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Objetivo: Caracterizar a assisténcia e o perfil das criancas e adolescentes com
osteogénese (Ol) em acompanhamento no hospital de referéncia em atendimento
pediatrico com Ol em Santa Catarina. Métodos: Foram incluidas na pesquisa criancas e
adolescentes diagnosticadas com Ol, de ambos o0s sexos e com idades de 0 a 18 anos em
tratamento ou que foram tratadas no hospital de referéncia a partir do ano de 2010. Para
coleta de dados foi realizada analise dos prontuarios eletrénicos a fim de responder o
objetivo do estudo. Os dados foram tabulados em planilhas eletronicas (Microsoft Exel®)
e posteriormente analisados no software estatistico SPSS (Statistical Package for the
Social Sciences) — Versdo 20.0. Estatistica descritiva foi realizada através de frequéncias,
média e desvio padrdo e conforme a natureza dos dados, os testes de Kruskal-Wallis e
ANOVA foram utilizados para os dados ndo paramétricos e paramétricos,
respectivamente. Para variaveis categoricas foi utilizado o Teste Exato e os grupos foram
comparados aos pares. Resultados e Discussdo: Foram analisados os prontuarios de 70
individuos com média de idade de 12,5 £ 4,77 anos, sendo 50% do sexo feminino e em
sua maioria da regido intermediaria de Blumenau. Em sua maioria tiveram diagnéstico
pos-natal, os quais excluindo os casos com diagnostico ndo definido, dispuseram-se entre
Ol do tipo I, 1l e IV, com predominio do tipo I. Atualmente, 67,2% s&o deambuladores
comunitarios sem auxilio e 1,5% com auxilio; 1,5% deambuladores domiciliares sem
auxilio e 4,5% com auxilio; 25,4% ndo deambulam. A deambulacdo estd associada a
realizacdo de fisioterapia (p=0,045), o que demonstra a importancia da fisioterapia para a
reabilitacdo, desenvolvimento e independéncia funcional (FRANZONE et al.,2019;
MUELLER et al.,, 2018; MOREIRA et al., 2011). Com relagcdo ao servigo, 15,7%
internam para aplicagdo do zoelendronato e 77,1% para pamidronato. Sendo o primeiro
custeado pela propria familia, ele apresenta um menor tempo de internacdo e, quando
comparado ao pamidronato, a eficacia quanto as fraturas é a mesma e a média de custo
do tratamento reduz-se & metade, uma vez que € mais potente e a administracdo se torna
menos frequente. Como também, é uma vantagem indireta a familia, pois reduz a falta a
escola e ao trabalho (SARAFF et al., 2018). As criangas e adolescentes com Ol em Santa
Catarina possuem acompanhamento regular com ortopedistas e endocrinologistas, além
de acesso a geneticista, psicologo, nutricionista, fonoaudidlogo, assistente social e
fisioterapeuta, sendo o tltimo o mais dificil dentro do centro de referéncia. Concluséo:
O perfil das criangas e adolescentes atendidos no centro de referéncia de Santa Catarina
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é variado, com caracteristicas que contemplam a divisao classica do tipo I ao IV. O centro

de referéncia de Santa Catarina cumpre com o estabelecido pelo governo federal quanto

a assisténcia, visto que oferece atendimento multidisciplinar, acesso a farmacos

especificos e cirurgias ortopédicas, mostrando-se fundamental para o acompanhamento

dessas criancas e adolescentes com OI.

Figura 1. Frequéncia (%) dos individuos de acordo com as regides intermediarias, sendo
0S pontos pretos representativos das cidades
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Tabela 1. Distribuicdo dos dados em relacdo a presenca das caracteristicas fisicas,
aquisicdo da marcha, deambulacdo e procedimentos cirdrgicos aos quais foram
submetidas as criancas e adolescentes com Ol assistidos no hospital referéncia do

estado de Santa Catarina.

Caracteristicas Tipo | (%) Tipo 1l (%) Tipo IV (%)
da doenga (n=31) (n=25) (n=3)
Aquisigéo da 30 (96,8%)° 18 (72,0%)" 2 (66,7%)
marcha

Deambulagao

DCSA 28 (90,3%)* 11 (44,0%)° 0 (0%)°
DCCA 1 (3,2%) 0 (0%)* 0 (0%)°
DDSA 1 (3,2%)°¢ 0 (0%)* 0 (0%)*
DDCA 0 (0%)"* 1 (4,0%)" 1(33,3%)°
ND 0 (0%)< 13 (52,0%)" 2 (66,7%)"

Legenda: DCSA: deambulador comunitdrio sem auxilio; DCCA: deambulador comunitario com auxilio
(andador ou muletas); DDSA: deambulador domiciliar sem auxilio; DDCA: deambulador domiciliar com
auxilio (andador ou muletas); ND: ndo deambulador.
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