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Resumo

O presente estudo tem como objetivo explorar impactos emocionais e psicossociais atrelados ao diagnéstico de
osteogénese imperfeita e como esse pode influenciar na qualidade de vida de pacientes pediatricos e seus
familiares. Osteogénese imperfeita € uma doenca rara, cronica, caracterizada por uma fragilidade &ssea
significativa. Essa situacdo abrange ndo sé a crianca doente, mas também toda a familia, envolvendo dor,
hospitaliza¢Ges frequentes e mudancas na vida cotidiana. Apesar disso, a maior parte dos estudos sobre Ol tratam
apenas dos aspectos médicos da doenca, havendo pouco investimento na investigacdo de fatores psicossociais.
Assim, buscando maior coeréncia com o modelo biopsicossocial de salde, faz-se necessario o estudo aprofundado
de questdes relativas ao impacto do diagnostico de osteogénese imperfeita na subjetividade dos pacientes e seus
familiares. O método utilizado foi uma pesquisa qualitativa de estudo de caso, cujo dados foram coletados por
meio de atendimentos psicologicos e interven¢des multiprofissionais na enfermaria pediatrica do Hospital
Universitario de Brasilia. Identificou-se alta correspondéncia entre itens encontrados na literatura disponivel sobre
a osteogénese e 0 observado durante os atendimentos, com impactos significativos associados ao diagnoéstico em
varias areas da vida do paciente e de seus cuidadores. Isso evidencia a importancia de politicas publicas efetivas e
uma maior capacitacdo profissional para 0 manejo desses casos.

Palavras-chave: psicologia da salde; osteogénese imperfeita; atendimento cooperativo; modelo biopsicossocial.
Abstract

This study aims to explore the emotional and psychosocial impacts of a diagnosis of imperfect osteogenesis and
how it can influence the quality of life of pediatric patients and their families. Imperfect osteogenesis imperfect is
a rare, chronic disease characterized by significant bone fragility. This situation affects not only the sick child, but
also the whole family, involving pain, frequent hospitalization and changes in daily life. Despite this, most studies
on Ol deal only with the medical aspects of the disease, with little investment in investigating psychosocial factors.
Therefore, to be more consistent with the biopsychosocial model of health, it is necessary to study in depth issues
relating to the impact of the diagnosis of imperfect osteogenesis on the subjectivity of patients and their families.
The method used was a qualitative case study, whose data was collected through psychological care and multi-
professional interventions in the pediatric ward of the University Hospital of Brasilia. A high level of
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correspondence was found between items found in the available literature on osteogenesis and what was observed
during the consultations, with significant impacts associated with the diagnosis in various areas of the patient's life
and that of their caregivers. This highlights the importance of effective public policies and greater professional
training in the management of these cases.

Keywords: health psychology; imperfect osteogenesis; cooperative care; biopsychosocial model.
Resumen

El presente estudio tiene como objetivo explorar impactos emocionales y psicosociales vinculados al diagnostico
de osteogénesis imperfecta (Ol) y como ese puede influir en la calidad de vida de pacientes pediatricos y de sus
familiares. La osteogénesis imperfecta (OI) es una enfermedad crénica y poco frecuente, caracterizada por una
fragilidad significativa de los huesos. Esa situacion no solo afecta al nifio enfermo, sino a toda la familia,
involucrando dolor, hospitalizaciones frecuentes y cambios en la vida cotidiana. Sin embargo, la mayoria de los
estudios sobre Ol tratan solamente de los aspectos médicos de la enfermedad, con poca inversion en investigacion
de factores psicosociales. Asi, buscando mayor coherencia con el modelo biopsicosocial de salud, se hace
necesario el estudio en profundidad de cuestiones relativas al impacto del diagnostico de Ol en la subjetividad de
los pacientes y sus familiares. El método utilizado fue una investigacion cualitativa de estudio de caso, cuyos datos
fueron recogidos por medio de atenciones psicoldgicas e intervenciones multiprofesionales en la enfermeria
pediatrica del Hospital Universitario de Brasilia. Se identificé alta correspondencia entre los elementos
encontrados en la literatura disponible sobre la osteogénesis y el observado durante las atenciones, con impactos
significativos asociados al diagndéstico en diversas areas de la vida del paciente y sus cuidadores. Eso evidencia la
importancia de politicas publicas efectivas y una mayor capacitacion profesional para el manejo de esos casos.

