé
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
43- Passagem da postura de cocoras para sentado com base larga
*0 0.0 1.0 2.0 3.0
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PARTE C: DESLOCAMENTOS

1- Rola para o lado direito
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

2- Rola para o lado esquerdo
*00.0 1.0 2.0 3.0

3- Arrasta de prono para frente
*00.0 1.0 2.0 3.0

4- Arrasta de prono para tras
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

5- Arrasta sentado em anel
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

6- Engatinha para frente
*00.0 1.0 2.0 3.0

7- Engatinha para tras
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

8- Marcha lateral com apoio
*00.0 1.0 2.0 3.0

9- Marcha independente com a base aumentada
*00.0 1.0 2.0 3.0

10- Marcha independente com base diminuida
*0 0.0 1.0 2.0 3.0

11- Corre curtas distancias
*00.0 1.0 2.0 3.0

12- Corre longas distancias
*00.0 1.0 2.0 3.0

13- Pula tirando os dois pés do apoio
*00.0 1.0 2.0 3.0
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PARTE CALCULO DOS ESCORES EM % DAS PARTES AREA- META

A. Arco de Total da Parte A x100 = % A. [

Movimento 84

B. Transi¢ao de Total da Parte B x100= % B. [

Postura 129

C. Deslocamentos Total da Parte C x100= % C.[
39

ESCORE TOTAL =%A + %B + % C = %

N Total das Partes

ESCORE = Soma dos escores em % de cada parte identificada com area meta
TOTAL-META NUmero de areas-metas