Palabras clave: psicologia de la salud; osteogénesis imperfecta; atencion cooperativa; modelo biopsicosocial.

1 Introducéo

A osteogénese imperfeita (Ol), também conhecida como doenca dos 0ssos de vidro ou
quebradicos, é uma condicdo genética rara, caracterizada por fragilidade 6ssea, deformidades e
fraturas que ocorrem com traumas minimos. As diversas alteracdes genéticas associadas a Ol
incluem sinais classicos, como fragilidade e deformidade Ossea e fisica, osteopenia,
osteoporose, baixa estatura, fraturas de repeticdo, escleréticas azuladas ou acinzentadas,
dentinogénese imperfeita (DI), perda auditiva, hipermobilidade articular, dor cronica, entre
outros (Brasil, 2022). Além dos impactos bioldgicos, a Ol acarreta uma série de consequéncias
psicoldgicas e sociais, incluindo preconceito, isolamento social e sentimentos recorrentes de
medo e ansiedade (Lai; Mao; Zhang, 2020; Paiva; Oliveira; Almohalha, 2018). Esses fatores
contribuem para as limitacdes funcionais e o impacto significativo na qualidade de vida dos
pacientes e de seus familiares, demandando uma abordagem multidisciplinar para 0 manejo da
doenca.

Por se tratar de uma doenga genética e rara, ainda ndo ha cura identificada, apenas
tratamentos com bisfosfonatos inibidores de reabsor¢do Gssea, como o Pamidronato, que
promove maior densidade mineral éssea, mobilidade e menor risco de fraturas (Rossi; Lee;
Marom, 2019). O Hospital Universitario de Brasilia (HUB) é referéncia no tratamento e
acompanhamento utilizando esse procedimento medicamentoso, que apesar de ndo promover a

cura, possibilita maior qualidade de vida aos portadores da doenca. O tratamento para Ol €
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disponibilizado na rede publica de salde brasileira desde 2001, com a institui¢do da Portaria n.°
2305, desenvolvida por meio de mobilizagOes realizadas pelos integrantes da Associa¢ao
Brasileira de Osteogénese Imperfeita (ABOI) (Amarante, 2022). Segundo essa Portaria, 0S
profissionais que compdem a equipe multidisciplinar dos Centros de Referéncia em Tratamento
da Ol s&o: nutricionista, enfermeiro, fisioterapeuta, fisiatra, farmacéutico, psicélogo e assistente
social.

Apesar da consolidacao da saude publica especializada para o tratamento da Ol, ha um
grande déficit nas redes estaduais com capacitacdo para fornecer tratamento. Em vista disso,
grande parte dos pacientes diagnosticados precisam se deslocar entre estados para conseguir
acompanhamento adequado, percorrendo longas distancias e, consequentemente, aumentando
0 risco de incidentes e fraturas.

O diagnostico de doencas crénicas em pacientes pediatricos gera grande impacto
familiar e exige a reorganizagdo adaptativa ao novo contexto, com impactos emocionais,
financeiros, sociais e, até mesmo, fisicos (Fairfax et al., 2019). Em alguns casos, o diagndstico
da osteogénese imperfeita (Ol) pode ser dado ainda no periodo perinatal. Portanto, logo na
gestacdo, os cuidadores sdo expostos a situacdes complexas que podem gerar sofrimento
psicoemocional em diferentes niveis. Sendo assim, € de extrema relevancia que, ao receberem
o diagnostico, seja iniciado um protocolo assegurando o suporte psicoldgico durante todo o
processo de acompanhamento e tratamento.

Apesar disso, a maior parte da literatura sobre a osteogénese imperfeita se concentra em
aspectos estritamente bioldgicos do diagnostico, deixando de lado os diversos aspectos
psicossociais associados a esse (Rork et al., 2023). Isso € evidenciado, por exemplo, na falta de
escalas especificas para acessar a qualidade de vida de pacientes com Ol (Wehrli, Rohrbach;
Landolt, 2023), acrescentado ao fato de haver pouquissimos estudos que desenvolvem aspectos
psicossociais do diagnostico, principalmente no Brasil.

Em oposicdo a visdo reducionista biologicista, 0 modelo biopsicossocial de salude
propde uma abordagem mais abrangente, considerando a complexidade do adoecimento e suas
maultiplas dimensGes, resgatando o individuo do isolamento proporcionado por um diagnéstico
limitado (Engel, 1977; Straub, 2007). Nesse contexto, torna-se relevante investigar os impactos
psicossociais relacionados ao diagnostico de osteogénese imperfeita (Ol), um aspecto ainda
pouco explorado na literatura. Essa perspectiva permite uma compreensdo ampliada do
adoecimento ao integrar 0s aspectos bioldgicos, psicoldgicos e sociais da experiéncia de saude
e doenga.
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2 Método

Foi realizada uma pesquisa qualitativa de estudo de caso, cujos dados foram coletados
por meio de atendimentos psicoldgicos e intervengdes multiprofissionais na enfermaria
pediatrica do Hospital Universitario de Brasilia (HUB), seja pelo envolvimento direto dos
pesquisadores no atendimento, seja pela leitura de anotac6es feitas em prontuério.

3 Descricdo do caso

Em abril de 2023, L foi admitida na enfermaria pediatrica do Hospital Universitario de
Brasilia (HUB), a0 um ano e seis meses, para seguir com o tratamento de osteogénese imperfeita
(Ol) tipo I11. O diagnéstico foi feito ja no pré-natal, aos cinco meses de gestacdo, mas, até o
momento, a crian¢a ndo estava sob acompanhamento médico regular. Até entdo, ja havia sofrido
cinco fraturas: quatro nos membros superiores e uma nos inferiores.

A paciente reside no estado de Goi&s com a mée e a av0, mantendo contato esporadico
com o pai, que reside em outra cidade. Apesar da relacdo proxima entre os membros da familia e
de uma rede de apoio funcional, a familia enfrenta dificuldades financeiras significativas. O
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) recebido pela mée, que também possui diagnéstico de
Ol, é a principal fonte de renda. A condicdo da mé&e resultou na perda de dois filhos anteriormente:
um faleceu ainda nos primeiros dias de vida, e outro durante a gestacdo, no sétimo més.

A familia apresenta boa adesdo ao tratamento, vindo a Brasilia a cada dois meses, desde
a primeira hospitalizacdo, para realizar as aplicacbes de pamidronato. Contudo, o inicio do
tratamento foi marcado por um episddio conflituoso entre a familia de L e a equipe do hospital.
Durante o procedimento de puncéo, ocorreu uma fratura no fémur da crianga, 0 que gerou uma
reacdo agressiva da familia, responsabilizando a equipe e alegando despreparo, expressando-se
de forma hostil, com insultos e linguagem ofensiva.

Para evitar o escalonamento da situacdo, foi necessario intervir, retirando a mée do
ambiente. A avO permaneceu como acompanhante, mas notou-se que apresentava nos
momentos seguintes um humor rebaixado, com choro frequente e pouca abertura para dialogos
com a equipe, comportamentos condizentes com o estresse provocado pelo ocorrido. Apesar
das dificuldades, a continuidade do tratamento foi mantida e a familia segue acompanhando
regularmente os cuidados médicos necessarios.

Até 0 momento da terceira internacdo de L, a psicologia ndo atendia espontaneamente
casos de Ol, devido ao curto periodo de permanéncia no servico, geralmente de um dia ou

menos. Assim, 0s atendimentos eram realizados somente a partir de demandas da equipe, como
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foi o caso da primeira internagdo. Durante a terceira admissao, no entanto, surgiu a proposta de
incluir pacientes de Ol nos procedimentos padrdo da psicologia, que agora contava com mais
recursos para aumentar a quantidade de atendimentos. Desse modo, a atual equipe de psicologia
atendeu L, que estava acompanhada da mae, da avo e do pai, sem a identificacao prévia pela
equipe multiprofissional de nenhuma demanda.

Foi identificado impacto emocional significativo nos trés, devido ao diagndstico de Ol.
Ha uma percepcao comum entre eles de preocupacao e hipervigilancia constante, principalmente
pelo historico de falecimento dos outros filhos. Nao confiam em deixar ninguém, além deles,
manejar a filha. Por conta disso, a avé relatou, inclusive, que estava “ficando maluca”. Cabe
destacar que essa preocupacao se estende também a equipe médica, com sentimentos persistentes
de desconfianca, haja vista o ocorrido durante a primeira internacdo de L.

Em relacdo as estratégias de enfrentamento adotadas pela familia, observou-se
predominancia de estratégias disfuncionais, caracterizadas por comportamentos recorrentes de
ruminacdo e sentimentos intensos de desamparo e desesperanca. A mée de L expressa
dificuldade significativa para seguir com suas atividades do cotidiano, 0 que evidencia a
disfuncionalidade no processo de enfrentamento. Por outro lado, também foi possivel
identificar estratégias de enfrentamento saudaveis, como a busca por apoio social de outras
mades e familias com Ol, o que foi considerado como grande fator protetivo a sua salide mental.
Outro aspecto positivo € que a familia celebra cada avanco no tratamento, como, por exemplo,
o fato de L ter comecado a se sentar sozinha por volta do periodo em que recebeu atendimento,
refletindo um olhar positivo e otimista em relacéo a evolucao da filha.

Durante o atendimento, foi oferecido um ambiente seguro para o apoio psicoldgico, por
meio de uma escuta ativa, com énfase na identificagdo dos fatores de prote¢éo e na rede de apoio
da familia. Os acompanhantes de L, que ndo estavam familiarizados com os servigos de
psicologia, acolheram com entusiasmo a oportunidade de acessar o atendimento psicolégico,
reconhecendo sua relevancia para todos os envolvidos. Como parte do processo, foi realizado o
encaminhamento para servigos de saude mental da regido onde a familia reside, acompanhado de
uma breve psicoeducacao sobre os servicos oferecidos e o tipo de atendimento. Apds a orientacao,

a familia relatou sentir-se mais esperancosa e expressou agradecimentos pelo suporte.

4 Discussao

Como é o caso da maioria das doencas cronicas peditricas, a osteogénese imperfeita impacta

a familia toda, afetando a rotina familiar durante as hospitaliza¢des, aumentando o fardo financeiro,
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incutindo dificuldades fisicas, psicolégicas e sociais (Arabaci et al., 2015). O caso estudado, da
paciente L, demonstra como a Ol mobiliza os cuidadores das mais diversas formas, pois, desde o
diagndstico, tratamento e vida cotidiana, a doenca exerce papel central na vida dessa familia.

Primeiramente, o diagndéstico de Ol representava uma possibilidade de morte e luto para
a familia de L, haja vista que sua genitora havia perdido dois outros bebés devido a osteogénese.
Assim, o diagndstico de L, aos cinco meses de gestacao, foi um periodo permeado de medos,
luto, angustia e ansiedade, segundo relato da familia. O momento do diagnostico tem sido
apontado em estudos qualitativos como um dos periodos mais avassaladores e angustiantes para
0s pais (Santos et al., 2017), que precisam aceitar a falta de uma cura efetiva e envolver-se em
decisdes sobre planos de tratamentos. No caso de L, esse diagndstico envolvia também um
historico familiar, ja que a genitora também é diagnosticada com osteogénese imperfeita.

O nascimento de um bebé com diagnostico de osteogénese desperta sentimentos
contraditérios. De um lado, hé a alegria de se tornarem pais; de outro, surge a tristeza, ansiedade
e a incerteza quanto ao futuro (Dogba et al., 2013). Entre os genitores de L, esse diagndstico
também provocou uma mistura de emocgdes, a convivéncia simultanea entre sentimentos
positivos e negativos se destaca como uma caracteristica marcante no relato da familia.

Apo0s esse primeiro momento, do diagndstico, a familia precisa se adaptar a doenca,
encontrando um equilibrio entre proteger a crianca (prevenir fraturas) e promover atividades
apropriadas para o desenvolvimento infantil (Santos et al., 2017), o qual, muitas vezes, € um
periodo identificado como o mais dificil. Pais reportam muitas mudancas em suas vidas seguido
do diagndstico, que podem comecar imediatamente ou aumentar gradativamente conforme as
demandas acontecem (Dogba et al., 2013).

Inicialmente, L ndo estava realizando acompanhamento médico, até seu um ano e seis
meses, quando iniciou o tratamento com pamidronato. Nos meses seguintes ao inicio do
tratamento, os pais relataram avangos no desenvolvimento de L, que estava comegando a se
sentar e sustentar a coluna. Contudo, os pais e familiares estavam receosos quanto ao
tratamento, tendo dificuldades em encontrar esse equilibrio entre a protegdo e a promogéo.

Tal receio é justificado por intercorréncias com equipe de salude em internacoes
passadas. Durante a primeira internacdo de L, no Hospital Universitario de Brasilia, seu fémur
esquerdo foi fraturado durante a puncdo e seu bragco esquerdo foi fraturado na ambulancia
devido a agitacdo psicomotora. A familia indicou despreparo da equipe médica, entrando em
conflito, ameagando evadir, até que a seguranca do hospital precisou ser acionada. Segundo
Hill et al. (2019), uma boa relagdo com a equipe de satde é um dos fatores que promovem a

adesdo e a confianga, diminuindo o medo de novas fraturas. O sentimento de ansiedade e
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estresse sdo amplificados quando os pais sentem que os profissionais ndo estdo validando suas
opinides, ou quando os profissionais ndo séo especialistas em Ol (Hill et al., 2019). Nesse
sentido, enfatiza-se a primordial capacitacdo e sensibilizacdo das equipes de saude no
atendimento a pacientes com Ol e seus cuidadores.

No estudo desenvolvido por Santos et al. (2017), todos os participantes relataram que o
tempo passado no hospital, durante internacgdes, € de extremo estresse, periodo esse em que as
mdes declaram sentimentos de tristeza e exaustéo relacionados aos cuidados extensivos. Esse
estudo se coaduna com o relatado pela mée de L, que confessou ndo conseguir realizar funcdes
normais do cotidiano. Vale lembrar que ela também possui diagndstico de osteogénese
imperfeita, o que dificulta ainda mais os cuidados com sua filha.

Contudo, o contexto da internacdo também pode funcionar como fator de protecdo. A
genitora relatou buscar apoio social com outras mées e familias que lidam com a Ol. Esse
contato pode ser muito importante para obtencdo de um senso de pertencimento, além do
compartilhamento das vivéncias e suporte matuo (Hill et al., 2022). Infelizmente, essa rede de
apoio é limitada, fora do contexto hospitalar, devido a raridade do diagnostico e a distancia
geografica da residéncia da familia ao local de tratamento. Porém, a participacdo em grupos de
apoio psicoldgico pode permitir que as familias se conectem com outras que enfrentam desafios
semelhantes. Isso proporciona um senso de comunidade, compartilhamento de experiéncias e
troca de informagdes valiosas. Portanto, a criacdo de grupos de suporte socioemocional e
psicoeducativa para pacientes e familiares com diagndstico de Ol é de suma importancia para
a eficacia do tratamento e vivéncia cotidiana.

Pais de criangas com osteogénese imperfeita frequentemente relatam preocupacéo,
acompanhada por um sentimento de impoténcia, ja que, mesmo com extremo cuidado, nao é
possivel anular a possibilidade de novas fraturas (Santos et al., 2017). Desse modo, a
imprevisibilidade e o carater incontroldvel de uma nova fratura reforcam a percepgdo de
extrema vulnerabilidade. Durante as internacfes de L, a preocupacdo e a hipervigilancia se
destacaram como temas recorrentes, com a familia assumindo integralmente o manejo da filha,
recusando-se a delegar os cuidados aos membros da equipe médica. Essa atitude, relatada em
outros estudos, € comum entre familias nessa situacao (Hill et al., 2022). Toda a familia central
— pai, mde e avd — acompanhou L durante o tratamento com pamidronato, evidenciando o
comportamento de constante vigilancia.

A dor também é um tema central nos relatos de familias que lidam com a osteogénese,
porque a dor é uma constante ameaga ao bem-estar da crianca com Ol, permeando sentimentos,

como tristeza, ansiedade e incompeténcia, devido ao sentimento de ndo conseguir evitar a dor
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(Santos et al., 2017). Nos relatos da familia de L hd muita preocupagdo com o bem-estar da
filha, principalmente pela experiéncia com fraturas passadas. Desde a primeira internagéo, em
abril, L ndo teve novas fraturas, e isso da um sentimento de esperanca a familia, mas também a
percepcdo de que a hipervigilancia deles foi o fator prevalente nessa estabilidade da saude de
L. Essa vulnerabilidade atribuida & crianca com osteogénese e a necessidade de hipervigilancia
precisam ser melhor investigadas em estudos longitudinais sobre enfrentamento.

Como jé citado, uma das estratégias de enfrentamento utilizada pela mae de L é a busca
por apoio social. Wehrli, Rohrbach e Landolt (2023) mostraram, em uma pesquisa quantitativa,
que cuidadores de pacientes com Ol reportaram uma piora na qualidade de vida em todos os
dominios, variando de moderada até baixa qualidade de vida. A qualidade de vida desses
cuidadores € influenciada por diversos fatores, e € importante considerar tanto os aspectos
positivos quanto os desafios associados a essa responsabilidade. Os desafios estdo relacionados
a necessidade de cuidados constantes, limitagdes nas atividades cotidianas, pressdo emocional,
isolamento social e cargas financeiras (Hill et al., 2019). A familia de L reportou dificuldades
em todos esses dominios, o que pode indicar que sua qualidade de vida € baixa.

Outro desafio identificado é em relacdo a questdes financeiras. A identificacdo de
doencas cronicas geralmente vem acompanhada por um impacto financeiro significativo, o que
também foi observado em familias com Ol. Arabaci et al. (2015) observam que cerca de 70%
da amostra entrevistada enfrentava dificuldades financeiras, algo que também foi identificado
no caso de L. Apesar da vulnerabilidade socioeconémica na qual a familia se encontra, sendo a
principal fonte de renda o beneficio de prestacdo continuada (BPC), é preciso que viajem
trimestralmente para a administracdo do pamidronato em Brasilia, 0 que, certamente, tem
repercussoes na situacdo econdmica.

Contudo, como foi apontado por autores da area (Dogba et al., 2013; Hill et al., 2019),
a qualidade de vida dos cuidadores de criangas com osteogénese imperfeita é uma interacdo
complexa entre desafios e aspectos positivos. Foram observados relatos de aspectos positivos
encontrados pela familia no enfrentamento do adoecimento. Apresentaram resiliéncia e
fortalecimento, principalmente pela unido entre eles, de modo que possuem, entre si, uma rede
de apoio, 0 que proporciona um ambiente de compreensdo e partilha de experiéncias. Além
disso, apresentaram um senso de aprendizado constante de como lidar com a doenga e seus
desafios, alem da capacidade de celebracdo das conquistas a cada marco de desenvolvimento
alcancado por L, por menor que seja.

Oferecer suporte adequado, tanto fisico quanto emocional, é fundamental para promover o

bem-estar dos pacientes e cuidadores. A familia de L ndo tinha conhecimento sobre o servico de
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psicologia disponivel no hospital, mas recebeu com otimismo a possibilidade de ser ouvida e
acolhida, demonstraram também interesse em buscar acompanhamento psicolégico externo a
hospitalizacdo. Essa situacdo destaca a importancia do conhecimento e divulgacao dos servicos
disponiveis para oferecer suporte efetivo por parte dos profissionais de satde. Apds o atendimento
psicoldgico e o encaminhamento adequado, a familia relatou sentir-se mais esperangosa. Assim,
0 cuidado & crianga com osteogénese e seus cuidadores deve ser planejado de forma integrada e
multidisciplinar, atendendo as multiplas necessidades que envolvem esse contexto.

O suporte psicologico desempenha um papel fundamental na promocéo do bem-estar
emocional e na adaptacdo positiva a essa realidade, fornecendo um espago seguro para
expressar emogcdes, davidas e preocupactes. Além disso, pode auxiliar no manejo do estresse e
da ansiedade, oferecendo estratégias de enfrentamento mais eficazes. As familias,
frequentemente, enfrentam decisdes dificeis relacionadas ao tratamento médico e as
intervengdes necessarias para a crianca, entdo, a psicoterapia pode ajudar a familia a
compreender as opcdes disponiveis, considerar os aspectos emocionais envolvidos e tomar
decisbes informadas. O acompanhamento psicoldgico também pode fortalecer o vinculo
familiar, melhorando a comunicacao e promovendo estratégias eficazes de apoio mutuo.

O acompanhamento psicoldgico ndo € apenas para os pais, podendo incluir apoio direto
a crianca, o que pode envolver o desenvolvimento de habilidades de enfrentamento, autoestima
positiva e estratégias para lidar com situacfes desafiadoras ao longo de seu desenvolvimento.
Em resumo, o acompanhamento psicologico € uma parte integral do cuidado abrangente para
familias de criancas com osteogénese imperfeita, proporcionando apoio emocional e estratégias

praticas para enfrentar os desafios associados a essa condicdo médica complexa.

5 Consideragdes finais

Identificou-se alta correspondéncia entre itens encontrados na literatura disponivel sobre
a osteogénese e ao que se é observado durante os atendimentos, com impactos significativos
associados ao diagnostico em varias areas da vida da paciente e de seus cuidadores. Entre eles,
destacam-se, principalmente, impactos financeiros e emocionais. O tratamento da osteogénese
imperfeita na infancia, geralmente, esta associado a uma maior necessidade de gastos por parte
dos cuidadores, que podem experienciar dificuldades financeiras devido a internagdes frequentes,
distancia do local de tratamento especializado, afastamento do trabalho, entre outros (Arabaci et
al., 2015). Essa questdo é intensificada no caso de pacientes como L, que ja se encontravam em

situacdo de vulnerabilidade socioecondmica.
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Além disso, no diagnostico de Ol, ha diversas questdes emocionais associadas que
necessitam de maior atengdo. Wehrli, Rohrbach e Landolt (2023) apontaram uma piora
significativa em todos os dominios da vida de pacientes e familiares com OI, com maior
prevaléncia de sintomas ansiosos e depressivos se comparados a familias sem o diagnostico.
Isso esté relacionado a medos de novas fraturas, ao periodo de hospitalizagdo e inseguranga em
relagdo a equipe médica (Santos et al., 2017). Assim, ressalta-se a importancia do servigo da
psicologia em todos os momentos da doenca, desde o diagndstico, que pode ocorrer até mesmo
durante a gestacdo, até os atendimentos realizados em ambulatério e internacao hospitalar.

Tendo como base os atendimentos na enfermaria pediatrica do Hospital Universitario
de Brasilia (HUB), observou-se a busca por apoio social de outros pares que convivem com 0
diagnostico de Ol como fator de protecdo. Tanto pacientes quanto familiares atendidos pelo
servico do hospital identificam a necessidade de compartilhamento de experiéncias, tais como
grupos terapéuticos. Avalia-se que essa troca seria essencial para o enfrentamento das
adversidades inerentes as especificidades dessa condicdo rara, além de contribuir
significativamente para o processo de identificacdo e socializacao.

Outro aspecto relevante notado durante os atendimentos foi a necessidade de um maior
preparo da equipe multiprofissional para lidar com as especificidades do diagnéstico de Ol,
assim, Santos et al. (2017) destacam a importancia de uma equipe capacitada para o
atendimento dessa populagdo, pois ndo é incomum a presenca de atritos entre os profissionais
do servico de saude e a familia com Ol.

Os ganhos com uma equipe capacitada para esse tipo de atendimento ndo se restringem
a efeitos psicoldgicos positivos, mas também fisicos. Brizola et al. (2017) sugerem que fraturas
relacionadas a Ol costumam ocorrer, majoritariamente, em certos locais, como as extremidades
dos membros. Assim, uma equipe treinada, e com um olhar atento a essas caracteristicas, teria
um melhor manejo de pacientes com Ol, facilitando, desde o diagndstico até os procedimentos.

E importante enfatizar a necessidade de politicas plblicas que atendam aos direitos de
pacientes com osteogénese imperfeita. Nesse sentido, a portaria conjunta n.° 17, de 8 de
setembro de 2022 aprova o protocolo clinico e diretrizes terapéuticas da osteogénese imperfeita.
Nesse protocolo sdo estabelecidos critérios de diagnostico, critérios de inclusao e de excluséo,
tratamento e mecanismos de regulacdo, controle e avaliacdo. Além disso, o projeto de lei n.°
2.899, de 2019, visa a criacdo de um programa nacional de conscientizagdo e a capacitagdo
sobre a osteogénese imperfeita (Amarante, 2022).

Contudo, apesar dos passos iniciais na direcdo do aprimoramento do tratamento dos

aspectos médicos da doenca, impactos psicossociais associados ao diagnostico ndo recebem a
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mesma atencdo. Ambos os projetos de politicas publicas acima se restringem aos aspectos
bioldgicos da Ol. Apesar do programa nacional de conscientizacdo e capacitagdo sobre a
osteogénese imperfeita visar um melhor tratamento e atendimento humanizado, elenca-se 0s
objetivos da equipe de salde como: a reducdo do numero de fraturas, a prevencdo de
deformidades de membros e de escoliose na coluna, a diminuigdo da dor crénica e a melhora
da mobilidade e capacidade funcional, sem mencionar diretamente aspectos de natureza
psicolégica ou social. Assim, reforca-se a necessidade da construcdo de politicas publicas
atentas a esses aspectos, buscando a superacdo de um modelo biomédico de satde em direcéo

ao biopsicossocial, que considera a integralidade do sujeito com osteogénese imperfeita.
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